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Introduccidn

El presente trabajo tiene como objetivo poder caracterizar el modo en que se lleva a
cabo la comunicacion y el manejo de la informacion en pacientes oncoldgicos en

situacion terminal.

Como objetivo especifico, describiremos el proceso de comunicacion en la relacion
médico paciente y caracterizaremos ademas la estrategia conspiracion del silencio en el

paciente oncoldgico terminal.

Entendemos que cada actor involucrado en este proceso -paciente, médico, familia-
estara posicionado en una situacion particular, desarrollando distintas formas de

afrontamiento ante el proceso de comunicacién durante la evolucion de la enfermedad.

Somos testigos de los cambios que se estan realizando en el reconocimiento del derecho
del paciente a la informacidn, lo que genera un debilitamiento del modelo médico

hegeménico y el surgimiento de nuevas formas de abordar al enfermo.

En primer lugar, se realizard un relevamiento bibliograficos sobre los distintos autores

para desarrollar el marco tedrico sobre el cual sustentaremos nuestro analisis.

Trabajaremos sobre el concepto de comunicacion, los aspectos que caracterizan la
relacién médico paciente, ademas, se describira el proceso de comunicar malas noticias

y se considerara un modelo posible de ser utilizado en la préactica cotidiana.

De igual forma, analizaremos los sentimientos vividos por parte del paciente cuando se
establece a su alrededor la denominada conspiracién del silencio y de qué modo este
hecho repercute en su posibilidad de decidir y sostener sus deseos en el tltimo tramo de
la vida. Soledad, aislamiento, falta de comprensidn son algunos de los sentimientos que

dia a dia escuchamos en las palabras de estos pacientes.

Asimismo, los mitos presentes ante el diagnéstico de cancer y sus posibles
repercusiones formaran parte del desarrollo de este trabajo. Por ejemplo, frente a este
hecho se evita nombrar la enfermedad, como asi también las alternativas existentes y

sus consecuencias, intentando siempre cuidar al otro.

Se haré un breve recorrido sobre las legislaciones vigentes, en lo que se refiere a esta

tematica, tanto en nuestro pais como en el exterior.



Teniendo en cuenta que consideramos como unidad de trabajo al paciente y la familia,
se abordaré el concepto de sistema familiar y las diversas modalidades de comunicacion

en este momento critico.

En segundo lugar, realizaremos la descripcion de distintos fragmentos de casos clinicos

y los analizaremos a la luz de los conceptos antes desarrollados.

En lo referente a la metodologia, este trabajo es un estudio de caso; siendo este un
evento o fendmeno, la comunicacion en pacientes terminales, y no una persona. Segin
la profundidad del tratamiento del caso este tiene un alcance descriptivo-explicativo.
(Graciela Resala, 2008, inédito)

Las técnicas de recoleccién de datos obtenidos fueron entrevistas, historias clinicas,

observaciones participativas.

Somos testigos, como psicdlogos, de las distintas maneras en que los pacientes
manifiestan su necesidad de compartir con sus allegados la situacion por la que
atraviesan y no siempre encuentran quienes los pueden sostener. La familia y el equipo
médico cumplen un papel determinante en el modo que se despliega para afrontar esta

situacion.

Luego del andlisis del caso nos propondremos arribar a algunas conclusiones en
términos de recomendaciones para una comunicacion e informacion que contemple a

todos y cada uno de los actores involucrados en el proceso.



1.1: LA COMUNICACION: Comunicacion en los modelos médicos existente

Considerando que el tema principal a abordar en el presente trabajo es el proceso de
comunicacion, es necesario comenzar con la definicidn de este concepto.

Un primer acercamiento a la definicion de comunicacion puede realizarse desde su
etimologia. La palabra deriva del latin communicare, que significa “compartir algo,
poner en comun”.

Watzlawick teoriza sobre este concepto y nos aporta su definicion:

La comunicacion es la condicion sine qua non de la vida humana y el orden
social. Desde el primer momento de su existencia el ser humano se encuentra
inmerso y participa en un complejo proceso en el que debe adquirir los cddigos
de la comunicacion, ignorando al mismo tiempo en qué consiste ese conjunto de
reglas y ademas ignorando que las esta incorporando.” (Watzlawick, P, 1976,

p.73)

En varias oportunidades, se utiliza como sinénimo de informacién lo cual no es correcto
ya que la definiciéon que brinda la Real Academia Espafiola de esta palabra es “dar
noticia de algo”. Mediante los datos que se incluyen podemos profundizar los datos que
tenemos sobre determinado concepto pudiéndolo modificar sustancialmente.
Al respecto, Maria del Carmen Vida y Benito (2010) plantea: “Se entiende entonces que
la informacién en la relaciébn médico paciente se intercambia mediante un proceso
interactivo al que Ilamaremos comunicacion. Es decir que informar y comunicar pueden
ser considerados como conceptos complementarios” (p.30)
La comunicacion es una herramienta indispensable en toda relacion humana, es
imposible no hacerlo ya que, mediante la interaccion verbal, no verbal y simbolica, las
personas intercambian informacion
Continuando con la autora, en la relacion médico paciente, la comunicacion se
caracteriza por ser un proceso dinamico en donde hay una influencia reciproca entre las
personas que participan el cual se puede agrupar en cuatro dimensiones para su analisis:
1. Contenido: da cuenta del lenguaje y la comunicacion no verbal
2. Relaciones: Hace mencion a las actitudes y conductas que dependen del rol
3. Interacciones: Se refiere a las actitudes y conductas afectivas
4

Contexto: Se refiere a las actitudes y conductas que dependen del ambito.



La particulares caracteristicas que adopta la relacion médico paciente tienen su
fundamento en las concepciones de salud y enfermedad que la Medicina ha venido
sosteniendo. Examinar brevemente estos conceptos nos ayudara en la comprension.
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En el afio 1946, la Organizaciéon Mundial de la Salud, defini6 a la salud como: “el
estado de completo bienestar fisico, mental y social, y no solamente la ausencia de la
enfermedad”.

En las sociedades occidentales, la enfermedad es considerada unicamente desde un
punto de vista organicista bajo la concepcion biologicista del ser humano en la que el
médico se relaciona unicamente con el diagnéstico y el cuerpo del paciente sin
considerarlo como un todo, dejando por fuera los atravesamientos historicos y sociales a
los que esta expuesto.

Ante este escenario, surge un modelo de curacion predominante en la relacién médico
paciente al cual se denomina Modelo Médico Hegemonico.

Algunas de las caracteristicas dominantes de este modelo que podemos detallar son: el
biologicismo, la ahistoricidad, el pragmatismo, la individualidad, el participacionismo
subordinado...” (Menéndez, 1985, p. 35)

Gabriela Campeste (2008) sostiene que este modelo, al posicionar el discurso médico
como verdadero, en tanto cientifico, le permite al saber médico presentarse como
neutral, ahistérico e independiente de las relaciones sociales de poder, a la vez que
legitima una relacion de poder particular: la relacién médico- paciente. La relacion entre
profesionales médicos y pacientes tiene una fuerte impronta paternalista; no solo el
saber, sino también el poder de decision sobre la vida de los sujetos enfermos se
encuentra depositado en el médico. De manera que esta relacion desde sus objetivos
fundamentalmente curativos, supone otros implicitos en cuanto a normatizar y regular la
vida de los sujetos.

En la actualidad, ante los cambios politicos y sociales que van desarrollandose en el
mundo, este modelo pierde, de a poco su lugar predominante, surgiendo una postura
tendiente a la mayor humanizacion de la salud. Esto se ve posibilitado ademas, por la
incorporacion de otros agentes profesionales en el campo de la salud que traen su propia
formacion y competencias, modificando el escenario.

Retomando el concepto dado por la OMS sobre salud, es entendible que se requiera
trabajar de forma interdisciplinaria con el resto de los actores profesionales para abordar

la totalidad de los aspectos de la persona, es decir, lo psicoldgico y lo social.



Creemos importante poder brindar este marco de la comunicacion y los modelos
médicos existentes en la relacién médico paciente para poder profundizar y comprender

los aspectos que detallaremos a continuacion.

1.2 ASPECTOS COMUNICACIONALES DE LA RELACION MEDICO PACIENTE

Sabemos que una buena relacion médico paciente permite mejor adhesion a los
tratamientos, mayor satisfaccion con el sistema de salud como también la posibilidad de

evitar juicios por mala praxis.
Maria del Carmen Vidal y Benito (2010) describi6 que:

Se puede afirmar que, por lo general, una relacion adecuada , ademas de atenuar
de un modo considerable el sufrimiento psiquico causado por estar enfermo,
promovera una mayor habilidad en el afrontamiento mas efectivo de la
enfermedad y una mayor adhesion a los tratamientos prescriptos.( p. 2)
Cuando se indaga en la literatura existente sobre las caracteristicas que debe tener un
buen médico, podemos describir las siguientes, una marcada voluntad de servicio,
preparacion y formacion cientifica actualizada, escucha empatica para poder generar un
vinculo de confianza que permita contener y tranquilizar al paciente, entre otros

aspectos.

En la relacion médico paciente es posible posicionarse en cada uno de los roles y
establecer que es lo que espera cada uno de su funcién. En lo que respecta al médico,
éste espera que el paciente cumpla con sus indicaciones, que confie en su palabra, se
mantenga tranquilo y aguarda ademas, que la familia sea un sostén para el enfermo y
colabore con su tarea médica. En cuanto al paciente, ¢l espera que el médico “lo cure” y

en algunas ocasiones, hasta que decida por él.

La autora mencionada, manifiesta que es importante tener en cuenta lo siguiente: “para
que el proceso comunicacional se instale, debe existir acuerdo expreso o tacito acerca de

lo que cada uno espera del otro en el campo donde se despliega esta relacion.” (p. 4)



Y previamente deja establecido que: “los pacientes mejoran cuando pueden comenzar a

tomar decisiones o a realizar actividades que les permitan recuperar su autonomia”. (p.

1)

Uno de los lugares en el que los pacientes sienten mas la pérdida de la autonomia y del
poder de control es la internacion hospitalaria. Alli se ven expuestos a un &mbito que no
es el suyo, con horarios que no son los habituales, con sonidos, olores que desconoce
que generan un estado de ansiedad mayor. Esta circunstancia lo posiciona en un lugar

en que depende del otro y esta expuesto a sus normas.

El objetivo del presente trabajo es focalizar el proceso de comunicacion en la etapa final
de la vida, para lo cual podemos tomar a los Dres. Wilson Astudillo y la Dra. Carmen
Mendinueta (2002) quienes describieron una serie de objetivos generales de la

comunicacion en la etapa terminal, que se detallan a continuacion:

— Recoger informacion bésica para su diagndéstico y tratamiento

— Hacerle sentirse cuidado y acompafiado

— Evaluar su reaccién ante la enfermedad, sus temores y ansiedades
— Conocer sus experiencias previas con la enfermedad

— Facilitarle alivio sintomatico eficaz y mejorar su autoestima

— Ayudarle a avanzar en su proceso de adaptacion a la enfermedad

— Ofrecerle informacidn veraz, delicada y progresiva segun sus necesidades para que
pueda planificar su futuro y resolver sus asuntos pendientes

— Facilitarle participar en su proceso

— Ayudarle a mantener su esperanza

— Conocer qué es lo que puede aumentar su bienestar

— Detectar si existe 0 no la conspiracion del silencio

— Ayudarle a vencer el tabu de la muerte

— Conocer si dispone 0 no voluntades finales: a) testamento vital y b) directrices previas
- Detectar las necesidades de la familia

- Abrir puertas 0 mejorar la relacion con sus seres queridos



— Mantener una relacion de confianza con el equipo que le cuida

Recapitulando, en relacion con la comunicacion, debemos preguntarnos quiénes deben
participar de este proceso. Podemos cuestionarnos ademas, si el equipo de salud ha de

introducir el tema o debemos esperar que el paciente lo traiga.

En el trabajo con pacientes, podemos hablar de competencias comunicacionales, las
competencias clinicas son aprendidas en la facultad. Vidal y Benito (2010) manifiesta:

Comprender y sostener la relacion médico paciente, obtener informacion
fidedigna y brindarla, sobre todo comunicar las malas noticias, requiere de un
conocimiento teorico, de “un saber” que fundamentara “el saber hacer”,
constituido por las actitudes, las habilidades y las destrezas comunicacionales. El
conjunto de estos saberes constituyen la competencia comunicacional en
medicina. (p.155)

Estos saberes se integran, se asimilan, y es necesario que haya una ejercitacion de la
habilidad

Juan José Rodriguez Salvador afirma que: “El histérico énfasis que hace la ensefianza
de la medicina en el modelo biomédico condiciona que se valore méas la competencia

técnica que las habilidades de comunicacion.” (p. 33)

Desde el equipo profesional, existen momentos en que la comunicacion se ejerce, no
solo con las palabras sino también con los hechos. Un ejemplo de ello lo da la

enfermera que acomoda la sdbana para que el paciente se encuentre mas comodo.

Podemos describir aqui, algunas caracteristicas de la comunicacién de calidad dadas por
Benitez del Rosario y Asensio (2002) a fin de poder ser consideradas en el momento de

relacionarnos con los enfermos.

Adaptada a las expectativas de conocimiento que presenta el paciente

e Circunscripta a la evolucion de la enfermedad sin adelantar acontecimientos
e Concreta y cercana a las preguntas del paciente

e Coherente entre todas las fuentes

e Esperanzadora, transmitiendo aspectos positivos



e Adaptada a la situacién psicoldgica del paciente.

El ejercicio de una comunicacion 6ptima ha de darse dentro de un modelo de relacién
médico paciente que la favorezca. Seguimos a Vidal y Benito en su desarrollo sobre las

particularidades de esta relacion:

Se trata de un encuentro entre dos 0 mas sujetos, con sus propias caracteristicas e

individualidades.
El objetivo estara siempre relacionado con la salud.

Es asimétrico: La relacién medico paciente es asimétrica desde el punto de vista de los
roles que ambos desempefian. De todas formas, desde el modelo médico, por un lado,
los profesionales se posicionan en una postura paternalista pero, al mismo tiempo, le
solicitan al paciente que sostenga una actitud colaboradora, por lo cual, se genera una
relacién de ambiguedad. Si el discurso es autoritario, dificilmente pueda el paciente

discutir las alternativas que presente junto a su médico tratante.

Tiene que existir una distancia entre ambos que pueda ser operativa a fin de no

confundir los roles determinados.

Se constituye un compromiso condicional: Se debera mantener el encuadre planteado
desde el inicio del tratamiento y una adecuada distancia operativa ya que la tarea médica

exige compromiso del médico y del paciente.

Se instala una tolerancia discriminada: Este término fue desarrollado por Jurgiien
Ruesch. Se trata de que el paciente perciba desde el inicio que la consulta se desarrolla
en un clima de continencia afectiva, donde no es posible detectar signos de
autoritarismo ni intenciones dominantes por parte del médico y donde existe un

profundo respeto por la singularidad del otro

Tiene que existir un encuadre, ambito y un contexto claro. Es decir, que desde el inicio
del vinculo terapéutico los aspectos relacionados con las normas y reglas propias del

profesional y la institucion elegida son dados a conocer por parte del médico.

Se instituye una alianza terapéutica, confianza: Para que el paciente pueda ser ayudado,
es necesario que se desarrolle una actitud de cooperacion y de confianza. Es

indispensable para que se lleve a cabo el tratamiento. Requiere del tiempo para su



creacion, cuando el médico haya dado el espacio suficiente para demostrarle al paciente
su interés en cuidarlo y el paciente demuestre comprenderlo y se lo observe abierto al

dialogo.

Es esperable que se establezca la empatia: Este término remite a la posibilidad de poder,
en palabras de la autora, “escuchar a otro con atencion, interés y concentracion. Es

poder sentir en si mismo, la emocion que el otro relata y vivencia.” (p.38)

Habréa que atender a la contratransferencia: Segin Sigmund Freud son los sentimientos
que surgen en el terapeuta en respuesta a las actitudes del paciente. Es importante estar
atentos para poder manejarla o, en su defecto, ser capaces de derivar al paciente a otro
profesional.

El Dr. Ricardo Wenk (1997) plantea: “La relacion con el paciente es una forma mas de
interaccién humana y depende también de la comunicacién. Cuanto mas efectiva es la

comunicacion mas calidad tiene la atencion del paciente. ” (p.14)

En el marco de la relacién médico paciente con las caracteristicas comunicacionales que
esta adopta no podemos dejar de considerar que el profesional se ve movilizado, en su
quehacer diario, por ansiedades propias del encuentro con la enfermedad, el deterioro y

especialmente, la muerte

Existen diversos autores que desarrollan las ansiedades de los profesionales en la

practica cotidiana ante la muerte de sus pacientes

Tal como describiamos anteriormente, el trabajo del dia a dia, expone al profesional de
la salud al contacto directo con la muerte a través de la relacion con el enfermo terminal

y su familia, a quien también acompafia luego del fallecimiento.

Es necesario reflejar que el tema de la muerte y el temor que suscita es uno de los
problemas esenciales del hombre. A su vez, la falta de formacion durante la carrera
universitaria sobre estos aspectos, influye de forma negativa en el médico expuesto a

situaciones dificiles y angustiantes, al punto de no permitirle sostenerse en su rol.

Con el objetivo de manejar de algiin modo estas emociones movilizantes, los

profesionales asumen posturas poco empaticas frente a los pacientes. Situaciones como
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estas le permiten a Marcos Gomez Sancho (2005) manifestar que al paciente terminal se
le exige dependencia y sumision a las prescripciones médicas y detalla que los derechos
de los pacientes terminales en el mundo actual son el no saber que se va a morir y, si lo

sabe, comportarse como si no lo supiera.

Por su parte, Rosa Gomez Esteban (2000) realiz6 un estudio con un grupo de médicos
que trabajaban con pacientes gravemente enfermos y en estado terminal. Ante las
preguntas realizadas, se pudo constatar que los médicos consideraban bueno el poder
hablar de la muerte porque ellos mismos reconocian que forma parte de su propia

realidad.

El profesional de la salud vivencia una situacion ambigua ya que, por un lado, se
encuentra inmerso en una sociedad que rechaza la idea de la muerte pero, por el otro
lado, dia a dia en su actividad esta expuesto a esta realidad que se hace tangible con

cada paciente que enferma.

Como se comentaba anteriormente, es posible identificar el estado de ansiedad como el
mas significativo a enfrentar por los médicos, en el momento de brindar el diagndstico,

ya que piensan en el dolor que provocan en el paciente y en su familiar

Urraca Martinez (1991), reflexiona que la comunicacion de la verdad exige una
preparacion adecuada del enfermo, el médico y la familia, como también un adecuado

sostén posteriormente a brindar esta informacion.

De la experiencia descripta por Gomez Esteban, se desprende que los médicos pueden
registrar una conducta ambivalente en relacion con la demanda de informacion en los
pacientes y comprender también que esto dependera de la personalidad de cada uno de

los enfermos.

Necesariamente debemos realizar una valoracion de la personalidad del paciente para
poder ir acompafiando los diferentes procesos ante los cuales se expone.
Es esperable que los pacientes requieran conocer la verdad de su estado para poder

determinar las estrategias de afrontamiento a utilizar.

¢Quien nada pregunta, nada quiere saber?, ;Cuél es el limite de la informacion? ¢ El

deseo de no saber del paciente?
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La autora manifiesta que el profesional que ha tomado la decision de comunicar un
diagndstico, prondstico o tratamiento de una enfermedad que compromete la vida,
debe hacerlo paso a paso, teniendo en cuenta las distintas etapas que atraviesa el

paciente y no de forma brutal como se ha podido observar que sucede.

Cuando la enfermedad progresa y la muerte se hace cada vez mas presente, un estado de
ansiedad envuelve al paciente, esta misma situacion presenta el médico quien, al no
contar con una formacion sélida, mas alla de su propio arte, empieza a tratar de evitar la

relacion directa con él.

Elizabeth Kibler Ross (1994) manifiesta como requisito necesario para atender a

pacientes terminales la necesidad del profesional de afrontar su propia muerte:

Lo méas importante es nuestra propia actitud y nuestra capacidad para afrontar la
enfermedad mortal y la muerte. Si éste es un gran problema en nuestra vida, y
vemos la muerte como un tema tabd, aterrador, horrible, nunca podremos ayudar
a un paciente a afrontarla con tranquilidad (...) Si no podemos afrontar la muerte
con ecuanimidad, ¢cémo podremos ser Utiles a nuestros pacientes? (Elizabeth
Kbler Ross, 1994, p. 123)

La sensacion de soledad caracteriza la manera en que el paciente comienza a transitar
este proceso que lo conecta con su ser mas profundo vivenciando un momento esencial

COMO es su propia muerte

El modo en que el médico recorre junto a su paciente este proceso repercute en el
enfermo. En los datos recogidos de la experiencia realizada con médicos, quienes lo
transitaban como algo terrible, porque lo vivian como parte de sus propios miedos y

temores, no podia ayudar al enfermo a afrontar la muerte con tranquilidad.

El profesional de la salud esta expuesto a diferentes temores cuando debe abordar con
los pacientes y su familia el tema de la muerte; situacion lo lleva a ponerse frente a

frente con su propia muerte

Para Mainetti (1978), la muerte como hecho social ofrece interés para la medicina desde

tres aspectos:
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1- La muerte padecida, la mortalidad, como variable demogréafica mas
especificamente relacionada con el campo de la salud.

2- La muerte vivida, como conjunto de actitudes o comportamientos médico-
institucionales respecto de la muerte y el morir. ( asistencia del moribundo, la
vejez, la muerte hospitalaria)

3- La muerte representada, como objeto del discurso cientifico, revelador de
mentalidades y de la ideologia médica de la muerte ( desde el punto de vista del

saber, quehacer y deber médico)

GOmez Esteban, relata que Kibler Ross hizo mencion de las numerosas referencias de
pacientes que no habian podido compartir sus emociones en estos momentos tan
importantes de su vida, por la intensa ansiedad de los profesionales que los atendian.
Esto nos permite pensar que la capacidad de negacion del paciente es directamente

proporcional a la del médico.

Los pacientes necesitan que los hechos que vivencian sean validados con la realidad,
son ellos quienes dia a dia notan los cambios corporales, las limitaciones en sus
actividades cotidianas que le permiten entender el progreso de la enfermedad. Es alli
cuando también comienzan a cuestionar el para qué de tanto tratamiento, cual es el
sentido de seguir tolerando los efectos secundarios de la quimioterapia, la toxicidad, las
cirugias, la radioterapia, si su cuerpo da marcadas respuestas a esas preguntas. Se
requiere entonces, un vinculo de confianza que le permita conversar con su médico y
comprender cudl es su real situacion. Por su parte el médico debera aceptar esta
realidad, evitar caer en el encarnizamiento terapéutico, y comprender, como
manifestdbamos anteriormente, que la muerte no debe ser considerada como un fracaso

de su funcion.

Marcos Gémez Sancho (2000), ha analizado el motivo por el cual cada médico elige su
especialidad. De esa elaboracion surge como necesario que los profesionales de la salud
trabajen sobre su propia muerte ya que es comun observar que el vinculo que se genera
con el paciente, se presenta influenciado por los miedos, la ansiedad y el manejo del
control que se ponen en juego en los profesionales. Algunos de los mecanismos de
defensa que pueden observarse son: el abandono del paciente, la dimisiony la

hiperafectividad terapéutica
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La concepcion psicoanalitica nos aporta su mirada en lo referente a la vivencia del
sujeto ante la muerte. La muerte es lo inefable, lo que no se puede expresar con
palabras. Freud en el texto “Consideraciones de actualidad sobre la guerra y la muerte”
plantea que el hombre muestra una inclinacion a prescindir de la muerte, a eliminarla de
la vida, considera que la muerte propia es inimaginable y en el fondo nadie cree en su
propia muerte ya que en el inconsciente se esta convencido de la inmortalidad. El
hombre va aceptando esta realidad a través de la muerte de los otros significativos para

él o de las pérdidas que se van viviendo a lo largo de la vida.

”Cuando existimos, la muerte no estd presente y cuando llega ya no se existe, asimismo,
la muerte hace dichosa la condicion mortal de nuestra vida porque elimina el ansia de la

inmortalidad.” (Epicuro)
1.3: LA COMUNICACION DE MALAS NOTICIAS

Gdmez Sancho (2006) definio este proceso como aquella noticia que modifica radical y

negativamente la idea que el enfermo se hace de su porvenir.

Por su parte, Buckman manifesté que: “Una mala noticia es cualquier informacion que
ensombrece drasticamente las perspectivas de futuro de la persona a la que se le

informa”

Es por ello que este proceso genera un alto impacto emotivo, principalmente en el
paciente y la familia que reciben esta informacion como también en el médico quien

sufre empéaticamente.

Juan José Rodriguez Salvador (s.f.) manifiesta que podemos considerar que las malas
noticias tiene un componente objetivo y un componente subjetivo, es por ello, que cada
paciente puede responder de forma distinta a las malas noticias considerando su

contexto psicosocial y sus modalidades de afrontamiento.

Ocultar la mala noticia por parte del médico, no sélo genera que se disminuya el nivel
de autonomia del paciente, sino que puede provocar la pérdida de confianza en el

vinculo.

No debemos olvidar el caracter de proceso de la comunicacién de malas noticias por lo

cual, debemos estar atentos a las preguntas que realizan los pacientes ya que éstas
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permitiran graduar la informacion que se brindara, considerando sus deseos y

posibilidades.

El hecho de manejar adecuadamente la comunicacion de malas noticias, permitira
disminuir el impacto emocional sobre el paciente en el momento de informar el

diagnostico o el prondstico de su enfermedad.

Baile et al (2000) realiz6 un relevamiento de distintas informaciones vinculadas con la
comunicacion de malas noticias desde el afio 1985 y desarroll6 un protocolo de seis
pasos denominado SPIKES, para el manejo adecuado de la situacién. En Espafia se
aplicé dicha técnica en una traduccion realizada bajo el acronimo EPICEE. Dicha sigla
manifiesta los pasos a transitar: E: de entorno, P: de percepcion del paciente, I: de

invitacion, C: de comunicar, E: de empatia y E: de estrategia.
A continuacion describiremos brevemente cada uno de ellos:

Entorno: Las malas noticias deben darse en un espacio privado, en el que estén
presentes el paciente, la familia o las personas significativas y el personal médico que
sea necesario. Es conveniente que se encuentren sentados, que establezcan un buen
contacto ocular y mantengan un contacto fisico apropiado. Es recomendable también
que el médico cuente con el tiempo necesario para poder responder las preguntas que

surjan en la conversacion.

Percepcidn del paciente: Es necesario conocer qué sabe el paciente de su enfermedad
antes de comunicar las malas noticias. De esta forma se puede corregir cualquier
percepcion erronea que tenga el paciente, como también adaptar la informacién a su

nivel de comprension.

Invitacion: En este paso, tratamos de detectar hasta donde quiere saber el paciente. Es
importante gque el profesional conozca el ritmo de cada paciente para poder asimilar la

informacion.

Conocimiento: Los pacientes necesitan tener la informacion necesaria para poder tomar
sus propias decisiones; para ello, los médicos suministraran la informacion de forma

que la puedan entender.

Empatia: Es una actitud, mas que una fase. Se necesita explorar las emociones de los

pacientes como también entender estas emociones y transmitirles comprension.
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Estrategia: Después de recibir las malas noticias, se debe resumir lo que se ha hablado,

comprobar que se ha comprendido y formular un plan de trabajo y de seguimiento.

Continuando con el autor, el mismo plantea que lo mas importante para el paciente
cuando recibe las malas noticias es que el médico sea honesto, competente, empatico.
Que sea claro al comunicarse y le brinde el tiempo necesario para poder repreguntar en

caso de requerirlo.

Maria Mucci en su texto “Efectos de la informacion médica en la poblacion quirargica
adulta” (2005) manifiesta que: “Durante el proceso Salud-Enfermedad, informar es un
momento critico y un proceso comunicacional complejo. Cumple dos funciones: el

esclarecimiento del enfermo y la obtencion del consentimiento informado”. (p.3)

Cuando la informacion que se proporciona al paciente, es percibida por éste como
deficitaria o excesiva, es altamente probable que se desarrolle un estado de ansiedad

clinica o un estado depresivo, sobre todo en enfermos oncologicos.

Los efectos de la informacion, en general, dependen de los mecanismos de

afrontamiento o "coping"”, de cada paciente. Lazarus y Folkman, citados por Mucci
(2005) los definen como: "aquellos procesos cognitivos y conductuales constantemente
cambiantes que se desarrollan para manejar las demandas externas y/o internas que son

evaluadas como excedentes o desbordantes de los recursos del individuo. (p. 8)

Tanto Kibler Ross como Buckman desarrollaron modelos sobre los procesos de
adaptacion del enfermo terminal. Ambos consideran que la intensidad de las reacciones
psicoldgicas decrece segin la persona avanza en las distintas fases hasta lograr la

aceptacion.

Es especialmente importante, manifiestan los autores Benitez y Asensio Fraiele (2002),
detectar cuando las reacciones psicoldgicas, terminan constituyendo un trastorno

psiquiatrico sin ser Gtiles para la adaptacion del paciente.

Al respecto, Vidal y Benito (2010) manifiesta que: “no se deben dar malas noticias sin
acompanarlas de alguna propuesta para enfrentar la enfermedad, porque de otra manera

el mensaje que se transmite sugiere que se esta frente a una situacion sin salida”. (p.135)
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A partir de esta afirmacion podemos pensar en el valor que tienen las palabras, en todos
los &mbitos de nuestra vida pero, fundamentalmente, cuando la salud esta en juego. Es
comun escuchar a pacientes que nos comentan “los médicos me dicen que ya no hay
nada para hacer”. Es necesario en este contexto marcar que, tal vez, no haya algun tipo
de tratamiento curativo para su enfermedad, lo cual no significa que no se pueda
comenzar un tratamiento paliativo gracias al cual su calidad de vida se sostenga, sus
sintomas sean abordados y continlen acompafiados por el equipo médico el tiempo

necesario.

1.4: CANCER Y OCULTAMIENTO. La conspiracion del silencio

Lo que mas atormentaba a Ivan llich era la mentira, la mentira sostenida por
todos, diciendo que él s6lo estaba enfermo y no moribundo y que debia estar
tranquilo y curarse. Pero él estaba convencido de que todo cuanto se hiciera no
daria otro resultado que empeorarlo. Y lo atormentaba esa mentira, lo
atormentaba el hecho de que no quisiesen confesarle aquello que todos sabian, y
quisiesen engafiarle en cuanto al estado de salud, y obligarle a él mismo a tomar
parte de esa mentira. Aquella mentira que rebajaba el solemne acto de morir al
mismo nivel de todas las cosas cotidianas, como las visitas, los cortinados, los
platos del almuerzo, esa mentira lo hacia sufrir horriblemente... cuando los
demas volcaban sobre él sus miradas, estaba a punto de gritarles: jdejen de
mentir! Tanto ustedes como ya sabemos que estoy moribundo jdejen por lo
menos de mentir!, pero nunca tuvo el valor para decirlo...esa mentira a su
alrededor envenenaba mas que nada los ultimos dias de su existencia. (p.109)

“La muerte de Ivan Ilich” — Ledn Tolstoi

Podemos partir de diferentes premisas para comprender el papel fundamental que juega
la comunicacion en cualquier aspecto del vinculo humano. Como fue dicho
anteriormente, es imposible no comunicarse, desde la utilizacion de la palabra, los
gestos y los silencios, siempre damos cuenta de los pensamientos o sentimientos que

vamos manifestando.

En este caso, nos focalizaremos en la relacion establecida entre médicos-familia y el

paciente que esté atravesando una enfermedad terminal.
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Existen situaciones en las que, por motivos disimiles, cada uno de los involucrados
generard un corte en el proceso de comunicacion con el otro, lo cual provocara

diferentes reacciones.

Es posible dar cuenta de un gran numero de consideraciones que la sociedad ha
elaborado en relacion con el cancer. Siendo que se lo vincula constantemente con el
dolor, el sufrimiento y la muerte, algunas familias entienden que la manera mas util de

poder “proteger” a su ser querido es ocultando o negando la realidad.
Por lo anterior se hace necesario definir que entendemos por conspiracion del silencio.

Pilar Arranz (2003) la considerada como “la estrategia implicita o explicita que intenta
alterar la informacion al paciente por parte de la familia y/o profesionales de la salud,

con el fin de ocultarle el diagnostico, prondstico y/o gravedad de la situacion.” (p. 98)

En la evaluacion de la conspiracion del silencio es importante indagar sobre las reales
necesidades del paciente y las de la familia con el objetivo de distinguir los factores que

producen dicha estrategia de ocultamiento.

Las consecuencias pueden traducirse en serios problemas emocionales para el enfermo.
Se introduce sin desearlo, una barrera en la comunicacion, la cual puede manifestarse a

modo de sentimientos de soledad, incomunicacion, aislamiento y falta de comprension.

En los casos de pacientes con enfermedades terminales, este silencio lo inhabilitara para
que pueda cerrar asuntos importantes para su vida. Esta situacion, ademas, puede

aportar dificultades en el entorno familiar para la elaboracion del duelo.

Marcos GOmez Sancho (2000) detalla: -“Quien oculta al enfermo la incontestable
gravedad en su lecho de dolor, quien junto al lecho de muerte se niega a hablar de la

muerte, degrada la vida del hombre o de la mujer que en dicho lecho espera el fin.”

(p.860)

En otros casos, la conspiracion del silencio puede ser adaptativa, por ejemplo el
paciente evita informacion sobre su real estado de salud o la niega; o la familia se
encuentra imposibilitada para intercambiar con el paciente informacion medica (Pilar
Arranz [et al], 2003, p.99). La manera de intervenir en estos casos, es brindando la

posibilidad de apertura de la comunicacion para que los familiares planteen cuéles son
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las situaciones que los atemorizan. De esta forma, se aportara la informacion que sea
necesaria con el proposito de comprender la importancia de que el paciente esté al tanto

de la situacion.

Este sentimiento es esperable ya que el sufrimiento por el cual esté atravesando el grupo
familiar les genera un estado de shock que dificulta encontrar el modo adecuado de
responder ante esta angustia; esto promueve sostener el silencio hasta tanto logren

acomodarse y elaborar la nueva situacion.

Por otra parte la misma autora, denomina conspiracién del silencio desadaptativa a la
situacion en que el paciente desea tener informacion médica pero la familia, en general
con aval médico, le ocultan o niegan dicha posibilidad. Algunas familias en lugar de
ocultar o negar la verdad sobre el estado de salud, remiten nuevos sintomas a
enfermedades que quizas el paciente padece histéricamente, y que no generan ningun

tipo de alarma en relacién a probabilidad de muerte.

Siguiendo con esta autora, nos abocaremos a su elaboracion de una serie de objetivos

especificos en la comunicacion al final de la vida. Estos son:

e Lograr una comunicacion efectiva de modo que se genere un entorno de
confianza en que el paciente pueda pedir la informacién que necesite y favorecer
su ajuste

e Disminuir la ansiedad del paciente y del profesional

e Facilitar que la serenidad presida el proceso de acercamiento a la muerte en el
paciente. Dado que no hay una manera estandar de llegar a o de vivir en
serenidad, el profesional tendrd que tener una actitud abierta ante la realidad
Unica de esa persona concreta. Es a ésta a quien corresponde expresar Sus
preferencias

e Favorecer la anticipacion de toma de decisiones: testamento vital o la
identificacion de un representante legal, en el caso de que el paciente pierda
capacidad para tomar decisiones

e Incorporar a la familia y amigos en los cuidados y cuidar de ellos.

Distintos autores dan cuenta que los pacientes son considerados como cuerpos enfermos

sin posibilidad de decidir sobre procedimientos terapéuticos ni transmitir sus deseos y
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saberes. Del mismo modo se ejerce sobre las familias exigencias y obligaciones en

torno a lo que “deben hacer” frente a su familiar enfermo.

La relacion médico-paciente, construida desde este modelo, se basa en el sostenimiento

de posiciones asimétricas de poder.

Teniendo en cuenta la descripcion realizada sobre este vinculo, es necesario mencionar

que también el médico puede ser el generador de la conspiracion del silencio.

Podemos comprender esta actitud desde distintos aspectos, a saber, por miedo a pensar
en su propia muerte o por sentir que su preparacion académica no le otorga herramientas

para poder ejercer su funcion de manera esperable.

Pilar Arranz (2003) detalla que existen una serie de factores que pueden predisponer la
aparicion del cerco del silencio, siendo un ejemplo, cuando la informacion no se ajusta a
las necesidades del paciente y su familia o no es progresiva y genera malos entendidos
en relacion al diagndstico y prondstico. En caso que la informacidn no sea coherente y
se trasmitan contenidos diferentes al paciente y sus familiares, también podemos
predisponer esta situacion.

Conocer la historia previa de conflictos y/o enfrentamientos familiares ante diferentes
crisis, nos ayudara a detectar con qué recursos cuentan y cuéles podran utilizar en esta
situacion. Una postura similar sostiene Isa Fonnegra de Jaramillo (1999) quien
manifiesta que, ante la existencia de cierta fragilidad en la red vincular a nivel familiar,

es posible que se sostenga este silencio.

Un factor que puede determinar también la existencia de este proceso son los
antecedentes de enfermedades psiquiatricas en el paciente o de intentos de suicidio y/o

ideacion suicida.

Una de las manifestaciones mas frecuentes de la conspiracion es que, tanto el paciente
como la familia y/o el equipo tratante, eviten nombrar la enfermedad y las
consecuencias futuras por padecerla. Generalmente la familia utiliza mentiras y se

propone desarrollar actitudes poco realistas y evitativas frente al familiar enfermo.

Otro de los ejemplos que podemos considerar es el hecho de estimular en el paciente

actitudes de optimismo y “fuerza de voluntad” tratando a la enfermedad como un agente
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externo que hay que “combatir”. Al paciente se lo deja de tratar como un sujeto
autbnomo, comienzan a sobreprotegerlo y todas las decisiones comienzan a ser

solicitadas a la familia.

Generalmente los profesionales médicos consideran que “es mejor no decirles a los

pacientes lo que tienen y mantener la esperanza.”

Frente a este argumento es importante tener en cuenta que no hay enfermedades sino
sujetos que transitan una enfermedad que amenaza su vida. La verdad basada en la
realidad, en un marco de confianza y con acompafiamiento es un buen recurso
comunicacional. Los temores y fantasias de los pacientes son a veces, mayores y pueden

causar mas angustia que la realidad.

En el contexto de la comunicacién en la triada medico-familia-paciente, es de
consideracién el concepto de verdad soportable y progresiva que definié Robert
Twycross para poder dar cuenta del proceso de dosificacion de la informacién que se
maneja. Mediante el vinculo generado, se indaga si el paciente posee en ese momento
los recursos psicologicos suficientes para poder procesar la informacion, la cual debe

ser comprensible, acorde con las necesidades de cada persona.

Por su parte, Cicely Saunders, plantea lo siguiente

Segln mi experiencia, observo que la verdad se impone de manera gradual en
muchos, podria afirmar que en la mayoria de los moribundos, incluso, cuando no
se les pregunta ni se les dirige la palabra. La aceptan, tranquilos y, con
frecuencia, agradecidamente; algunos, en cambio, tal vez no deseen hablar de
ello y debemos respetar su actitud de reserva (Cicely Saunders) (Marcos Gomez,
2005, p.59)

En algunos casos, los pacientes marcan el tiempo en el cual preguntar y conocer su
verdad. Existen casos en los que reconocen que intuian la presencia de la enfermedad
pero también, cualquier leve mejoria los posicionaba nuevamente en el camino de su

recuperacion.

Es importante centrar el dialogo en torno a las preocupaciones y temores del paciente.
Incluir a la familia en el manejo de la informacion, sin permitir que ellos orienten la

intervencion por temores o fantasias propias de la situacion.
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Otra actitud frecuente de los profesionales frente a los familiares es que el paciente debe
conocer la verdad por la cual esta atravesando, ya que es su derecho, sin importar cual
es la decision tomada previamente por este sujeto.

A pesar de estar basada en criterios verdaderos, debemos pensar esta actitud teniendo
en cuenta variables tales como si el paciente no pregunta directamente, si este criterio
no es compartido por los familiares, si tenemos escaso conocimiento del paciente y la

familia en términos de historia familiar y recursos emocionales.

Por altimo, existen situaciones en las que la familia plantea a los profesionales su deseo
de no detallarle al paciente cual es la gravedad de la enfermedad argumentando que
ellos lo conocen y consideran que eso seria peor para él. Intentaremos no oponernos
frontalmente ya que este hecho, puede analizarse, por ejemplo, como una respuesta
defensiva por parte de la familia. Tal como planteamos anteriormente, necesitamos
brindarles el espacio necesario para que puedan apropiarse de él y expresar los

sentimientos vividos.

En ciertas oportunidades esta conducta genera que el paciente responda regresivamente

frente a la atencidn recibida por parte de sus cuidadores.

Refiriéndose a este tema Philppe Aries (1975) detalla que el enfermo es tratado
amablemente como un nifio a quien se lo reta por no tomar la medicacion y al cual se lo
despoja de a poco de su responsabilidad, de su posibilidad de reflexionar y decidir

involucrandolo sélo en asuntos triviales.

La Lic. Del Valle manifiesta en su articulo “La vivencia de sufrimiento en la

enfermedad” (2008) que:

El médico es el eslabon simbolico entre la fragmentacion ante el diagnostico de
la enfermedad y la reintegracion del paciente.

Hay una funcién estructurante y reintegradora en la mirada y palabra médica. La
escucha atenta al discurso del enfermo reorganiza, mientras que la negacion del
mismo puede profundizar su desazon e incertidumbre (p.6)

La relacion entre el médico y su paciente, debe estar basada en un vinculo de confianza.

Como ya se mencionara, ante la crisis que atraviesa el paradigma actual del modelo
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médico, creemos importante destacar que el estilo a fomentar en el cuidado de personas

enfermas, es el de la escucha y la empatia.

Destacamos la importancia del trabajo interdisciplinario que involucre a la familia. Los
profesionales escuchando y conteniendo podran detectar qué miembros presentan mayor

resistencia frente a la transmision de informacion al paciente
Abordando otro aspecto de esta problematica, Carolina Nadal (2008) refiere:

Cuando el cerco de silencio se centra sobre otros familiares, ya sea ancianos,
nifios, o personas afectadas de enfermedades fisicas o mentales graves, o
aquellos que pensamos que no se pueden hacer cargo de la noticia se tendra en
cuenta los mismos criterios que para otros familiares dandole informacion de
forma muy gradual y progresiva, solicitando apoyo de otros profesionales

especializados. (p.34)

Es frecuente encontrar pacientes que no desean hacer preguntas o comentar los
informes. Se conforman con informaciones vagas o fragmentarias. Se aislan y evitan
acudir a la consulta o hablar del tema con familiares o amigos. A veces muestran
sentimientos de verguenza o culpa por padecer la enfermedad. Tienen dificultades en
pensar y hablar acerca de sus emociones. Insindlan que tienen conocimiento de la
gravedad pero, frecuentemente esas insinuaciones las dirigen a personas que los
atienden, familiares o profesionales no médicos que se encuentran imposibilitados de

brindar informacion.

Es en estos momentos en los que hay que estimularlos a hablar de sus preocupaciones.
No hay que olvidar que los pacientes eligen a su interlocutor: aquel con el que se
encuentran mas comodos, el que mejor los escucha, o el que pasa mas tiempo con ellos.

Esa eleccion suele recaer frecuentemente en las enfermeras mas que en los médicos.

Es importante analizar este punto pues permitira a los profesionales intervinientes
plantar hipdtesis sobre quiénes son los destinatarios de sus preguntas. Podemos inferir
gue un paciente que comparte las dudas sélo con familiares o personas sin preparacion
médica que no podran responder con exactitud, tal vez no tenga interés en conocer la

respuesta; es probable que solo necesite compartir y sentirse escuchado.
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La angustia y la tristeza aislan a estos pacientes tanto de su entorno como de sus

propias emociones y pensamientos.

Pilar Arranz (2003) describe una serie de intervenciones a tener en cuenta ante el cerco
del silencio, siendo importante poder garantizar por parte del equipo tratante el
acompariamiento del paciente y su familia durante todo el proceso de enfermedad,
facilitar espacios diferenciados para el paciente y su familia a fin de promover
instancias para descomprimir emociones, favorecer la comunicacion entre el paciente y
su familia, respetando sus codigos comunicacionales, favorecer la comunicacion entre
los profesionales involucrados en la atencion del paciente, prevenir el aislamiento
comunicacional de la persona enferma, prevenir posibles duelos complicados de los
familiares, realizar tareas de docencia y apoyo a los profesionales que atienden esta

poblacién de pacientes.

Esta misma autora ha desarrollado un modelo de intervencion interdisciplinario de
comunicacion del diagnostico en el Servicio de Hematologia del Hospital Universitario
de Madrid en el que ejerce. Dicho modelo fue denominado “la acogida” y su finalidad

fue, entre otros aspectos, evitar la conspiracion del silencio.

La intervencion fue dirigida a los pacientes que ingresaban por primera vez a la planta
de Hematologia de dicha Institucién. Considerando que la comunicacion de malas
noticias provoca un gran nivel de angustia y ansiedad tanto al paciente como al equipo
médico, con este tipo de intervencion se intenté un corrimiento del nucleo del
paradigma paternalista y enfocarse en los nuevos modelos de atencién centrados en el

paciente como sujeto del derecho.

Asimismo, se consider6 la inclusion de la familia segun el deseo del paciente,
identificando la persona significativa para su vida que lo pudiera acompafiar en este
momento. En el escenario del modelo tradicional, se encontraban el paciente y el
médico; segun esta modalidad, incorporando desde el inicio a la familia en el proceso de

comunicacion de la informacion, se evito también la conspiracion del silencio.

La autora manifiesta que “ante situaciones que nos angustian, tendemos a defendernos

con la huida, el silencio entonces, es también, un manera de huir”
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Cuando de lo que se trata es de falta de comunicacion nos encontramos con el siguiente
inconveniente; es posible que el tratamiento sea vivido de modo traumatico, negativo,
como resultado de la incertidumbre que el paciente no puede resolver por no tener un
espacio donde plantearlo. Un paciente que no conoce, por ejemplo, cuales son los
sintomas secundarios del tratamiento, podra creer que no estd funcionando o que esta
resultando contraproducente. Mediante una buena comunicacion con su médico sabra
qué situaciones son esperables, disminuyendo la angustia que el desconocimiento
genera. Es sabido que las personas que conocen su estado, y qué tipo de intervenciones
se llevaran a cabo, logran una mejor adherencia al tratamiento y un mejor vinculo con el

equipo tratante.

La comunicacién también genera confianza. Si el paciente se siente engafiado, sin que
se respeten sus decisiones, entendera que la enfermedad le estarad quitando mas cosas de
las esperadas. No se sentird escuchado ni respetado, favoreciendo su propio aislamiento.
La incertidumbre que conlleva vivir con la duda es uno de los aspectos méas dolorosos

de la enfermedad.

En su obra “La muerte de Ivan Ilitch” Ledn Tolstoi describe con gran precision la
sensacion por la que atraviesa el paciente, desde el momento en que conoce su
diagnostico, hasta el final de su vida. Mediante esta narracidn, conocemos ademas, los
sentimientos vividos por su familia. Aquellos que callan, mienten, no escuchan o no se
involucran, molestan especialmente a Ilitch pues lo obligaban a ser parte de la puesta

en escena.

Nadie lo legitima en su condicion de muriente, lo tratan como si tuviera una enfermedad

poco importante, y como si tuviera la culpa de lo que le sucede.

Lo mas aterrador no es la idea de la muerte sino el sentimiento de despersonalizacién.
Ivan Ilitch vivencia en profundidad el sentimiento de soledad pese a que todos los dias
familia y amigos lo visitan; sin embargo, los cuidados recibidos se limitan a cumplir con
las indicaciones médicas sin satisfacer la verdadera demanda del paciente. El
protagonista no cuenta con un espacio para hablar de sus miedos, sus sentimientos; no
se lo otorga su familia y mucho menos su médico quien oculta y miente creyendo que el

paciente desconoce su propio cuerpo y lo que le pasa.

Es posible pensar este caso como un modelo de conspiracion desadaptativa.
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A la vez, este ejemplo da cuenta del concepto de muerte excluida desarrollado por
Philips Aries; estamos ante una muerte frente a la que el sujeto que estd muriendo no
puede hacer nada, es un participante sin voz en su propia agonia, deciden todo por él, es
en esta época en donde comienzan a engafar al muriente, es la época en donde mejor no

informar la gravedad de la enfermedad.

Por lo tanto, es necesario interrogarnos sobre lo dificil que ha de ser, para las personas
que se caracterizan por mantener el control de todos los aspectos de su vida, aceptar
esta situacion que atraviesan y permitirse ser consolado y cuidado por quienes lo

acompanan.

Recapitulando entonces, Ilamamos cerco del silencio a la estrategia implicita o explicita
que intenta alterar la informacion al paciente sobre su diagnostico, prondstico y/o

gravedad de la situacion.

Este cerco puede estar sostenido por la familia con o sin el acuerdo del equipo médico o

por el propio paciente.

Existe un cerco de silencio adaptativo y otro desadaptativo, el primero da cuenta del
estado por el que atraviesa la familia, un sentimiento de confusion que los invade sin
saber como responder; el segundo se refiere al momento en que el paciente desea
conocer su situacion y esta informacion es negada por parte de la familia con el aval del

médico.

Gran parte de los médicos consideran la muerte como un fracaso terapéutico, siempre
les produce mucha ansiedad y les representa dificultad informar a los pacientes y sus
familias cuando las noticias no son las que esperaban. De todas formas, es necesario
que el equipo médico confie en la respuesta que dara el enfermo, debe ademas
transmitirle confianza para que pueda realizar las preguntas que crea necesarias y
aportar al paciente la seguridad de no ser abandonado en ningn momento del

tratamiento.
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1.5: MITOS Y CREENCIAS SOCIALES SOBRE EL CANCER

El cancer es una enfermedad temida en todas las culturas, transciende barreras

geograficas, historicas,

La palabra cancer deriva del latin, y como la derivada del griego karkinos (kapkivog),
significa ‘cangrejo’. Se dice que las formas corrientes de cancer avanzado adoptan una
forma abigarrada, con ramificaciones, que se adhiere a todo lo que agarra, con la

obstinacion y forma similar a la de un cangrejo marino, y de ahi deriva su nombre

Maria Die Trill (2003) refiere que la cultura determina las creencias sobre la enfermad y
la salud, la experiencia y la respuesta al dolor. Cada individuo vive su enfermedad, le
otorga su propio significado, lo que influird en su comportamiento y en la relacion que

sostenga con los otros.

Marcos Gémez Sancho (2006) relata de qué forma la sociedad utiliza la palabra cancer
dentro de las metéforas patoldgicas para referirse a hechos corruptos o injustos. Es
comun escuchar que determinada persona es un cancer para la sociedad, por lo que esta
comparacion entre una enfermedad y un hecho politico, por ejemplo, equivale a generar

una situacioén de culpa y vergiienza en la persona enferma.

El cancer es considerado dentro del imaginario social como sinénimo de mutilacion y
muerte, considerandolo como una de las enfermedades incurables por excelencia. En la
actualidad, existen otro tipo de enfermedades que conllevan las mismas estadisticas de
mortalidad que el cancer, por ese motivo, ¢qué es lo que lleva a que las personas no
mencionen este diagnostico? En muchos casos, cuando comienza a dar los primeros
sintomas, la enfermedad puede estar avanzada. En otros, el desconocimiento de su

origen y causas.

Marcos Gomez Sancho (2005) plantea que “el enfermo quiere saber las causas u origen
de su cancer y como no se le puede responder, tiene reacciones paranoides muy
frecuentemente y necesita responsabilizar a alguien” (p.16). Es comuUn escuchar que los
pacientes, en sus primeras entrevistas con el psicoonc6logo necesitan encontrar un

motivo por el cual han enfermado.
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De la misma manera, Susan Sontag (1979) relata que el motivo por el que a los
enfermos se les dificulta tanto el poder conversar sobre su estado es el impedimento de

las sociedades actuales de poder hablar sobre la muerte.

La autora menciona que el cancer guarda hoy, para el imaginario de las personas, el
caracter de ser una enfermedad intratable.

El contacto con un sujeto que tiene esta enfermedad es visto como la violacion de un
tabd. La muerte, la enfermedad, el sufrimiento son temas sobre los cuales las personas
prefieren no hablar, velarlos, como si el solo hecho de poder ponerlos en palabras los
acercase a la posibilidad de padecerlos.

“Los nombres mismos de esta enfermedad tienen algo asi como poder magico”.

Alcira Alizade (1995) refiere que: “una cosa es saber que uno va a morir y otra cosa es
vivenciar que ese morir esta muy cerca, mas aun cuando hay que soportar el

desfallecimiento del cuerpo y sus graduales deterioros camino a la extincion” (p.37)
La autora, citando a Freud manifiesta:

Los idearios de la muerte comprenden las ideas y los efectos que determinado
contexto sociocultural engendra respecto de ella. La manera de considerar a la
muerte depende de los aspectos sociales del supery6 determinado por las

creencias sociales y la ‘opinion publica’. (p.19)

Por su parte, Philipps Aries (1975), desarrollé los conceptos referidos a la muerte en el
trascurso de las distintas etapas historicas. A lo largo de este recorrido la muerte
adquiere diferente caracteristicas por las que el autor le asigna diferentes
denominaciones: la muerte amaestrada, la muerte propia, la muerte del otro, la muerte

prohibida.

En la muerte amaestrada, la muerte subita era considerada como algo terrible, los
hombres estaban advertidos de que iban a morir y se preparaban para ese hecho. Se
esperaba la muerte en el lecho y la ceremonia era publica y organizada. La habitacion
del moribundo era un lugar publico. Era importante la presencia de la familia y los
nifios. Existia una sencillez de los ritos, los cuales eran aceptados y cumplidos,
despojados de dramatismo y sin emociones excesivas. Se acostumbran a enterrar a los

muertos en el espacio que rodeaba la Iglesia.
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En la muerte propia, que comprendia el siglo XI — XII, hubo un desplazamiento del
Juicio Final en el momento de la muerte. A finales de la Edad Media el hombre toma
conciencia de ser un muerto en suspenso. Tiene pasion por la vida, se reconoce a si

mismo en su muerte, descubre su propia muerte.

Los siglos XV y XIX caracterizaron la muerte del otro; la muerte se cargaba de sentido
erotico, el romanticismo hace un culto a la muerte. Aparecia la idea de la muerte como

ruptura de los que se aman.

Ya en el siglo XX, la muerte tendié a ocultarse y a desaparecer. Podemos hablar de una
muerte invertida: encubrimiento, disimulo, fachada en la que participa el moribundo y
sus testigos. Se ocultan y desdramatizan los ritos de la muerte y la capacidad de
elaboracion personal y social del morir. El entorno tiende a proteger al enfermo y
ocultarle la gravedad de su estado. A partir de 1930 podemos ubicar la medicalizacion
de la muerte: se desplaza el lugar de la muerte, ya no se muere en casa y con los suyos
sino que se muere solo y en un hospital. Esto genera también que la persona no cuente
con la posibilidad de despedirse, de hablar y poder organizar sus Gltimas cuestiones, el
paciente no tiene la libertad de referirse a su muerte. También en relacion a como vive

la familia este proceso, los nifios dejan de ser incluidos en este suceso de la vida.

Por lo tanto, el significado que cada paciente le dara a su enfermedad estara
determinado por diversas variables, su propia personalidad, la cultura en la que esté
inmerso, sus vivencias historicas, tanto individuales como familiares, sus miedos y
expectativas, el momento vital en que la enfermedad hace su aparicién como asi

también la zona del cuerpo involucrada por el valor simbdlico que posee.

1.6: LA TOMA DE DECISIONES AL FINAL DE LA VIDA

“Necesito que se comprenda mi sufrimiento y que me acomparien en este proceso para
poderlo llevar mejor. No es sélo dolor lo que siento. Necesito que se me crea y que no
me traten como si supieran lo que me conviene, pero lo mas importante, quiero que
vedis en mi la persona globalmente, no como una enfermedad, una tragedia o un
cuerpo fragil”

Fragmento paciente, obtenido de entrevista realizada a Pilar Arranz
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En muchos momentos hablamos de los derechos del enfermo para poder tomar
decisiones ante la situacion por la cual esta atravesando. Uno de los principios de la
ética es el de autonomia, entendido como la capacidad que tienen las personas para

autogobernarse.

Llegado a este punto es necesario plantearnos algunas cuestiones éticas que se vinculan

al paciente en el final de su vida.

Carlos Gherardi (2008) plantea que la autonomia se representa como una forma del

ejercicio de la libertad individual y la “subjetivacion” del bien para cada uno.

La Ley 17.132 sobre el ejercicio de la medicina, en su art. 19 enumera las obligaciones

de los médicos y en el inciso 3° dice:

Respetar la voluntad del paciente en cuanto sea negativa a tratarse o internarse, salvo
los casos de inconsciencia, alineacion mental, lesionados graves por causa de
accidentes, tentativas de suicidio o de delitos. En las operaciones mutilantes se
solicitard la conformidad por escrito del enfermo salvo cuando la inconsciencia o
alineacion o la gravedad del caso no admitiera dilaciones. En los casos de
incapacidad, los profesionales requeriran la conformidad del representante del

incapaz.

Se reconoce el derecho del enfermo a saber la verdad sobre su enfermedad. Pero
debemos plantearnos ademas, el hecho de que el paciente tiene la posibilidad de decidir
no saber sobre su estado, lo cual también se vincula con su derecho. Que exista este
derecho no implica que todos los enfermos lo ejerciten. Es decir, los pacientes tienen el
derecho a saber sobre su situacion pero no la obligacién de saber.

Es importante ofrecerle al paciente la seguridad de que tendra siempre la posibilidad de

conversar en caso de que, mas tarde, quiera conocer cual es su situacion.

En el Documento de Bioética nro. 89 del afio 1999, sobre proteccion de los derechos
humanos vy la dignidad de los enfermos terminales y moribundos se destacan algunos

puntos de importancia vinculados con el principio de autonomia, estos son:

e La obligacion de respetar y proteger la dignidad de estas personas deriva de la

inviolabilidad de la dignidad humana en todas las etapas de la vida
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e Proteger el derecho de las personas en la fase terminal o moribundas a la
autodeterminacion al tiempo que se den las medidas necesarias para su atencién

e Dar eficacia al derecho de la persona en fase terminal o moribundo a una
informacién veraz y completa, pero proporcionando compasion sobre su estado

de salud, respetando, en su caso, el deseo del paciente de no ser informado.

Es importante poder diferenciar el concepto de muriente del de moribundo. En el primer
caso, podemos distinguir a un sujeto que se apropia del momento por el cual esta
atravesando a diferencia del segundo concepto en que se considera un objeto manejado

por su familia y los profesionales intervinientes.

Marcos Gémez Sancho (2005), plantea: “pocos pacientes son tan 0btusos como para no
percibir la silenciosa alarma de los familiares y de los amigos, ademas de las sefiales de
su propio cuerpo.” (p.872). Estas situaciones llevan al aislamiento del paciente quien se

queda con todos sus temores y fantasias sin poder conversarlo.

El paciente, su familia y los profesionales deben enfrentarse con el duro momento de la
verdad. El paciente mismo se vuelve complice de esta situacién de ocultamiento o
silencio, para poder cuidar también él a su familia. El poder comunicar sus angustias y

sus problemas le hace mas llevadero su estado.

En distintas culturas se plantea de distintas formas la posibilidad de comunicar la verdad
a los pacientes. Como referiamos antes, en algunos paises se obliga a informar a todos
los enfermos su diagndstico, no tanto comprendiendo el valor que tiene este hecho sino
ante el miedo a las demandas que reciben los profesionales, pudiendo tomar a Estados
Unidos como ejemplo. En otros paises, como Espafia, los profesionales adscriben a la
nocion de verdad soportable, ocupandose de conocer al paciente para poder ir

notificando segun la preparacion de éste, cual es su condicion.

Alvaro S. Rubiales, Yolanda Martin, Carlos Centeno (1998) manifiestan que:

El fundamento de lo que se considera la verdad tolerable es que la informacion
que se debe facilitar al paciente sobre su enfermedad tiene que ser aquella que el
enfermo pueda admitir, es decir, que pueda tolerar o soportar sin crearle mas
problemas ni agravar lo que ya padece, tanto psicolégico como somatico.(p.45)
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Por su parte, Goémez Sancho (2000) la define como “aquella informacion cierta que
puede asumir y aceptar un paciente. La soportabilidad es cambiante en funcién del

tiempo de evolucion de la enfermedad y de la informacion recibida.”(p.883)

Existe una situacién ambigua en la que, por un lado, se busca que el paciente cuente con
el mayor grado de datos posible para que pueda tomar las decisiones con toda la
informacion necesaria. Pero por otro lado, se trata que la informacion no genere que el

paciente pierda sus esperanzas y se sienta indefenso.

Como comentabamos anteriormente, en paises anglosajones parece a veces que el
derecho a la informacion se convierte en un deber, mientras que la linea espafiola, en
cambio, trata de omitir detalles negativos de su enfermedad porque el propio paciente

no desea recibir dicha informacion.

Los autores Rubiales y otros manifiestan que la verdad tolerable debe ser adaptada a
cada persona, considerando el momento particular que esté atravesando y el grado de
tolerancia actual. Los factores objetivos y subjetivos determinan constantemente la
cantidad y el tipo de informacidn a transmitir. Toda la verdad que se refiera a una
enfermedad tiene un umbral de tolerabilidad que puede depender de caracteristicas de
personalidad del enfermo, del entorno familiar, del prondstico como también del médico

o0 personal que informa.

El objetivo, seguin estos mismos autores, es facilitar que, en cada momento, puedan
asimilar la informacidn que se les brinda. De esta forma, se debera adaptar de manera

sucesiva el criterio de verdad tolerable.

Es conveniente cuestionarnos si un paciente en el momento de diagnosticarle una
enfermedad irreversible pierde su capacidad de autodeterminacion para resolver como

continua su vida.

Basandonos en el respeto a los derechos humanos de los pacientes debemos tener en
claro una definicion precisa sobre el derecho a decidir, el cual no es respetado cuando

se sostiene el cerco de silencio.
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Ante lo planteado por estos autores ya mencionados se puede inferir que, para que
pueda ser respetado el derecho de autonomia del paciente, es necesario que estemos ante

un sujeto informado de su situacién médica, sus posibles tratamientos y su evolucion

Isa Jaramillo (2001) plantea en su libro “De cara a la muerte” lo siguiente: “Las
decisiones de un paciente adulto, mentalmente competente y suficientemente informado

son éticamente inviolables™ (p.296)

Es necesario que el paciente pueda conocer en todo momento cudl es su situacion a fin
de respetar su derecho. Si no existe desarrollado el vinculo comunicacional entre el
paciente y su familiar, es factible que se llegue a un momento en el tratamiento en que
el paciente no se encuentre consciente, no pueda decidir y la familia no conozca cual era

su voluntad para poder cumplir.

En este momento, anticipadamente a su desaparicion por la muerte, el sujeto desaparece
como tal. Podemos inferir que el silencio borra a este sujeto, despojandolo de su

derecho a decidir sobre su propia vida.

Recordemos, como han puesto de relieve Centeno y Nufiez Olarte (2005) en su revision
sobre la comunicacion del diagnostico de cancer en Espafia, que una parte considerable
de los enfermos oncoldgicos espafioles -entre el 30 y el 60%- tiene que afrontar no ya
un diagnéstico claro de enfermedad grave sino la incertidumbre de un diagnostico que
sospecha y teme, pero que no se encuentra explicitamente formulado y cuyo alcance

real desconoce.

En nuestro pais, se sanciond en el afio 2009, la ley 26529 denominada “Derecho del

paciente en su relacion con los profesionales e Instituciones de la salud”.

Esta ley, sostiene algunas de las enunciaciones antes desarrolladas. En diversos articulos
de la misma, se plantea el trato digno, el respeto que debe existir en las convicciones
personales y morales de cada sujeto, principalmente con las relaciones, con sus
condiciones socioculturales, debiéndose hacer extensivo a los familiares y
acompariantes. Asimismo, hace referencia a la autonomia de la voluntad, es decir, el
paciente tiene derecho a aceptar o rechazar determinadas terapias con o sin expresién de

causa.
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A su vez, en relacion con la informacion sanitaria, la ley especifica el derecho que posee
el paciente a recibir la informacion sanitaria necesaria e incluye también la posibilidad

de no recibirla.

En el capitulo 11 de la informacion sanitaria, se indica que la misma debe darse de

manera clara, suficiente y adecuada a la capacidad de compresion del paciente.

El Codigo de Etica para el Equipo de Salud, de la Asociacién Médica Argentina y la

Sociedad de Etica en Medicina (33), establecen:

“Capitulo 2: De los Derechos Humanos
Art. 26° El miembro del Equipo de Salud debe respetar el derecho humano inalienable
del buen morir, evitando el sufrimiento y la prolongacion sin sentido de la vida, dado

que el ensafiamiento terapéutico es uno de los vicios de la medicina de nuestros dias.”

“Capitulo 34: De la Eutanasia y Suicidio Asistido
Art. 551: El paciente terminal tiene derecho a solicitar que se evite el ensafiamiento
terapéutico para prolongar su vida, lo que el médico tiene el deber ético de aceptar,

respetando siempre los valores de la persona humana”.

“Art. 553: Es conforme a los dictados de la ética médica la abstencion o el retiro de las
medidas terapéuticas de cualquier indole destinadas a combatir patologias intercurrentes
0 nuevas manifestaciones de un proceso patolégico ya diagnosticado, respecto de una
persona cuyo deceso se reputare inminente a raiz de grave enfermedad o accidente,
cuando se las juzgare desproporcionadas, tomando en cuenta los padecimientos o
mortificaciones que su implantacion o mantenimiento ocasionaria al asistido, en
relacion con su nula o escasa efectividad, y se contare con su acuerdo libre y expreso,
actual o previamente formalizado, el consentimiento de sus representantes legales, y con

la opinién concordante de dos médicos distintos del tratante.”

¢ Qué posibilita este saber en el paciente oncologico terminal? Uno de los aspectos que
podemos abordar son las directivas anticipadas que el paciente puede determinar. En
muchos paises esta incorporada la posibilidad de aplicarlas en estado de salud. Pueden
ser instrucciones verbales, o por medio del testimonio vital, mediante una carta notarial.

En la ley 26529, se detalla las caracteristicas que deben tener las personas que deseen
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realizar las directivas anticipadas: ser mayor de edad, pudiendo rechazar o consentir

tratamientos médicos preventivos o paliativos.

Testamento vital y Voluntades anticipadas

Hasta el momento, sélo en la provincia de Rio Negro se sanciono en el afio 2007 la Ley
N° 4263 de Voluntades Anticipadas.

Se plantean en sus articulos los siguientes aspectos:

Toda persona capaz tiene el derecho de expresar su consentimiento o su rechazo
con respecto a los tratamientos medicos que pudieren indicarsele en el futuro, en
prevision de la pérdida de la capacidad natural o la concurrencia de
circunstancias clinicas que le impidan expresar su voluntad en ese momento. El
derecho mencionado se ejercerda mediante una Declaracion de Voluntad
Anticipada (DVA), entendiéndose por tal la manifestacion escrita, datada y
fehaciente, de toda persona capaz que libremente expresa las instrucciones que
deberan respetarse en la atencion y el cuidado de su salud que reciba en el
supuesto del articulo anterior. Tal declaracion podra ser prestada por el paciente
por ante el médico tratante y ante la presencia de dos testigos y asentada en la
historia clinica.

Retomando lo expuesto en este capitulo, muchos médicos manifiestan la dificultad de
poder hablar con los pacientes de estas alternativas ya que, aun en el dia de hoy, se

presenta la dificultad de informar acerca de recaidas ante la enfermedad.

Los avances con los que se esta trabajando en la actualidad, posicionan al enfermo en el
lugar de protagonista de su vida y de su enfermedad, siendo la autonomia uno de los

aspectos a defender, destacandose también el derecho a la verdad.

La Dra. Gisela Farias (2006) realiza una aproximacion sobre la situacion de las
directivas anticipadas en nuestro pais. En principio, define este proceso como un
conjunto de elementos que permite al adulto competente, determinar cudl es su voluntad
respecto de su vida en caso de que alguna incapacidad no le permita tomar decisiones

sobre ella.

La autora relata que, en nuestro pais, ante la falta de legislacion especifica sobre este
tema, las directivas anticipadas con indicacion de proveer, interrumpir, o no aplicar

tratamientos, han aumentado considerablemente.
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El contexto del surgimiento es, en principio, el papel fundamental que tiene en nuestros
dias el principio de autonomia. Como describiamos anteriormente, los cambios
existentes también en la relacion médico paciente, dejando un poco de lado el modelo
paternalista, generan estas modificaciones. Se configura la necesidad de incluir en los
“beneficios” de los tratamientos, los aspectos subjetivos para cada persona en lo que se

considera calidad de vida, dignidad e integridad.

Citando a la Dra. Farias, podemos distinguir dos tipos de Directivas Anticipadas:

e a) Las directivas que dan instrucciones: expresan las preferencias de las
personas. La amplitud y el alcance de las mismas varia; aunque suelen incluir
referencias a las actitudes frente a la vida, la salud y la muerte.

La directiva anticipada mas comun es el llamado Testamento Vital. El mismo
consiste en un documento que el paciente firma frente a testigos y en el cual
establece los tratamientos que desea recibir o su voluntad expresa de no recibir
tratamientos que extiendan innecesariamente su vida. En esas instrucciones, en
teoria, el interesado puede rechazar medidas de soporte vital, si bien, algunas
legislaciones no contemplan que se incluya esa opcion. El requisito fundamental
para que el documento tenga validez es que el paciente se encuentre capaz,
juridicamente y competente, en términos bioéticos, para tomar esa clase de
decisiones al momento de su redaccion.

e b) Lasegunda modalidad de directiva anticipada consiste en designar un
representante. El interesado deja establecido qué persona es la que debe tomar
sus decisiones en caso hallarse en estado de incompetencia por alguna razén.
Esto tiene sus dificultades, puede ser que, en caso de tener que tomar una
decision crucial el representante opte por tratar de reconstruir las preferencias
del paciente, lo que se llama juicio sustituto o se centre en lo que se considera lo
mas beneficioso para el paciente, el criterio de los mejores intereses.

Por eso, algunas personas formulan sus Directivas bajo la tercera opcion:
designar un representante y ademas dejar instrucciones lo mas claramente

posible y expresas.

Podemos describir como ventajas de las directivas anticipadas, la posibilidad que el
equipo de salud conozca los deseos del paciente y orienten hacia ellos sus indicaciones,

permitir que las decisiones mas dificiles no queden en manos de familiares o personas
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significativas con el nivel de angustia y ansiedad que esto conlleva, como asi también,

disminuir la judicializacion de casos.

Por el contrario, las desventajas que se encuentran son asegurar que se cumpla un
verdadero proceso de discusion de la toma de decisiones, contar con la informacion

adecuada y destinar el tiempo necesario para la misma.

Por ultimo, podemos recordar las consideraciones que enuncia la Dra. Vidal y Benito al

respecto del principio de autonomia:

A- Un paciente autdbnomo no siempre toma decisiones acertadas. Por lo tanto, el
profesional debera poder trabajar sobre sus propias creencias y respetar y

acompanar la decision tomada.

©

Las buenas decisiones no garantizan una buena evolucién.

Q@

Los pacientes sobreestiman los riesgos de baja probabilidad cuando son graves:

por ejemplo muerte en la anestesia.

D- Los pacientes subestiman los riesgos de alta probabilidad cuando les atribuyen
menor gravedad: por ejemplo, infecciones intrahospitalarias.

m
1

Cuando se participa activamente en la toma de decision el compromiso es mayor

y es mejor el cumplimiento.

1.7: EL SISTEMA FAMILIAR ANTE LA TERMINALIDAD

Es importante plantear antes que nada, que al trabajar con una persona enferma de

cancer la unidad de trabajo es tanto el paciente como la familia.

Por esta razon, creemos necesario brindar una definicion de familia y caracterizar

algunos aspectos a considerar.

El poder hablar de temas como la enfermedad y la muerte de un ser querido ubica a la
familia en una situacién muy dificil. Se ven en la posicion de satisfacer las necesidades
fisicas, sociales, emocionales del paciente como asi también mantener su organizacion

familiar lo més estable posible.
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Jorge A. Gémez Calle (2002) manifiesta que:

Por familia no debe solo pensarse en seres unidos por vinculos consanguineos, la
definicidn debe abarcar a todos aquellos significativos afectivamente y que
participan en la vida familiar. La familia debe asumirse en su totalidad como un
organismo Vvivo y cualquier alteracion en la estructura o funcién de alguno de sus
integrantes, influird en todos y cada uno de los deméas miembros. (p.1)

La familia es también una institucion histérica y cultural, siendo diferentes las formas

en que se organizan sus mundos.

En los procesos de salud — enfermedad — muerte se ponen en juego diferentes estrategias
de cuidado y de acompafamiento segun los roles asumidos en funcién de los vinculos

establecidos.

En una situacion limite como es una enfermedad terminal, es factible que se
incrementen los conflictos familiares ya existentes. Es por ello que estas situaciones se
resolveran en mayor o menor medida, dependiendo de la estructura y dinamica familiar,

y del rol que ocupe la persona enferma entre otros.

Asimismo, Gomez Calle plantea que ninguna familia que haya atravesado por una
situacion de enfermedad sale ilesa ya que, dia a dia, esta expuesta a distintas exigencias
y cambios, siendo el altimo paso, la muerte del ser querido. Este proceso genera
cambios muy profundos en la persona, provocando que no sea la misma que antes de

que su familiar se enfermara.

Una herramienta fundamental para mantener fortalecidos los vinculos familiares en este
momento de crisis es la comunicacion intrafamiliar. Algunas de las dificultades que
surgen ante la enfermedad terminal son: la desorganizacion a la que se ven expuestas,
con cambios de horarios, rutinas, la ansiedad, la labilidad emocional como asi también

la tendencia a la introversion que lleva al aislamiento de los miembros.

La familia, al igual que los pacientes, esta expuesta a las fases desarrolladas por Kibler
Ross (negacidn, ira, depresion, negociacion, aceptacion) por lo que es necesario ser

consciente de los procesos y acompafiar a la familia en los mismos.

Gomez Calle manifiesta que:
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El proceso de comunicacion familiar no se refiere sélo a la capacidad y
permisividad para hablar de los hechos relacionados con la enfermedad y la
forma de manejar los diversos problemas que se van presentando; este proceso
incluye la creacion de un clima apropiado que permita la expresion abierta de los
sentimientos individuales de cada uno de los miembros del grupo; esto se refiere
al término de cohesion familiar. (p.8)

En algunos de los articulos examinados para el presente trabajo, se determina que la
situacion ideal para la persona afectada con una enfermedad terminal seria poder
transcurrir el proceso sin dar cuenta de su situacion y seguir como si nada de esto

ocurriera.

Los autores M.A. Benitez del Rosario y A. Asensio Fraile (2002) realizaron diversos
estudios sobre la comunicacion con el paciente con enfermedad en fase terminal y, al
respecto, enunciaron que: “se entiende que la informacién es un elemento terapéutico en
si mismo, que facilita que el sujeto inicie los mecanismos adecuados para hacer frente al
sufrimiento, y favorece, ademas, la comunicacion entre el enfermo, su familia y el

profesional”. (p.464)

Siguiendo en su desarrollo, dichos autores dan cuenta también de los cambios que se
estan produciendo, y que mencionabamos anteriormente, sobre el modelo biomédico y
su posicion paternalista y el modelo actual en el que el paciente se centra en el punto de

atencion y sus ideas son abordadas para favorecer sus deseos.

Tal como se desarrollé anteriormente, el proceso (como se dicen las cosas) y el

contenido (lo que se dice) son dos elementos indispensables de la comunicacion.

“La informacion - comunicacion esperanzadora es aquella que contempla aspectos
positivos sobre la evolucién de la situacion, como la existencia de tratamientos para

evitar el sufrimiento, que se intentara cumplir con sus deseos y no sera abandonado.”

(p.464)

En el momento de brindarle informacion al paciente debemos considerar las reacciones
psicologicas que se presentan. Es posible, basandonos en lo escrito por los autores antes
mencionados, que podamos encontrar reacciones como la ira, la negacion o la regresion
en el momento de comunicar una mala noticia. Ante esta situacion, es contraindicado

poder comunicar al paciente la verdad ya que ellos huyen de esta realidad.

39



En este capitulo, buscamos explicar de que forma también repercute en el grupo familiar
la necesidad de contar con un buen manejo de la informacion para poder acompafiar a

su ser querido en el tramo final.

Cuando los médicos informan que ya no existe tratamiento curativo alguno y sélo es
posible un tratamiento paliativo, es comun escuchar en la familia del paciente internado,

el deseo de que el enfermo esté en su casa, junto a sus seres queridos y en su espacio.

En principio, la idea que pueda morir en su casa es el deseo de todo el equipo de salud
gue acompand al paciente, sin embargo, no siempre el grupo familiar esta preparado

para afrontar esta situacion.

Ante esta problematica, la Dra. Natalia Luxardo (2011), formula que el deseo de la
familia es permitir que el paciente encuentre sus ultimos dias en su casa, aunque el
proceso final sea en un hospital. Es recomendable que la familia conozca ante qué se
enfrentard, cuales son los sintomas que el paciente manifestara, si contara con algin
soporte médico en su domicilio o seran sélo ellos. Cuando se trata de un paciente de
quien se espera que padezca disnea, convulsiones o hemorragias, sabemos que no
siempre sus seres queridos podran enfrentar tal situacion. Es de considerar si habitan
nifios en esa casa, para que puedan ser preparados para los acontecimientos que se

esperan.

En relacidn al trabajo con la familia, los primeros interrogantes que debemos responder
son: qué conocen de la situacion del paciente, a qué le temen y qué podemos hacer al

respecto.

La Dra. Nancy Guinart Zayas (2006) plante6 una serie de cuestiones a considerar en el
momento de atender a la familia del enfermo terminal. La autora explica que lo que
dificulta un proceso de comunicacion fluida entre la triada paciente, médico y familia es
la ansiedad que presenta cada uno de los involucrados. Es necesario dominarla para que
el paciente pueda reconocer la verdad de su situacion; incluso que la familia logre
disminuir sus sentimientos de culpa en cuanto al deseo de que la situacion terminal se

resuelva lo antes posible pudiendo entonces, enfocarse en el alivio y consuelo del
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paciente. Es deseable, ademas, que el equipo médico continue el seguimiento, tanto de

la familia como del enfermo

Continuando con Guinart Zayas, podemos establecer una serie de observables presentes
en los familiares que cuidan, que nos exigen atencion como profesionales de la salud.
Estos indicadores se relacionan con la falta de informacion sobre el proceso de
enfermedad también con la angustia y tension que se genera, la que repercute en el
hogar, el trabajo, la vida social. Se vivencia una importante sensacion de pérdida de
control e impotencia ante las nuevas situaciones planteadas en lo cotidiano. Es dable
observar dificultades en la resolucion de las propias necesidades psicologicas, de su

cuidado, e inconvenientes desde el punto de vista econémico o material.

Del mismo modo, estos factores influyen con mayor o menor impacto sobre la familia
considerando si el paciente se encuentra internado o en su domicilio, si puede valerse
por si mismo para la movilidad y su higiene, la cantidad de personas con las que cuenta

para su ayuda y el vinculo existente entre ellos.

La autora manifiesta que, no debemos olvidar, que existen factores de indole psicosocial
que repercuten sobre la familia como puede ser la existencia de conflictos previos a la
aparicion y progresion de la enfermedad o la posibilidad de encontrarse frente a otras

situaciones estresantes.

Tal como manifestamos anteriormente, tenemos que estar preparados para reconocer
situaciones problematicas que puedan afectar al cuidado del paciente y contar con

recursos para manejar dichas situaciones.

Guinart Zayas destaca que el equipo de salud debera tomar ciertas consideraciones antes
de brindar informacién a la familia como puede ser valorar si en ese momento pueden
atender y cuidar al enfermo, tanto desde un aspecto emocional como practico. Tratar
también de determinar qué nivel de implicacion estan dispuestos a asumir, incluso si

pueden pedir y aceptar ayuda de personas fuera de su nucleo familiar.

Asimismo, refiere la autora, el equipo de salud tendra que identificar al familiar que sea
mas adecuado para la atencidn del paciente, es decir, quién sera el cuidador principal y

contener y acompafar de manera mas especifica a aquél que se ubique en dicho lugar.
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CAPITULO 2

Los siguientes fragmentos fueron elegidos considerando que las situaciones formuladas
y trabajadas a continuacion pueden plasmar lo expuesto anteriormente. La recoleccion
de los datos que proporciono el material utilizado, se efectu6 mediante entrevistas con
los enfermos, con las familias y con los médicos intervinientes. En algunos casos,
también participd una trabajadora social del equipo de cuidados paliativos de un
Hospital Nacional y de un Hospital monovalente dependiente de la Universidad de
Buenos Aires. Por otra parte, se completaron datos médicos obtenidos de las historias

clinicas.

Hacemos constar que los nombres de los pacientes incluidos en los fragmentos que se

analizan a continuacion han sido cambiados para preservar su identidad.

Primer Caso Clinico: Roberto, paciente de 59 afios, con un diagnostico de cancer de
laringe terminal. Nos interesa resaltar el siguiente fragmento de la entrevista realizada

con la esposa del paciente:

-“Esta sumamente enojado con nosotros, nos dice que le ocultamos cosas... Nosotros le
dijimos y sabe, que tiene cancer pero ¢que le vamos a decir?, ¢que se va a morir? Yo
no le puedo decir esto. Le contamos que lo que tiene en el cuello es una Ulcera que

tarda en cerrar, que en parte es verdad, pero no le vamos a decir que es una metéstasis.

Ademas, mi hijo se separo, por todo esto y vino a vivir a casa... imaginese...no dice que

vino porque se va a morir.
¢Ud. qué piensa? ¢ Que se lo tengo que decir?

Se habia realizado semanas atras la admision de Roberto dentro del servicio pero,
considerando su estado general, se opt6 por brindarle atencidn en su domicilio con un
equipo de la zona en la que vivia (Pergamino, provincia de Buenos Aires). La esposa de
Roberto concurrié sola al hospital para poder gestionar el pedido de receta de morfina y
nos solicitd hablar sobre el estado del marido. Refirid que si bien tenia una psicologa
gue concurria una vez por semana a su casa, se negaba a hablar con ella, sin que pudiera

trabajarse el enojo que manifestaba.
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Una de las estrategias realizadas al abordar la conspiracion del silencio, fue tratar de
propiciar un espacio para que él pueda realizar las preguntas que deseara; aunque no

pregunto.

Tal como desarrollamos anteriormente, el paciente elige quien puede ser su interlocutor,
lo que permitird conocer hasta que punto desea escuchar cudl es la evolucion de su
enfermedad. Es por esto que nos planteamos determinados interrogantes a la hora de
definir una estrategia de intervencion: ¢ Esté preparado para saber?

¢Desea saber? ;A quién dirige sus preguntas? ;A personas que le pueden responder? ;O

necesita compartir sus incertidumbres, su sufrimiento?

Otro punto a destacar es la necesidad de aclararle a la familia que no son ellos los
encargados de brindar informacién médica al paciente; este trabajo se realizé con la

esposa de Roberto quien sintié un gran alivio ante esta indicacion.

Segundo caso clinico: Ricardo, paciente de 45 afios, con un diagndstico de cancer
escamoso de laringe. En la entrevista familiar estan presentes ademas, la trabajadora
social y la psicologa del equipo de cuidados paliativos del hospital.

El paciente concurrié con su esposa y sus dos hijas de 20 y 22 afios. Se seleccion0 el
siguiente relato considerado significativo para las categorias antes trabajadas:

“Me hago la fuerte cuando estoy delante de él” (esposa)

“No quiero que sepa que se va a morir, él lucho tanto que si lo sabe se va deprimir y

va a dejar de pelear” (hija de 20 anos)
“No sabe todo... en realidad, creo que sabe mas de lo que nos dice” (Hija de 22 arios)

“Me pide un espejo para mirarse la cara, pregunta porque esta comiendo menos, hace
referencia al adelgazamiento de sus piernas, también nos pidié que le saquemos una

foto con el celular”

“yo me doy cuenta que a veces quiere llorar, el otro dia me pidio que mire el cable que
estaba mal conectado y, en realidad el cable estaba bien, pero cuando lo miré, tenia

todos los ojos llorosos”
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Las intervenciones realizadas apuntaron a demostrar a la familia, que Ricardo da
indicios con los que pretende habilitar el dialogo con respecto a su enfermedad
(solicitud del espejo, pedido de la foto, estoy comiendo menos, tengo las piernas mucho

mas flacas).

“El moribundo es el enfermo mas capaz de soportar toda la verdad; a veces, incluso la
pide si se sabe leer en su mirada y en sus silencios. Lain Entralgo (1985)” Marcos
GOmez Sancho, 2005, p.50)

Se elabora la necesidad de diferenciar el sentimiento de desesperanza del de aceptacion,
(“antes preguntaba mas sobre lo que decian los médicos, ahora no”). Entre 10s
comentarios que pueden desesperanzar a los pacientes encontramos la frase “no hay

nada mas para hacer por Usted”.

Con el correr de las entrevistas, tratamos de conocer cuales eran los sentimientos que

Ilevaban a esta familia a no hablar de la enfermedad y de los miedos con Ricardo.

Se logro que compartieran este momento como familia, como se habian caracterizado
durante toda la vida, consiguiendo despedirse de €l, diciéndole las cosas que deseaban y
favoreciendo que Ricardo también concluyera su historia de esta manera.

Este caso, se presenta como un ejemplo de conspiracion adaptativa tal como definiamos
en el capitulo anterior. Se mantuvo una actitud de respeto hacia la familia hasta que

lograron comprender la motivacién que los llevaba a ocultar la verdad.

Tercer caso clinico: Ana, paciente de 68 afios con diagnostico de cancer de pulmén. En
el recorte de entrevista seleccionado, la paciente refiere ser una persona que siempre
cuidd a su familia, pero ahora los roles se modificaron y siente que todos estan muy

pendientes de ella.

Se imagina que el médico los reunio a todos y les explic6 como evolucionaria la
enfermedad pero ella quedo fuera de la conversacion. Siente que hay una mentira a su
alrededor. Al indagarle si pudo conversar de esto con las personas que la rodean

comento que lo habia hecho con su sobrina quien se lo negé.
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“El cancer no esta mas, pero los rayos dispararon unas células a las vértebras, son
unas infiltraciones en los huesos”. De esta manera, el médico le comunicé a la paciente
la existencia de células malignas en sus huesos, ella le pregunté si eran metéstasis pero

la respuesta fue no.

Mediante el trabajo en equipo, se logra realizar un abordaje integral del sujeto, y
exponer de forma conjunta las necesidades del paciente. Se trabajé con el médico sobre
la informacion dada. Tratamos de comprender en que se basé para brindarle una
respuesta de este tipo a una paciente que manifestaba la necesidad y el deseo de conocer
su diagndstico, ante lo cual respondié que, al ser una paciente negadora, consider6 que
era conveniente explicarselo de esta manera. Nuevamente podemos observa aqui como
el modelo médico hegemonico invade el discurso médico. Si bien referiamos
anteriormente que la verdad debia ser otorgada evaluando los recursos de afrontamiento
del paciente, en este caso, esa indagacion no existio, el médico interviniente puso en
primer lugar su propia creencia antes que escuchar a Ana y comunicarle lo que ella

estaba diciendo querer saber.

Este silencio angustiaba a la paciente. Se indagd de qué manera modificaria su vida,
que le dijesen que su dolencia correspondia a una metastasis. Frente a esta pregunta,
mientras lloraba, decia que la ayudaria a mentalizarse, a poder recuperar vinculos y

contactos con gente que quiere y hace mucho tiempo que no ve.

En este caso, podemos observar como se establece el cerco de silencio desadaptativo, el
paciente desea saber la verdad, pregunta a la familia y a los propios médicos pero son
ellos quien no lo reconocen como sujeto, no pudiendo aliviar su incertidumbre y
sosteniendo una mentira. Asimismo, nos permite analizar como Ana empezaba a
manejar su muerte como una alternativa; y ante esta posibilidad, deseaba poder concluir

historias que tenia pendientes.

El trabajo realizado en este caso se centro en facilitar la comunicacién entre los
involucrados, dando importancia al bienestar del paciente, eje que debe guiar la

intervencion del equipo y la familia.

Marcos Gémez Sancho (2000) plantea que el paciente tiene mucha ansiedad y le

conviene creer en el médico. Son ellos quienes manejan como hipotesis que el decir la
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verdad aumenta mas su ansiedad, su preocupacion, se desesperaria por curarse y

dejarian de luchar por vencer la enfermedad.

Cuarto caso clinico: Clara, paciente de 66 afios, con un diagndstico de cancer de vejiga
terminal. Es abogada y docente universitaria.

Ella en todo momento conocié cual era su estado de salud, su evolucién y prondstico.
Es una persona sin una red de contencion, cuenta sélo con sus vecinos y siempre fue
muy independiente y emprendedora. Exigio que se respetara su derecho a la eleccion.
Uno de sus médicos tratantes le ofrecid realizar un nuevo tipo de tratamiento al cual no

accedio, priorizando su calidad de vida.

Aqui podemos dar cuenta como preponderd el principio de autonomia definido
anteriormente; el modo en que logré mantener una posicion activa en su proceso,
sosteniendo el control de la situacion, decidiendo sobre las alternativas y acciones a

efectuar.

En una de las sesiones trabajadas estaba muy enojada con su entorno porque le
ocultaron una situacién familiar en particular. Ante esto sintio que la estaban tratando

como a un nifio, estaba siendo subestimada su inteligencia.

Esa sensacion de sobreproteccion en lugar de ser considerada como un acto de amor y
cuidado, fue vivida como una anulacion de su persona y una falta de reconocimiento de

sus deseos.

Como mencionamos en el apartado anterior, Clara buscaba que se respetara su dignidad,

inclusive, en su momento de mayor vulnerabilidad.

Quinto caso clinico: Aurora, paciente de 48 afios, con diagndstico de cancer de piso de
lengua desde hace un afio. Casada, sin hijos, con una estructura de base depresiva;
estuvo en conocimiento en todo momento de su enfermedad, tratamientos y evolucion.
Al poco tiempo de ser sometida a una cirugia, tuvo una recidiva, dando cuenta de su mal
prondstico. Era una paciente con mucho miedo al dolor fisico y al sufrimiento, lo que

generaba mala adherencia al tratamiento.
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En una de las intervenciones, ella se encontraba en terapia intensiva, su dolor no podia
ser controlado por la connotacidn que ella le daba. En ese &mbito se desarrollé el
siguiente dialogo: “Me siento horrible, yo siempre fui muy cuidada, ahora me miro al
espejo y no me reconozco. Estoy llena de pelos.

Quiero hablar con un abogado por la eutanasia, no quiero sufrir, esto no es vida.”

Siendo una paciente que desde el principio de su tratamiento lo que mas remarcaba era
su deseo de tener una vida digna, esta escena llevaba a replantearnos hasta que punto
estamos respetando su decision. Trabajamos en ese momento que seria ella quien
decidiera como continuar con su tratamiento y reforzamos la necesidad de poder

controlar el dolor fisico que padecia.

A los dos dias, fuimos a visitarla nuevamente, tenia mas controlado el dolor y habia

podido descansar mejor.

En este nuevo contexto, relatd como cambian sus pensamientos y su manera de ver las
cosas cuando esta con dolor y cuando no lo sufre. Referia que, al estar tranquila,
imaginaba como seria el momento de su muerte: “en mi cama, con Pablo a mi lado,
conversando, tranquila y luego, dormirme”. Una semana después, Aurora fallecio tal

como habia pensado.

En este caso, podemos dar cuenta que, a pesar de tener enfrente un sujeto con
caracteristicas depresiva, el hecho de acceder a la verdad segun sea su deseo, le permitid
compartir sus miedos, vivencias y anhelos y pudo ser acompafiada. Tal como
desarrolldbamos en el capitulo anterior, la existencia de un vinculo terapéutico de

confianza le permiti6 expresar y compartir su pedido de eutanasia.

Sexto caso clinico: Ingrid, paciente de 41 afios con diagnostico de cancer de pulmén.

La primera entrevista tiene lugar minutos después de haber recibido el diagnoéstico.

La paciente se dirigi6 al Servicio Social de la institucién en un estado de angustia muy

importante y la trabajadora social la acompafio al Servicio de Psicopatologia.
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A partir de ese primer contacto, Ingrid no dejaba de llorar, estaba sola, y muy asustada,
no tanto por ella sino por su hermana menor. Manifest6 que hacia un afio comenzo con

dolores de espalda y poco tiempo atrés realizé la primera consulta.

En su relato, contd que su madre habia fallecido de un linfoma cuando ella tenia 14
afios; en el afio 2007 su padre fallecio de un cancer de pulmén y hace dos meses una tia

muy importante para ella, también fallecio.

Siendo ella la cuidadora principal de su familia, se encontraba ansiosa ante su posible
evolucion. Indagando, comentd que, afios atras, habia tenia un episodio de depresion,

por la que fue tratada y medicada.

Comentd que estaba en pareja hacia 12 afios con Zulema, con quien convivia junto a 14
perros. Se encontraba sin trabajo ni cobertura medica, situacion que incrementaba su

ansiedad.

Plante6 que si bien los médicos atn no le brindan “el nombre y apellido” de la
enfermedad, ella conocia bien cudl era su estado por haber acompafiado tanto tiempo a
sus familiares. “Ellos me dicen las cosas como si uno no entendiese nada de lo que

pasa, pero yo ya sé, no necesito que me lo confirmen”

La paciente se sentia culpable de su estado de salud por haber sido fumadora durante
mucho tiempo y no cuidarse. De todas formas, su mayor culpa se relacionaba con su
hermana ya que, seglin sus propias palabras: “tiene que pasar otra vez por esta

enfermedad”.

En principio se observo una buena contencién de su familia en relacién con su cuidado
y su organizacion; de todas formas, relatd que existian conflictos previos entre su pareja

y su hermana de larga data que le preocupaban.

En esa primera entrevista, la paciente ya se consideraba muerta, “yo ya me velé y me
cremé, siempre vi el vaso medio vacio, todos me lo dicen. Yo sé cual es mi situacion,

ningun médico me puede decir que mi destino es otro, mi vida ya estd escrita”

Se trabajo con ella desde estos aspectos que presentaba y, mediante la indagacion sobre

su historia, pudimos entender el valor que le daba a la edad
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“Mi mama murio cuando tenia 42 anos, yo tengo 41 y me acaban de diagnosticar, se

que mi final va a ser igual”

Ante esta paciente, fue necesario trabajar sobre estas creencias arraigadas, de acuerdo a
lo elaborado en el apartado anterior acerca de la enfermedad y la muerte. Se sefial6 que,
habia un tratamiento por delante ofrecido por sus médicos y que para velarla 'y cremarla

aun habia tiempo.
“Tengo miedo a lo anterior de la muerte.... me da mucho miedo morirme ahogada”

Esta afirmacion permitié empezar a conversar sobre su angustia, se la cito para la

semana siguiente.

En ese segundo encuentro, conversamos sobre la forma en que ella comenz6 a hablar

con su familia de su enfermedad.

“Solo con un amigo puedo mostrarme tal cual soy y me siento. Con mi hermana me es
imposible, ella es como mi hija, no puedo hacerla sufrir mas de lo que ya pasd, no sé

como decirselo, no sé como empezar”

A través de este fragmento, podemos dar cuenta de la necesidad de proteccion que el
enfermo manifiesta para con su familia; en este caso, ellos mismos son los que silencian

sus miedos y enojos sin que la familia logre acercarse para tratar de ayudarlo.

“Con Zulema no puedo llorar, ella se preocupa, no sabe que decirme, no quiere

acomparfiarme al médico porque cree que estorba y no sé qué podré hacer”

“El Jueves tengo que hacerme un estudio para que me den el nombre y apellido de la
enfermedad. No entendi bien como es el asunto, los médicos estaban apurados, sé que
se llama fibrobroncoscopia. Por lo que entendi, me sacan un pedacito del tumor para
estudiarlo pero no quiero que lo hagan. No tengo miedo al estudio sino a que toquen el
tumor, mejor que lo dejen asi, que no le hagan nada y que directamente me operen.

Tengo la fantasia que si lo tocan se va a desparramar por todo el cuerpo”

Este fragmento de la entrevista es muy interesante, pues plasma, en los dichos de un
paciente oncoldgico varios aspectos desarrollados en el marco teérico. Se manifiesta la
necesidad de la paciente de contar con un mayor nivel de contencion por parte de los

profesionales. La paciente necesita que sus médicos se dispongan a escuchar al otro,
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intentando realmente comunicar y no sélo informar sobre procedimientos quirdrgicos a
realizar. En este caso, fue necesario indagar sobre el tipo de intervencion, para saber qué
habia comprendido de su conversacion con el equipo médico. También considero
fundamental el ahondar sobre la fantasia de que la enfermedad “se desparrame por todo
el cuerpo”. ¢Sera su miedo a que efectivamente el cancer esté alojado en otra parte de
su cuerpo? ¢Seran estas las palabras que encontr6 para poder expresar sus miedos sobre
este tema? Tal como afirmabamos anteriormente, el tiempo es una premisa fundamental
para poder respondernos estos interrogantes. La paciente necesitaba de este
procedimiento médico, el cual no queria realizarse por el temor que le generaba una

fantasia que sustentaba y no se habia indagado.

La entrevista siguiente fue con su pareja con el objetivo de trabajar sobre la
comunicacion entre ellas en este momento. Ingrid ingresé al consultorio sumamente
enojada. Lo primero que dijo fue que se encontraba sumamente molesta con los médicos
quienes no le habian dicho que, para poder efectuarse el estudio antes mencionado,
debia hacerse un examen previo, el cual no se hizo, generando que su intervencion se

demore una semana mas.

Se indagé si habia podido preguntarle a los médicos sobre la posibilidad de realizar el

estudio més cerca de la fecha que ella tenia asignada pero respondi6 que no
“Solo estuve pendiente de mi enojo, no pude hacer ni decir nada mas”

Desde nuestro rol de puente entre el paciente y los médicos, entendi que debia
profundizar este aspecto ya que la paciente reconocia que habia situaciones en las que,
si bien comprendia el contexto institucional, su personalidad no le permitia manejar

estas circunstancias, generando un sentimiento de impotencia y de enojo.

“No creo en los médicos, siento que en muchos momentos usan a los pacientes de

congjitos de indias”

A fin de poder comprender esta postura, indagamos sobre cual habia sido su experiencia

anterior con sus familiares.

«“

o0 es lo mismo Pami de Capital que de Provincia, eso lo sé, las clinicas de provincia
son un desastre. Pero, por ejemplo, con mi papa pasé algo muy particular. Yo lo veia

que estaba mal, pero los médicos intentaron probar con un tratamiento mas agresivo.
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Era muy caro, Pami lo cubrio en su totalidad. Pero, a los meses, se murid. No s¢, me

quedeé con la sensacion de que fue para peor”

La historia personal de cada paciente determina la relacion que, en un primer momento,
pueden tener con su profesional tratante. En este caso, se trataba de una paciente con
muchas pérdidas de seres queridos en su haber; todos atravesando una enfermedad

similar a la suya, por lo que las fantasias y realidades se mezclaban continuamente.

La posibilidad de conocer, mediante un vinculo de confianza estos aspectos de su vida
personal, permitieron al personal médico comprender mejor las respuestas y enojos que

esta paciente manifestaba ante distintas situaciones.

Retomando las dificultades de comunicacion que desarrollamos anteriormente en
relacion con la familia, desde nuestra intervencion como psicooncélogos, trabajamos
con su pareja en forma conjunta. En ese espacio, pudieron hablar de distintos aspectos
de su vida. Ingrid en varias oportunidades habia hecho hincapié en su calidad de vida,
en la importancia que tenia para ella poder decidir que tipo de tratamiento llevaria

adelante o no aunque eso implique menor tiempo de vida.
Al escuchar este relato, Zulema lloraba hasta que en un momento pudo decir:

“Me duele que digas tan abiertamente que, para vos, es lo mismo un ano o dos de vida.
No logro entender como podes decirlo asi, hay tantas personas que no tienen la
posibilidad que tenés vos de pelear contra esta enfermedad y vos querés bajar los
brazos. Me enoja tu postura, yo le doy mucho valor al tiempo, para mi no es lo mismo,

nunca tuvimos una luna de miel, no me podes decir que es lo mismo”

Podemos observar en este relato, en esta narrativa de su propia enfermedad, como se
realiza una resignificacién en la percepcion del tiempo, distinto en la paciente y en su
pareja. Se destaca, la capacidad de darle un nuevo valor, la posibilidad de que la
enfermedad abra una nueva alternativa, poder realizar los proyectos que tenian

pendientes.

La paciente tuvo por delante una cirugia de la cual se recuperé en poco tiempo. Los
médicos decidieron realizarle tratamiento de quimioterapia. En ese momento, conocio a

la Dra. Ana a quien llamaba “una loca linda, por eso me llevo bien”.
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¢Qué hacia a Ana diferente del resto de los profesionales que habian atendido a Ingrid
desde el inicio de la enfermedad? Que tuvo la posibilidad de darse el tiempo necesario
para conocerla, para saber cuéles eran sus proyectos, sus deseos y acompafiar el proceso

de la informacion considerandolos. Habian generado una buena alianza terapéutica.

Ingrid hacia mucho tiempo que estaba a la espera de retomar su trabajo con todo lo que
conlleva para su reconocimiento y la posibilidad de recuperar un rol que creia perdido.
En medio de los ciclos de quimioterapia, un llamado telefénico modifico el dia a dia

que se habia decidido a vivir. Una propuesta de trabajo para la cual debia viajar un mes

sola a Estados Unidos.

La relacidn que habia logrado con la Dra. Ana permitié que, tanto ella como su familia,
pudieran conversar sobre las consecuencias que podria provocar este viaje y que cada
uno comprendiera porqué era importante respetar la decision de Ingrid. Ella cumplio su
deseo, en medio del tratamiento preparé sus valijas y viajo. La paciente volvio feliz de

haber podido hacerlo.

A poco tiempo de regresar, la enfermedad oncoldgica avanzo. El cancer habia hecho
metéstasis en el higado. La Dra. Ana decidid realizar tratamiento de radioterapia.

Ingrid empez0 a replantearse, en su espacio psicoterapéutico, aspectos que antes no
habia abordado. Ella comprendia que el final se acercaba y necesitaba poder organizar
asuntos que creia pendientes; qué pasaria con su casa, quién se haria cargo de sus
perros. Pudo compartir con su pareja y su familia estas preocupaciones y juntos
trabajaron sobre ellas.

Su estado general provocé su internacion, cuando fuimos a verla nos dijo:

“La Dra. Ana no vino a verme, me parece que no quiere verme. Creo que ella esta peor

que Yo porque el tratamiento no funciono. Para mi no se anima a decirmelo™

Nuevamente, desde nuestro abordaje psicooncoldgico, actuamos de puente entre la
paciente y su médica. La Dra. Ana conocia que la paciente se encontraba internada pero
aun no podia acercarse a su cama para conversar con ella. Como desarrollamos
anteriormente, muchas variables se habian puesto en juego en esta situacion, la
informacion sobre el tratamiento que no funciono, el sentimiento de fracaso, la

percepcion de abandono que sentia el paciente, el vinculo transferencial.
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La Dra. Ana pudo encontrar sus propios recursos para afrontar esta situacion y
logramos, en equipo, acompafar los dltimos dias de Ingrid. Ella fallecio en el Hospital,

junto a su familia, a la edad de 42 afios, al igual que su mama.

Esta intervencidn nos permite entender la importancia que tiene el trabajo
interdisciplinario y poder abarcar al paciente como un todo, desde distintos encuadres.
No siempre una consulta médica puede generar un espacio para que una familia
encuentre un momento a solas y poder sincerarse y hablar de los temores méas
profundos que tienen. Sin embargo, la posibilidad de detectar esta necesidad y
solicitarle al profesional que la considere, permitid que la paciente pueda ser
escuchada, respetada y acompafiada en todo el proceso de su enfermedad.

Como sefialabamos antes, el vinculo médico fue variando segun los estados de animo
que fue transitando la paciente quien pudo también contar con un profesional que la

acompafio en estas etapas.

Recapitulando, en este apartado pudimos abordar casos en los que se pudo observar la
relacién médico paciente como también la instalacion de la conspiracion del silencio
desde un lugar adaptativo como fue el trabajo realizado con Ricardo, y desde un lugar
desadaptativo, tomando el ejemplo de Roberto, siendo estos los objetivos que guiaron el
trabajo integrativo final de la especializacion.

Analizamos las repercusiones vinculadas con las barreras en la comunicacion, las cuales
generan serios problemas emocionales como la soledad, el aislamiento y la falta de
comprension por parte del otro.

En el caso de Ana, sefialamos la importancia que tiene conocer la verdad para poder
cerrar asuntos que tengamos pendientes en nuestra vida, asi como también que el

modelo médico hegemonico se mantiene alin en nuestros dias

Con Clara, precisamos el valor que tiene para la subjetividad de cada persona la
posibilidad de seguir decidiendo, aun cuando se esta atravesando una compleja
enfermedad. De qué modo la conspiracion del silencio la colocaba en una postura de
subestimacion o sobreproteccion. Se observo este caso desde el lugar del médico, la
familia y el propio paciente pero, pese a eso, existen categorias que fueron desarrolladas

en el capitulo anterior que no conseguimos abordar por carecer de material clinico.
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Ingrid nos permitié acompaniar el desarroll6 de las distintas etapas por la cuales atraveso
durante su enfermedad, nos permitio puntualizar las instancias que el equipo médico
desplegd desde sus recursos de afrontamiento y ejemplificar en la clinica parte de los

conceptos teoricos desarrollados en el marco conceptual.
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CONCLUSIONES

Debemos entender a la comunicacion como una herramienta terapéutica. Es por ello
que, la informacion y el intercambio entre la familia, el paciente y el equipo tratante es
uno de los pilares fundamentales para una atencion integral del sujeto.

Es imprescindible incluir nuevos conceptos que enriquezcan la reflexion y el analisis de
la practica medica, fundamentalmente en términos de manejo de informacion y
estrategias de comunicacion con los sujetos enfermos frente a procesos de enfermedad

gue amenazan la vida.

Vidal y Benito (2010) resume que, la buena comunicacion permite una buena adhesion
al tratamiento, intenta alcanzar la basqueda de una humanizacion de la salud, brinda
espacios para poder evitar el burn out y, desde la formacién de grado, brinda
preparacion para poder contener al paciente, sin que se presente el miedo a poder

comunicarles la verdad sobre su estado.

La informacion entonces permite generar vinculos con los otros, es necesaria para poder
disminuir el sufrimiento y la incertidumbre, brindando un sentimiento de mayor control

sobre la propia vida.

Son varios los estudios que se han realizado en los que se detalla que es mas perjudicial
para el enfermo ocultarle la informacién que comunicéarsela, siempre que éste lo pida.
Al brindar informacion se produce un alivio de la tension y de la incertidumbre por la

cual el paciente esta atravesando.

Es fundamental, entonces, que los médicos puedan elaborar o disminuir sus propias
ansiedades frente a la muerte de los pacientes y asi, ayudar a estos y a sus familias a
contener los temores y ansiedades que se movilizan frente al final de la vida. Para
conseguir este objetivo, deberan trabajar sobre su propia muerte, de manera que ellos
mismos encuentren recursos de afrontamiento y que estos sentimientos no repercutan

en la relacion.

Como hemos relatado anteriormente, el paciente terminal es consciente, en la mayoria
de los casos que el final de su vida esta proximo y necesita poder encontrar una persona
que lo escuche, a quien le pueda confiar esa incertidumbre que lo aqueja, que pueda

comprender la necesidad de compartir con su familia este momento para resolver sus
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asuntos pendientes. Muchas veces creemos que, ante preguntas profundas que los
pacientes nos realizan, estamos en la obligacién de responder con frases trascendentales

cuando, en realidad, ellos s6lo necesitan ser escuchados.

El poder hablar del cancer, el mencionarlo con las palabras que corresponden, dejando
de lado llamarlo por ejemplo como, “la larga enfermedad”, permitira que muchos de los
mitos que aln hoy se mantienen caigan, dandole mayor libertad a las personas que lo

padecen.

En la actualidad cada vez son mas los blogs o espacios en redes sociales en donde los
enfermos relatan sus vivencias ante sus miedos, los tratamientos a los que se exponen,
la relacion con sus médicos, con las instituciones. Muchas veces, quienes reciben un
diagnostico buscan consuelo en otros que pasaron por su misma situacion. Este cambio
es sefial de que los aspectos sobre la comunicacion de esta enfermedad estan cambiando
de a poco. Que importante es entonces poder darle el lugar que requiere esta escucha del
paciente, también en el espacio terapéutico.

El modelo médico hegemonico, centrado Gnicamente en la relacion con el cuerpo del
paciente y su vinculo paternalista con él, esta dando lugar a un modelo médico mas

humanista.

El cumplimiento de los Derechos Humanos y de los principios de la Bioética,
fundamentalmente el principio de autonomia, comienzan a ocupar un lugar
preponderante en el debate sobre el quehacer profesional, principalmente del médico.
En nuestro pais, con la sancion de la Ley 26529, la dignidad, autonomia, informacién e

igualdad son reconocidas como derechos adquiridos.

Comprender que los pacientes ejercen sus derechos como sujetos, obliga
indefectiblemente a proponer modalidades de relacion y atencion a partir de este nuevo
paradigma dentro del sistema de salud.

Podemos concluir tambien que el entorno sociocultural determina el grado de
informacidn que se le brindara al paciente, dependiendo de sus propias creencias y
significaciones. La sociedad occidental actual considera a la muerte como un suceso
ajeno a su propia realidad, lo cual permite entender las dificultades que se generan en la

comunicacion frente al paciente pronto a morir.
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La persona al final de la vida necesita sobretodo el reconocimiento de su compartida
condicion humana. Es por esto que creemos tan importante reconocer al paciente como
un sujeto activo en todo el proceso de la enfermedad; el encontrarse enfermo es sélo un
aspecto de su vida que no debe invalidar el resto, su palabra debe ser escuchada y

respetada en todo momento.

El ocultarle al paciente la verdad sobre su enfermedad, provocara que se sienta inmerso
en un aislamiento afectivo que aumentara su sufrimiento. El recorrido realizado nos
permitio describir el concepto conspiracion del silencio y reconocer su funcion
adaptativa identificandola como un proceso de ajuste que recorre tanto el paciente como
su familia luego de recibir la mala noticia de un prondéstico desalentador.

La conspiracion del silencio lleva siempre implicito, en mayor o menor grado, el
ocultamiento de una verdad que le pertenece al paciente porque afecta directamente su
vida. Escucharlo e identificar cuanto y cuando quiere acercarse a esa verdad es todo un

desafio para la tarea del equipo tratante.

La posibilidad de sostener una comunicacién basada en la verdad, no repercute

unicamente sobre el paciente sino también sobre la familia del paciente terminal.

Es importante reconocer el concepto de verdad tolerable como eje que guie la
comunicacion con el paciente que se encuentra al final de la vida. Se considerard un

proceso a través del cual la informacion se ira dando segun el deseo del paciente.

Considerando la cantidad de casos que presenciamos en los que se les miente u oculta
informacion a los pacientes y donde ellos mismos sostienen esta postura de ser objeto
de las decisiones que toma el otro, podemos inferir lo dificil que se ha tornado convivir

con la muerte.

Es fundamental contar con la formacion necesaria dentro de la especialidad elegida para

poder manejar la distancia entre los actores y lograr una buena alianza terapéutica.

Los pacientes que atraviesan una enfermedad como el cancer padecen un sufrimiento
sobre el cual, como psicoonco6logos, debemos trabajar. Tratamos de que puedan
otorgarle un significado a este hecho, en el que la singularidad de cada uno juega un

papel muy importante.
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Para que el sujeto emerja, como desarrollabamos anteriormente, es necesario que se
establezca un vinculo de confianza con el otro que lo acomparfia en este camino a
recorrer. Para obtener informacion es necesario saber escuchar. Para brindar
informacidn es necesario saber explicar. Siempre es importante verificar si el paciente
comprendid lo que se le dijo para lograr la adhesion al tratamiento y la relacién

terapéutica antes mencionada.

La experiencia clinica demuestra que las reacciones ante el diagndstico y evolucion de
la enfermedad oncoldgica son muy diversas y responden al estilo de afrontamiento de

cada sujeto.

Del trabajo realizado con los pacientes oncoldgicos podemos rescatar el valor que ellos
le dan a la confianza en el otro, a la confianza en los tratamientos, en las decisiones
tomadas, como asi también se observa en sus relatos, la necesidad de tener esperanza

en algo, sin ser juzgados, sino acompafados.

Nuestras propias creencias deben ser dejadas de lado. No debemos presuponer que todo
el mundo elije, cuando tiene la posibilidad, la cantidad sobre la calidad de su vida. Nos
puede ocurrir tener que acompafiar a un paciente que elija de manera distinta a nuestra
propia opinién y en ningn momento esta diferencia debe provocar roce o

distanciamiento.

Debemos ser conscientes, que en todo momento estamos comunicandonos con el otro,
por lo cual, debemos considerar también el lugar que tiene en la relacién médico
paciente la comunicacion no verbal. Muchas veces el silencio que se sostiene mientras
el enfermo llora, el acercarle un pafiuelo, el poder sostener una mirada, tiene un valor
mucho mas profundo que una palabra. El saber que se esta disponible para él, genera un
sentimiento de seguridad que lo aleja de la soledad en la que, muchas veces, se

encuentra inmerso.

Tal vez el profesional cumple con los protocolos establecidos para una buena
comunicacion, pensando que eso favorecera un buen vinculo, en cambio para el
paciente, lo que tuvo mayor trascendencia en esa relacién fue aquella primera vez en la
que se dirigio al consultorio y el profesional le pregunté como le gusta que lo Ilamen. El
paciente dejo de ser un enfermo para volver a ser Juan, el mismo Juan de siempre, s6lo

que ahora habia desarrollado una enfermedad a la que haria frente.
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Muchas veces hemos hablado sobre el proceso de la enfermedad, la progresion y la
muerte y hemos establecido que los profesionales de la salud deben acompafiar estos

procesos.

La comunicacion en el final de la vida no es mas que la posibilidad de comunicarse con
uno mismo y ser libre de poder elegir en ese ultimo momento en el que, a pesar de

cualquier limitacion fisica que se presente, podemos hacerlo.

Creo oportuno incluir este poema de Mario Benedetti ya que, tanto desde nuestro lugar
de sujeto como de profesional involucrado en esta tematica de la enfermedad, el camino
gue uno recorre permite que dia a dia podamos ser. Cuando hablamos sobre la relacion
meédico paciente, los vinculos o la confianza, todos estos términos no nos remiten mas
que a poder lograr ponernos en el lugar del otro y entender que cada sujeto es Unico e
irrepetible, con su propio recorrido historico y sus propias vivencias y que, si el dia de
mafiana nosotros estamos del otro lado, vamos a esperar que nos acompafie en este
tramo de nuestras vidas, un profesional pero, ante todo, una persona que se reconozca

en el otro, y que pueda sentir con el otro.

Cuando éramos nifios
los viejos tenian como treinta
un charco era un océano
la muerte lisa y llana
no existia.

luego cuando muchachos
los viejos eran gente de cuarenta
un estanque era un océano
la muerte solamente
una palabra

ya cuando nos casamos
los ancianos estaban en los cincuenta
un lago era un océano
la muerte era la muerte
de los otros.

ahora veteranos
ya le dimos alcance a la verdad
el océano es por fin el océano
pero la muerte empieza a ser
la nuestra.
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