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¢ Como mejorar la comunicacion en la fase terminal?

Dr. Wilson Astudillo y Dra. Carmen Mendinueta
Médicos de Familia — Centros de Salud de Bidebieta — La Paz (San Sebastian)
Y Astigarraga (Guiplzcoa) Espafia Sociedad Vasca de Cuidados Paliativos

“Quiero que mis palabras digan

lo que yo quiero que digan

y que tu las oigas como yo quiero que las oigas”
Pablo Neruda

Introduccion

La comunicacion es el proceso que permite a las personas intercambiar informacion sobre si
mismas y su entorno a través de signos, sonidos, simbolos y comportamientos. Constituye una
necesidad humana bésica y en la terminalidad es en si misma una parte de la terapia y a veces el
Unico elemento terapéutico. Permite aumentar la participacion y satisfaccion del paciente, un
mejor cumplimiento de las indicaciones terapéuticas, reduce los errores de medicacion, la
incidencia de mala practica y da a la interaccion médico-paciente una naturaleza terapéutica(l,2).
Sin ella no es posible mejorar la calidad de vida y los analgésicos méas poderosos tienen poco
valor, pero requiere mas pensamiento y planificacion que una prescripcion farmacoldgica, por lo
que, desafortunadamente, sigue siendo aplicada en dosis subterapéuticas(3).

Objetivos

Una buena comunicacion debe tener como objetivo procurar conocer al enfermo y como le ha
afectado su padecimiento para apoyarle en el proceso de adaptacién a su nueva realidad con
sinceridad y respeto a su autonomia(3-5). Es una habilidad que todo sanitario debe adquirir para
intentar dar una respuesta adecuada a la pluralidad de necesidades del enfermo en situacién
terminal(6) siendo para ello esenciales el tacto y la capacidad para demostrar comprension con lo
que esta pasando el enfermo y su familia. Tabla 1 Una pobre comunicacion produce un
considerable sufrimiento, mucho del cual es evitable. En este capitulo procuraremos revisar las
bases para obtener una comunicacién coherente y clara entre los pacientes y los profesionales,
los tipos de comunicacion, los errores y las necesidades educativas en este tema.

Tabla 1
Objetivos generales de la comunicacion en la terminalidad(1,3,7-
9).

— Recoger informacion bdsica para su diagndstico y tratamiento

— Hacerle sentirse cuidado y acompafado

— 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 adaptacién a la enfermedad



— Ofrecerle informacién 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 o no la conspiracion del silencio

— Ayudarle a vencer el tabu de la muerte

— Conocer si dispone o no voluntades finales: a) testamento vital y b)
directrices previas

— Detectar las necesidades de la familia

— Abrir puertas o mejorar la relacién con sus seres queridos

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

En la comunicacion humana existen cuatro elementos basicos: un emisor, el mensaje, el receptor
y el canal de comunicacion, siendo necesario que el mensaje del emisor se codifique y tome la
forma de una idea o sefial que luego pueda ser transmitida al otro(7-10). El acto de la
comunicacion se completa cuando el destinatario recibe la sefial y la descodifica
apropiadamente. Se produce la sintonia cuando el flujo de informacidn es interactivo y transcurre
sin esfuerzos, lo que hace mas facil compartir pensamientos, sentimientos y acciones de apoyo.
La comunicacidn se realiza a través de formas verbales y no verbales y si bien cada una
transmite un mensaje determinado, las dos son necesarias para dar el mensaje total. Luego
integramos todas estas sensaciones mediante un sistema de descodificacion que algunas veces
Ilamamos sexto sentido: la intuicion.

Para llegar bien a la otra persona es importante que la comunicacion verbal sea en un lenguaje
inteligible y directo. Las palabras pueden ser poderosamente terapéuticas si se emplean
correctamente, pero el 75% de la comunicacion humana es no verbal y transmitimos mas
mensajes mediante nuestra actitud, apariencia fisica, expresion facial, los movimientos de la
cabeza, la mirada, el contacto fisico y la cercania o alejamiento corporal. El paralenguaje esta
formado por aquellos aspectos no relacionados con el significado de las palabras como son el
tono de voz, su volumen, ritmo, inflexion, incluso ciertos sonidos extralingtisticos como los
suspiros. EI mensaje tiene que ver no con lo que se dice, sino con como se dice(11-17). Los
investigadores han demostrado que de las palabras se obtiene un 7% de comprension, siendo los
principales transmisores del lenguaje el tono de voz, 40%, y la postura, gestos y expresiones
faciales, un 53%. Por tanto, nuestra comunicacion puede ser ineficaz por el tono de voz que
hemos utilizado o por nuestros movimientos corporales (9-12).

La comunicacion no verbal revela nuestros sentimientos o intenciones a través de nuestras
actitudes, de manera menos consciente y mas espontanea y puede contradecir, matizar, regular o
reforzar lo que decimos y mostramos. Si existen dos mensajes diferentes, el sujeto cree al
lenguaje del cuerpo y no al de las palabras. Un gesto vale mas que mil palabras. Cuanto mayor es
nuestro sentimiento positivo hacia alguien, mas tendemos a inclinar el cuerpo hacia él, méas
tiempo le miramos directamente a los 0jos y mas cercanos procuramos sentarnos(13). La cara
muestra con mayor precision el estado emocional del individuo, siendo las zonas faciales que



mas se miran los 0jos y la boca. El area periocular es la menos voluble a la manipulacion
voluntaria, por lo que nos fijaremos en ella para evaluar incoherencias(6-10). La mirada y el
contacto visual funcionan a menudo como canales de comunicacion no verbal. La primera,
cuando es mutua, segun datos experimentales, produce una activacion fisiologica a las dos
personas y sirve como un poderoso apoyo a la comunicacion verbal (como sefial de interés, se
mira a quien se habla) y puede transmitir el estado de animo y la disposicion para establecer una
relacion. Como norma general, las pupilas suelen dilatarse cuando una persona siente un
profundo interés por un tema determinado. La conducta visual tiene un papel relevante en la
regulacion de los turnos para hablar o escuchar, tanto pidiendo como dando permiso para
continuar(6-10).

Tabla 2
Elementos claves en la comunicacién no verbal (7-8,13)

Positivos Negativos

Mirar al interlocutor

Adoptar gestos de interés

Uso de facilitadores verbales
Sentarse a su lado

Ligera inclinacidn hacia delante
Brazos y piernas abiertas
Expresidn facial positiva

Actitud tranquila

Alzar la ceja

Fruncir el entrecejo

No mirar al interlocutor
Mantenerse rigido

Volver la cabeza una y otra vez
Dejarse caer en la silla

Poner expresidn critica

Mostrarse inquieto

La forma como miramos a alguien y le damos la mano es de particular importancia cuando hay
dificultades del lenguaje, con los que hablan otro idioma, los sordos o demenciados y para los
que tienen un lenguaje ininteligible a consecuencia de una paralisis o un cancer de lengua o de
laringe. Darles la mano en la primera reunion, sujetarles mientras se sientan u ofrecerles apoyo
mientras caminan, son unas primeras muestras de aceptacion real que ellos agradecen y ofrecen
varias posibilidades de acercamiento al paciente. Los enfermos son muy receptivos al
comportamiento no verbal del personal médico, en particular si no conocen el mal que sufren,
porque tratan de obtener de este datos que le informen sobre su situacion. El apretén de manos es
el primer elemento comunicativo relacionado con el orden y la distancia de los individuos. Si se
ha establecido una conexion, adquiere un caracter calido y cordial que se percibe al final de la
entrevista. El contacto tactil tiene un gran poder de comunicar cuidado y comprension y esta mas
ligado tradicionalmente a la relacién entre enfermo y cuidador porque mejora sus actitudes y
genera un refuerzo de la comunicacion verbal de los pacientes, pero requiere mucho cuidado
porque puede ser mal interpretado. El apoyo que se expresa por el tacto se evidencia en el



aumento del grado de confianza y expresion de sentimientos que aprecian los enfermeros y
fisioterapeutas durante los procesos que implican contacto fisico(9).

Bases para una buena comunicacion paliativa

Para Virginia Wolf, “la enfermedad remueve la tierra donde esta plantado un arbol: deja al
descubierto las raices y se ve lo profundas y fuertes que son,” por lo que una comunicacioén que
permita explorar el mundo interior del paciente y las consecuencias de la enfermedad sobre su
persona requiere una preparacion adecuada no solo para recibir, sino también para dar y proteger
y no puede confiarse solo a la intuicion. Recoger informacion y dar el diagndstico y prondstico
de una enfermedad maligna, superar las dificultades que plantee la familia, entender y responder
a las demandas del paciente segun su grado de comprension, son tareas que se resuelven mejor
con la adquisicion de ciertos conocimientos, habilidades y actitudes dentro de unos parametros
contrastables(4,6,8,14). No siempre es facil de lograr porque, segun W.— Hartzell, “muchas veces
las personas no escuchan porque se sienten amenazadas”, por lo que es necesario empezar por
reducir la ansiedad tanto de los sanitarios como de los propios pacientes. Con un buen
entrenamiento en habilidades de comunicacion, es posible: 1) mejorar el cumplimiento de las
prescripciones médicas, 2) promover conductas de salud adecuadas, y 3) aumentar la eficacia
terapéutica de las intervenciones y tratamientos. Existen tres elementos bésicos para el éxito de
la comunicacion: saber escuchar, la empatia y la aceptacion(13-17).

1. Saber escuchar o la escucha activa

Es una técnica muy util en la comunicacién. Una escucha atenta y activa, mostrando respeto a nuestro
interlocutor, nos permite saber que es importante para el enfermo para poderle ayudar a enfrentarse
mejor con este tiempo dificil. Es necesario utilizar, para ello, mas de un sentido ya que, ademas del
contacto visual, debemos captar lo que también nos dicen los movimientos del cuerpo, su posicién, los
mensajes subliminales, las omisiones relevantes y los temas o pautas de que se sirve el paciente. La
escucha activa estd indicada particularmente cuando observemos en nuestro interlocutor un cambio
brusco en la conducta verbal y no verbal, si deseamos identificar y profundizar un problema, si el
paciente nos informa de algo que considera importante, si percibimos resistencias (oposicion, rechazo...)
a lo que planteamos y cuando deseamos neutralizar los sentimientos y verbalizaciones agresivas en
nuestros enfermos. La comunicacién no verbal puede hablar mas que las propias

palabras y dar un mensaje diferente. Un buen entrevistador es capaz de leer entre lineas el verdadero
significado de lo dicho por el paciente, por la calidad del tono y timbre de voz puede percibir si hay
tristeza, aprension, ira, duda y los niveles de confianza y reflexién en quien nos habla(6). Para establecer
un didlogo adecuado con el enfermo es importante contar con tiempo suficiente, presentarse e indicarle
para lo que se estd, darle tiempo para organizarse y sentarse (recordar que cinco minutos sentados
equivalen a una hora para el enfermo), sin omitir los detalles mas simples.



Tabla 3
Destrezas bésicas de la escucha(6-18)

— Procurar crear un clima de confianza antes de empezar

— Asegurar el mantenimiento de la adecuada privacidad

— Acoger con amabilidad a la persona que nos habla

— Sentarse para hablar, pues da la sensacion de dedicarle mas tiempo

— Ponerse a su lado a una distancia entre 50 y 90 cm en lugar de frente a
él con un escritorio en medio

— Reducir los motivos de distraccién en el ambiente (radio, televisidn)

— Estar dispuesto a escuchar a la otra persona en sus propios términos

— Mantener el contacto ocular salvo si la situacidon es muy emotiva

— Mostrar atencién e interés pretendiendo captar y comprender las
palabras que se dicen con especial atencidn a los sentimientos

— No levantar la voz

— No interrumpir al interlocutor ni completar las frases del enfermo. Este
lo hara mejor si no se siente presionado

— Ser creible y no prometer lo que no se puede cumplir.

— Estimular al paciente a continuar hablando a través de gestos, palabras
como “digame”, “siga por favor”, “es muy interesante”

— No adelantarse a las conclusiones

— Procurar no presuponer, sino siempre preguntar; no imponer, sino
sugerir y respetar sus costumbres

— Reflexionar y resumir con el paciente sus principales preocupaciones.

Las preguntas iniciales seran abiertas para que puedan responderse de cualquier manera
partiendo de lo que aparentemente esta interesando en ese momento al enfermo. Ademas de
escuchar también es preciso ofrecerle alguna respuesta y comprobar con el interlocutor si lo que
se le estd comprendiendo, es lo que él desea comunicarnos. La explicacion del porqué de los
sintomas como el insomnio puede abrir la puerta para otras preguntas, debido a que este tiende a
estar producido por las preocupaciones del enfermo, que no encuentra interlocutores para
establecer un dialogo sincero7-9. Una buena estrategia para la escucha activa consiste en
parafrasear una o dos palabras claves que el paciente ha empleado para hacerle que profundice
en determinados aspectos y exprese mejor sus pensamientos. En ocasiones, “estar con” o “saber
estar”, en silencio, en un vacio acogedor, puede ser todo lo que este necesita(7,8,15-18). Es
preciso respetar los silencios que se producen, porque en

gue no siempre son capaces de verbalizar. Cuando estos ocurren, tocarle la mano o ponerle un
brazo alrededor de los hombros es de més valor que cualquier cosa que se pueda decir, tras lo
cual se esperaran unos momentos para intentar reiniciar el didlogo. Si se necesita romper el
silencio, una forma util de hacerlo es decirle, ¢en qué estaba pensando?, o ¢qué le ha hecho dejar
de hablar? o preguntas similares.

2. La empatia



Es el acto de manifestarse préximo a la persona en lo que siente. Es la base de un buen cuidado paliativo
y tiene tres componentes esenciales: 1) identificar y reconocer la emocién que el paciente estd
experimentando y legitimar dicha emocion como un elemento del conjunto de asuntos a tratar. 2)
evaluar el origen de esa emocién y 3) responder de una forma que le indique al paciente que se ha
conectado(8,16-20). Requiere la participacién afectiva en el sufrimiento y realidades del paciente, lo que
significa un tremendo esfuerzo de desprendimiento y autocontrol. Las respuestas empaticas mas
frecuentes suelen ser: “Tiene que ser muy duro”..., “Debe ser dificil aceptar que después de estos
esfuerzos”..., etc. Los enfermos rara vez verbalizan su tensidn emocional, pero en su lugar ofrecen
“claves orales” (oportunidad empatica potencial) que los médicos pueden aprovechar para animarles a
gue expresen sus emociones o como resulta habitual, ignorar esta oportunidad. Si la acepta el paciente
se sentird confortado y comprendido. Un sanitario que atienda con actitud empdtica aumenta el grado
de satisfaccidn de sus pacientes, puede conocer mas su problematica psicosocial y reducir de manera
notable su ansiedad, el estrés, la limitacidn fisica, con mejoria de algunos parametros como laT.A.y la
glucemia. Con ese cambio de comportamiento se mejora la asistencia al paciente, sin que ello signifique
un alargamiento del tiempo ni un aumento del nimero de visitas(9,16-22).

3. La aceptacion

Una buena comunicacion requiere una actitud interior rica y mucha paciencia del que escucha
porque cada persona tiene una forma de hablar y de expresar sus ideas. Solo cuando hay paz
interior se puede escuchar sin juzgar lo que los otros nos desean mostrar o revelar sobre sus
preocupaciones. La aceptacion se manifiesta a través del interés que se demuestre por lo que dice
sin juzgarle, en permitirle expresar sus sentimientos sobre la enfermedad o su vida, sin forzarle a
resignarse ante una situacion si él se resiste y por acoger sus respuestas sin reaccionar ante las
mismas de una forma que él las interprete como un rechazo(9,17,21-22). Al final de la entrevista
se hara un resumen al paciente que indique lo que se le ha escuchado y que se han tomado en
cuenta sus preocupaciones, dandole la oportunidad de hacer preguntas. Se le informara que
seguira siendo atendido conforme lo necesite en el futuro.

¢, Cual es la comunicacion adecuada?

Es aquella que se centra en la persona enferma y que mantiene como objetivos conocer sus
necesidades para poder ayudarle a enfrentarse con su padecimiento. Requiere el uso de ciertas
técnicas para favorecer el abordaje del mundo interno del enfermo, asi como un cambio de
actitud y un esfuerzo de los profesionales, de la sociedad y de la familia para que haya un
lenguaje comdn en su entorno. EI médico debe escuchar mas que hablar y con un silencio atento,
propiciar el dialogo controlando también el lenguaje no verbal, lo que le permitira distinguir, por
ejemplo, la necesidad de conocer la verdad, de la angustia expresada a veces como pregunta
ansiosa cuya respuesta puede ser mejor de momento eludir (18,22-27).

Una buena comunicacion segiin Sanchez Sobrinol “refuerza el principio de autonomia, la
autoestima, la seguridad, la busqueda de ayuda realista, la movilizacion de recursos, facilita la
resolucion de problemas, la adaptacion y la colaboracion del paciente. Disminuye la ansiedad en
la familia y en el paciente, reduce la intensidad de los sintomas, facilita el conocimiento y
manejo de sucesos futuros, su colaboracion y el planteamiento de objetivos realistas con respecto



a la enfermedad, mejora las relaciones con el enfermo y el equipo asistencial y la adaptacion a la
pérdida cercana. Los pacientes bien informados se identifican mejor con sus cuidadores y
valoran la relacion como maés satisfactoria, mantienen la esperanza en el presente y tienen mas
confianza en los tratamientos recibidos”.

La comunicacién en la terminalidad va a girar sobre dos grandes ejes que se entrelazan entre si:
1) la informativa, bésica para elaborar el diagndstico, tratamiento, la participacion del paciente y
la toma de decisiones trascendentales y, 2) la relacion de ayuda, de acompafiamiento sobre
sentimientos y emociones que haga posible que el enfermo se sienta comprendido y apoyado
para enfrentarse mejor a esta etapa dificil.

1. La comunicacion informativa

Es la que permite conocer el padecimiento del enfermo y cdmo ha afectado a su existencia en
forma global. Todo encuentro clinico supone comunicacion y esta serd mas o menos Uutil,
generara mayor o menor dolor y sufrimiento en razén de como se utilice. EI médico debe: a)
permitir que el paciente exprese con tiempo sus ideas, temores y expectativas sobre su mal,
prestando especial atencidn a los sentimientos subyacentes; b) escuchar como ha comprendido
sus problemas; c) referirle las posibles causas de sus problemas; d) elaborar con él un plan para
atenuar la fuerza de la enfermedad, e) facilitarle los elementos para la toma de decisiones, y f)
animarle a afrontar su propia enfermedad y los problemas que se originen, ofreciéndole apoyo
continuo(21-26).

La mayoria de las consultas empiezan con la descripcion de los sintomas por parte del paciente,
que son el modo como este transmite la sensacion de enfermedad, sufrimiento o malestar a traves
de codificar la informacidn en forma verbal. Por lo general, coexisten los sintomas con
ansiedades, fantasias, miedos, problemas laborales, econdémicos, etc. El orden en que se
describen revela la importancia que tienen para el paciente. Para algunos sintomas, se dispone
con relativa facilidad de un lenguaje comprensible, mientras que otros, como las sensaciones y
sentimientos capaces de amenazar la integridad de la personalidad como el malestar, el
sufrimiento, los cambios de humor, la infelicidad, la ansiedad, el duelo, la duda, la culpabilidad o
el remordimiento, son mucho mas dificiles de expresarse iempo y el control de algunos sintomas.
Es de gran ayuda convertir en habito el intento de aclarar las expectativas del paciente en
cualquier encuentro clinico para obtener, con las debidas precauciones, la “informacion
preelaborada” a través de preguntarle: “;Qué cree Ud. que ha causado su problema? “;Cémo
cree Ud. que comenzd? ;A qué atribuye Ud. estas molestias? “; Qué perjuicio le causa a Ud. su
enfermedad? ¢ Qué es lo que mas teme de su enfermedad? ¢ Qué le dijo el médico que le remitié?
“;,Qué es lo que le hace sentir bien consigo mismo? ;Qué hace para relajarse? ;Con quién puede
contar como apoyo? ¢Por qué se le ve triste o enfadado? Las respuestas nos proporcionan
informacion sobre el grado de conocimiento que tiene el paciente de su problema real, las
caracteristicas de su situacion emocional y de su familia. Nos seran muy Utiles para orientarnos
para darle luego informacion delicada. La atencidn a los pequefios detalles puede hacer que el
enfermo reaccione favorablemente.

1.a. La entrega de informacion



En la comunicacidn en la terminalidad son importantes el respeto, la veracidad, la confianza y la
beneficencia, asi como reconocer el terreno en el que nos movemos porque en esta situacion la meta es
la calidad de vida y no alargar la supervivencia y no producir dafios innecesarios. Para ello hay que
decidir los aspectos que van a ser abordados en el proceso de la informacidn: diagndstico, tratamiento,
prondstico y/o apoyo, siendo de interés disponer de una guia medianamente clara para adaptarse a las
necesidades de cada paciente y a las prioridades que consideremos mas convenientes: cambiar el miedo
por esperanza, la incertidumbre por informacidn, la indefensidn por percepcidn de control, la
incomunicacidn por una comunicacion adecuada, abierta y honesta. Los aspectos técnicos y médicos de
la enfermedad deberan ser dados por el especialista del area en cuestién en un lugar tranquilo, privado,
sin interrupciones, donde el paciente y la familia puedan expresar libremente sus emociones. No es
apropiado hacerlo en el pasillo, de pie o con prisas y es preciso procurar adecuar de forma prudente la
informacién a cada enfermo, no siendo aceptable, en nuestro contexto actual, defender la mentira
habitual a un paciente neopldsico, como tampoco decirle la verdad por imperativo universal. Las
variaciones individuales son tantas y son ellas las que nos deben guiar y no las generalidades. El
desarrollo actual de los movimientos de defensa de los derechos de los enfermos, de los cuidados
paliativos, la legislacion y diversas sentencias judiciales han hecho que tanto los enfermos como los
sanitarios sean mas favorables a que se ofrezca a los pacientes una informaciéon mds completa(9,18-28).

La informacidn debe verse como una intromisidn, por lo que deberd combinar la prudencia necesaria
para no danar. La retencion de la misma puede a veces ser parcial y transitoria y ofrece posibilidades de
reversibilidad y avance comun, lo que facilita las posibilidades de adaptacion a las necesidades del
enfermo. Si bien las circunstancias van cambiando en el medio espafiol, el médico y la familia suelen
tender todavia a creer que el ideal es que el paciente muera sin consciencia de su situacion. Sin
embargo, por estudios realizados en nuestro medio se conoce que entre un 40-73% los enfermos
demandan informacidén sobre su mal opinando el 51% de ellos que se debe hacerlo de forma precisa

y clara pero se revela el diagndstico a un 25-30% de enfermos de cancer, cifra mas alta en los atendidos
por servicios paliativos. Entre los médicos un 10-30% son los que informan siempre, y entre el 52 al 85%
lo hacen dependiendo de determinados factores (modo de informar, nivel cultural, opinién de la familia,
capacidad de los enfermos para superar las situaciones dificiles)(1,21-28). En las familias, la postura
defensiva es la mas frecuente y 36 a 68% de estas consideran que conocer el diagndstico y la situacidn
no tiene ventaja alguna para el paciente ya que le provocaria una depresion y pérdida de interés por la
vida y se oponen en un 61 a 73% a que sea facilitada la informacién al enfermo(27). Con esta postura se
cae en el paternalismo y se conculca el derecho del paciente a ser informado, se generan
malentendidos, desacuerdos, trastornos emocionales, alteracidon del comportamiento y un pobre ajuste
a los cambios(1,3,21-30).

Tabla 4
Utilidad de conocer la verdad(1,7,8,21-30]

— Tomar las medidas oportunas para su cuidado
— Despejar las dudas y angustias ante lo desconocido
— Ayudarle a romper la conspiracién de silencio



— Aumentar la confianza del enfermo tanto en el equipo como en su
familia

— Tratar de arreglar sus asuntos pendientes

— Dar valor a lo que realmente merece la pena

— Disfrutar mas plenamente de los ultimos momentos

— Intentar reunirse con los seres queridos

— Reconciliarse y despedirse adecuadamente

— Evitar tratamientos futiles

El valor clave en la informacidn es el respeto a las necesidades y es prioritario al de una
autonomia personal supuesta(3,23). El enfermo tiene necesidad de que se le respete incluso en su
infantilismo, que se tolere su irracionalidad. EI deseo de conocer la verdad no es generalizable a
todos los individuos, ni a todos los temas para cada individuo, ni a todos los momentos. Hay
barreras contra la lucidez, a veces levantadas con mucha dificultad, y no tiene el médico ni la
obligacion ni el derecho a destruirlas sin mas(22). Por esa razon Wittgenstein sefiala que en el
proceso de informacion “de lo que no se puede hablar, mas vale guardar silencio”. El enfermo
nos sefialara este limite si tenemos curiosidad y paciencia para que nos lo muestre. Es importante
que perciba que el médico no solo es un buen técnico, que sabe mucho y prescribe bien, sino un
profesional sensible, capaz de reconocer, de abordar el intenso impacto emocional asociado a las
malas noticias y mantener una relacion de confianza con el enfermo y su familia.

1.b. La comunicacién de noticias delicadas

En la comunicacién del diagndstico hay dos ideas que pueden ayudar en general: los pacientes
aceptan mejor el conocimiento de su proxima muerte de lo que suele pensarse y, muchas veces,
la propia enfermedad se encarga de revelarles la gravedad de su mal. Aqui las dificultades
pueden estar en el informador y en que la aceptacién de la muerte es un proceso lento, en el cual
hay oscilaciones, importando especialmente una preparacién psicolégica previa del paciente y
del equipo que le atiende para dialogar claramente con €l. Si bien en su mayoria presienten lo
que tienen y desean que se aclaren sus dudas, la informacién que se les revele sera gradual,
delicada —la verdad soportable—y en la cantidad y tiempo que indique el propio paciente. El
conocimiento de la verdad méas o menos amplia o rigurosa ira en funcién de las necesidades que
tenga el enfermo de saber o no saber. Es distinto ir a morir a los 40 que a los 90 afios(22-32).

Tabla 5
Bases para dar informacion delicada(1-3,6-23)

— Valorar expresiones no verbales de desear saber mas o menos

— Reconocer la situacion emocional que esté atravesando el enfermo
— Procurar obtener un consenso con el equipo a la hora de definir la
actuacion

— Tratar de saber cuanto sabe y lo que desea conocer

— Darle oportunidad para que pregunte

— Informar de forma gradual, clara y veraz, empezando por lo
positivo



— Ser conscientes de la importancia de la comunicacion no verbal
— Resaltar la esperanza y la continuidad de cuidados

— Responder a los sentimientos

— Recalcar los apoyos y potenciar los recursos que posee

Es a menudo imposible predecir qué pacientes no quieren escuchar la verdad, pero en general
puede aprovecharse para averiguar su opinion cuando pregunte sobre la naturaleza de su
enfermedad, prondstico, al proponerle un tratamiento o al iniciar el estudio de un proceso
benigno. Si el enfermo la solicita, se dara la informacién de forma progresiva, continua y
paralela a la evolucion de la patologia subyacente, en un lenguaje comprensible, evitando la
crueldad informativa y concretar en lo posible el pronostico. Nos servira de orientacion averiguar
si el paciente quiere conocer los detalles de su problema médico o del tratamiento. Hay que
comprobar la recepcion de la informacion, responder a las reacciones del paciente conforme
estas surjan, y explorar la negacion (si existe) utilizando respuestas de empatia (tiene que ser
muy dificil aceptar esta situacion....). Jaime Sanz O.(30) sugiere que se d¢ la informacion
delicada teniendo en cuenta los siguientes aspectos:

— Que el interesado exprese reiteradamente sus deseos de ser informado en su totalidad

— Que el médico haya sopesado debidamente, en varias entrevistas previas, el grado de
informacidn que el paciente puede soportar y su capacidad y recursos para asimilarlo

— Que el equipo asistencial esté dotado de infraestructura personal, conocimiento y técnicas
adecuadas que permitan llegar al final del camino

— Que la informacidn que se tiene que transmitir sea realmente cierta

— Respetar el derecho a la informacién y a la no informacion.

Si el paciente no quiere saber todos los detalles, si manifiesta negacidn, ira y regresion, no se le debe
comunicar la verdad porque esta indicando a través de estas reacciones que huye de la realidad y que
esta le produce una gran ansiedad. No obstante se procurara no cortar todas las lineas de comunicacién
y si no desea ninguna informacidn, se propone asumirlo, ya que el derecho a la no informacion es tan
valido como lo es el de la informacidn, no obstante, se le preguntara si quiere que se la comunique a
alguna persona determinada. Es importante dejarle abierta la posibilidad de abordar el tema en otro
momento(31-33). Segln Broggi(23), la informacion debe entenderse como un proceso, no como un acto
clinico aislado, aunque sea repetido, esto es, como un proceso evolutivo en el que puede madurar la
capacidad del enfermo a ser informado y la buena orientacidn del médico. El enfermo necesita integrar
la informacion en su mundo fragil e inestable. Se procurard tomarse pausas, respetar los silencios y
comprobar con frecuencia que entiende lo que se le dice, para permitirle hablar y sentir cierto grado de
control sobre la entrevista tomando en cuenta sus creencias religiosas, su situacion econdmica y quizas
los deseos de su familia.

¢Es posible informar con calidad?

El decir al paciente que la evolucion de su enfermedad no es buena y que su prondstico es malo,
requiere mucha sensibilidad y capacidad para comunicarse. Existe un proverbio castellano que dice:
“Cuando lances la flecha de la verdad, moja la punta en la miel”. Si bien todos los enfermos tienen el
derecho de saber lo que tienen, no todos necesitan saberlo todo y otros no se interesan en absoluto. Los



pacientes siempre prefieren la verdad delicada, por lo que hay que actuar con tacto debido a que
algunos que preguntan dan a la vez a conocer que no desean saber malas noticias(2,6-10,30-32).
Necesitan basicamente sentirse escuchados y entendidos, no que les digan cdmo deben reaccionar o lo
gue tienen que hacer. Una técnica que ha demostrado ser Gtil en estos casos es ayudarles a revisar el
curso de la enfermedad y hacer que las conclusiones les sean mds evidentes. En esta forma el paciente
serd a menudo capaz de contestar sus propias preguntas o al menos ser guiado a través de sus
incégnitas. Cada individuo reacciona a la verdad de manera diferente segln su personalidad y estilo de
vida previos. Lo importante es que se les haga comprender que no todo esta perdido, que es una batalla
gue van a librar juntos — paciente, familia y equipo médico, sea cual sea el resultado final. Una
comunicacion de calidad debe contener los siguientes elementos:

Tabla 5
Bases para dar informacion delicada(1-3,6-23)

— Valorar expresiones no verbales de desear saber mas o menos

— Reconocer la situacion emocional que esté atravesando el enfermo
— Procurar obtener un consenso con el equipo a la hora de definir la
actuacion

— Tratar de saber cuanto sabe y lo que desea conocer

— Darle oportunidad para que pregunte

— Informar de forma gradual, clara y veraz, empezando por lo
positivo

— Ser conscientes de la importancia de la comunicacion no verbal

— Resaltar la esperanza y la continuidad de cuidados

— Responder a los sentimientos

— Recalcar los apoyos y potenciar los recursos que posee

Tabla 6
Caracteristicas de la comunicacion de calidad(24)

— Adaptada a las expectativas de conocimiento que tiene el paciente
— Circunscrita a la evolucién de la enfermedad, sin adelantar
acontecimientos

— Concreta y cercana a las preguntas del paciente

— Coherente entre todas las fuentes

— Esperanzadora, transmitiendo aspectos mas positivos

— Adaptada a la situacion actual del enfermo

eran mas tiento que la verdad”. Es posible revelar la verdad sin quitar todas las esperanzas del
paciente a través de planificar adecuadamente lo que se le va a decir, en particular cuando se va a
proponer el retiro del tratamiento activo, procurando partir de lo que €l sabe y quiere aclarar para
darle las noticias, despacio, observando sus reacciones a la vez que se le muestra un firme apoyo
durante los procesos de aceptacion de la enfermedad. Méas del 80% alcanzan asi un grado
explicito de informacion sobre su estado(28). La informacion es valiosa para quien la desea, asi
el 75% de los pacientes informados comparten sus preocupaciones sobre la enfermedad y sus



consecuencias con sus familiares, mientras que solo el 25% de los no informados hacen lo
mismo(1,27).

La comunicacién debera también contemplar los posibles aspectos positivos sobre la evolucién
de la situacion, como la existencia de tratamientos para reducir o interrumpir la sensacion de
amenaza a su vida que representan los sintomas persistentes, que se va a hacer lo posible para
evitar el sufrimiento y que la persona no va a ser abandonada. Hay varios autores que
recomiendan que se dé siempre inicialmente la informacion positiva, porque es lo primero que se
recuerda. En caso de una enfermedad grave de reciente diagnostico, se requiere discutir una
estrategia conjunta con los familiares y poner en juego el principio de “no herir o provocar un
dolor moral innecesario” y no dar informaciones que en el fondo no sean deseadas por el
paciente (utilizar palabras neutras: asi es mejor decir: “es dificil de curar del todo” que “no tiene
solucion”), no mentir pero dar las verdades de manera asimilable y comprensible y procurar que
el paciente pueda reflexionar. La credibilidad del profesional descansa en la forma de hablar.
Serd mas persuasivo cuando lo haga con claridad, sin vacilaciones, enfatizando aquellos
conceptos que considera mas relevantes, mediante las pausas que sean necesarias que permitan al
interlocutor asimilar la informacion, e incluso participar en ella de manera dialogada(6,8,15,31).

El compromiso de acompanar y confortar

“Solo si somos capaces de asumir la situacidén que se avecina, dice M. Gémez Sancho(25), estaremos
autorizados moralmente a informar”. La informacién implica un compromiso de disponibilidad y de
apoyo posterior por parte de quien la realiza, por lo que después de informarle se debe preguntar sobre
cémo se siente, qué le preocupa y cdmo se le puede ayudar. Es necesario ofrecer algo a cambio una vez
gue se ha dado la informacién para que el enfermo pueda afrontar mejor este tiempo dificil. Es esencial
recalcarle que no se le abandonara cualquiera que sea la situacion, que se le continuarda cuidando con
igual esmero, regularidad, que se estara disponible y que se apoyara a la familia. “Lo que es decisivo no
es solo la exactitud de lo que se dice, sino la solidaridad en las situaciones dificiles que acompafian al
prondstico inquietante de una enfermedad”.

Debemos ser sensibles a las esperanzas del enfermo porque estas son las que le ayudan a que viva
mejor la vida que le queda. Tienden a cambiar con el curso de la enfermedad, por lo que, si en un
principio pueden ser por un diagndstico equivocado, con el tiempo pasan a desear cosas para su familia
mientras que para si mismo solo anhela una muerte tranquila. La cuestién clave es informar al paciente
sin destruir su esperanza facilitandole un contexto de seguridad y confianza. La esperanza no tiene que
ser solo curativa, a veces el paciente puede conformarse con una meta parcial que le haga mas llevadera
la situacion. Si el enfermo pregunta directamente si va a morir pronto, una estrategia util puede ser
devolverle la pregunta y evaluar las razones por las que pregunta. Es preciso decidir si lo que espera es
gue se le tranquilice o si desea realmente conocer la verdad. Si no se estd seguro, una verdad a medias
puede ser mejor que la verdad cruda, hasta que se tenga tiempo para decidir qué hacer. El objetivo de
los Cuidados Paliativos es hacer la muerte un poco mas fécil, no aplicar el dogma de siempre divulgar la
verdad.

La confidencialidad



La comunicacidn con los pacientes impone la obligacion de confidencialidad. Si los enfermos no estan
seguros de que el médico cumplira con ella, faltardn las bases para una buena relacidn posterior.
Cuando el conflicto entre la verdad y el bien del enfermo sea evidente, y las consecuencias negativas
previsibles fueran mayores que los beneficios, el derecho de conocer su situacién puede quedar en
suspenso. Sin embargo, el médico podra revelar el secreto con discreciéon, exclusivamente a quien haya
de hacerlo y en los justos limites necesarios si con el silencio se presumiese un muy probable perjuicio
para otras personas o un peligro colectivo (por ejemplo, el VIH positivo que no informa de su condicién a
su pareja). Otra excepcion sera que la informacidn necesite ser compartida con otros profesionales de
salud que participan en la investigacion y en el manejo del enfermo(2-3.9,29).

Las decisiones previas o voluntad de vida

Dado que algunas personas tienen unas ideas muy claras sobre el tipo de atencion médica que les
gustaria recibir si estuvieran muy enfermas y si fueran a morir, es interesante preguntar a sus
familiares si los pacientes tienen unas directrices previas o “voluntad de vida” para orientar las
decisiones sobre su salud en el caso de quedar incapacitados y proteger asi su autonomia hasta el
final. Estas ultimas voluntades son de dos tipos: 1) Testamento vital que consiste en una serie de
instrucciones relacionadas con el mantenimiento, retirada o el establecimiento de medidas de
soporte vital (resucitacion cardio-pulmonar, hidratacion, nutricion), y 2) Poderes legales
permanentes para la atencidn sanitaria o designacion de representantes, a través de los cuales se
delegue a una persona que tome las decisiones referentes a su tratamiento médico en el caso de
una incapacidad mental futura. Las dos son complementarias. Las preferencias pueden cambiar
con el tiempo conforme progresa la enfermedad, por lo que deberan ser comprobadas
regularmente porque las estrategias para adaptacion empleadas por los pacientes son mas
dindmicas y adaptativas de lo que se piensa(32). Hablar y dar publicidad a las decisiones
avanzadas podria motivar un dialogo entre el paciente y sus familiares 0 amigos acerca de los
cuidados terminales que seria muy util para todos(31-34).

Problemas en la comunicacion informativa

El ocultamiento de la verdad da origen a la conspiracion de silencio(6-10,14,23-25), que crea una
gran dificultad en la relacion familia-enfermo porque no se sabe de qué hablar, se evitan los
temas habituales, el contacto visual y se toman decisiones en nombre del paciente, como si este
no existiera. Una mala comunicacion produce una relacién clinica desequilibrada y una
defectuosa calidad de atencion al paciente terminal por la falta de un lenguaje comdn entre
sanitarios, familia y enfermo.

Tabla 7
Problemas que produce una mala comunicacion

— Malentendidos

— Desacuerdos

— Preocupaciones desproporcionadas
— Trastornos emocionales

— Frialdad emocional



— Comportamiento alterado
— Desconfianza en la medicina
— No utilizacién de los propios recursos

El temor y la tension resultante impiden o dificultan todo el proceso de adaptacion a la muerte,
por lo que es mejor hablar con los familiares sobre sus sentimientos y preocupaciones y obtener
de ellos unas buenas razones para no decirle la verdad, tras establecer el costo emocional y el
efecto que tiene sobre ellos. Seré de ayuda pedirles permiso para hablar y descubrir los
sentimientos del enfermo, enfatizando gque solo se pretende preguntar para saber como se siente.
La incapacidad para establecer una conexion auténtica intensifica la soledad y desesperacion del
moribundo que necesita sentirse mas unido con las personas que mas quiere. Es un tiempo donde
se necesita una informacién mas veraz y apoyo, donde los pensamientos y sentimientos cambian
y se tienen que tomar decisiones importantes. Que la familia sea consciente de los posibles
remordimientos posteriores a la muerte de su ser querido puede inspirar a tomar la valiente
resolucion de comunicarse de ahora en adelante de una forma diferente. “No tener noticias no
equivale a buenas noticias, es una invitacion al temor”, dice C. Fletcher.

2. La comunicacion en la relacion de ayuda

La naturaleza de la relacion médico-paciente que hace que el enfermo se sienta mejor es en si
misma uno de los mas poderosos instrumentos de la medicina. En esta, el farmaco més
frecuentemente usado es el mismo sanitario, por lo que es importante que este, como persona y
como profesional, se encuentre preparado para ofrecer lo mejor de si mismo tanto para
identificar lo que le esta perturbando al paciente como para ayudarle a afrontar mejor su futuro.
Los objetivos en la relacion de ayuda son: promover la expresion de sus temores, sentimientos y
otras necesidades, aclarar sus dudas, ofrecerle contencidn, ayudarle a extraer sus propias
conclusiones, fomentar su autoestima, conocer sus valores espirituales, culturales y medios de
apoyo, darle soporte para resolver otros problemas, hacerle sentirse

acompafiado y que no va a ser abandonado. En las situaciones de crisis, los enfermos suelen tener
dificultad para exponer con claridad sus necesidades al personal que les cuida, por lo que es preciso
poner atencidn a sus expresiones tanto verbales como no verbales de depresion, ira, agresividad,
frustracién. Cuando el enfermo note que sus preguntas son tomadas en serio y contestadas con cuidado
se sentira gradualmente mas capaz para discutir su situacién y de enfrentarse a la realidad. Si no se
recogen a tiempo las sefiales de peticidon de ayuda, este las repetird por varias veces mas, pero si no hay
respuesta, no lo volvera a intentar y se encerrara dentro de si mismo, siendo dificil establecer una
comunicacion con él posteriormente(7,8,35-37).

En la relacion de ayuda influyen tanto los temores del profesional como los de los pacientes y familiares.
El enfermo tiene miedo al dolor, a la soledad, a que su vida carezca de sentido y otras necesidades que
se pueden cubrir solo interesandose por ellas. Una red social de apoyo puede facilitar que los pacientes
acepten mejor sus limitaciones. Los enfermos necesitan una persona que les ayude en el proceso de
contencién emocional y que les permita que encuentren por si mismos una forma de hacer frente al
sufrimiento que le produce la situacion. El éxito o fracaso del apoyo depende en gran medida de la
capacidad de cada uno para establecer ese puente que abra la puerta del mutuo compartir, lo que se



entiende o percibe del otro(7-9,17,24,35). Quizds la manera mas util de experimentar sus sentimientos
seria ponernos en su lugar por unos momentos y que nos preguntaramos: “écdmo me sentiria yo en sus
circunstancias?, ¢qué quisiera que me dijeran u ofrecieran?”. Con toda seguridad, dirlamos que
deseariamos tener a alguien que nos escuche, que no tuviese miedo de coger nuestra mano y
acompafiarnos. Si aceptamos el riesgo de desvelar nuestra vulnerabilidad, la persona moribunda puede
sentirse segura y desvelar a su vez sus dificultades, su dolor y sus problemas psicosociales(36). La
muerte inminente es un desafio para encontrar la forma de mejorar unas relaciones que pudieron estar
deterioradas mientras aun existe tiempo y cambiar viejas actitudes y temores.

Tabla 8
¢ QUuEé se necesita para establecer una relacion de ayuda?

— Disposicidn interior para ayudar al otro

— Conocer la enfermedad y la fase de aceptacién en que se encuentra
— Comprender y haber desarrollado unas ideas sobre lo que es padecer
una enfermedad seria y lo que puede ser morir

— Una actitud empdtica para ponerse en el lugar del otro

— Paz interior para escuchar activamente

— Respeto y confianza que favorezca la proximidad

— Flexibilidad, tolerancia y respeto a sus habitos

— Buscar promover su autoestima

— Conocer los principios basicos de la comunicacion

— Saber cdmo ha reaccionado anteriormente

— Respetar sus silencios, no llenarlos con falsos optimismos

— Tratar de evitar hablar por el paciente y asi cerrar la conversacion
— Hacer preguntas abiertas, pedir su opinion

— Trabajar sin ideas preconcebidas

— Valorar los recursos de ayuda que tiene el enfermo y el cuidador
— No confundir los propios temores con los del paciente y la familia
— Saber como evitar el burn out

Establecer una relacién interpersonal intima y terapéutica requiere destreza clinica, tacto y
habilidad para la comunicacion(1-4,10,33-36). Esta meta es dificil de lograr sin una rigurosa
valoracion de los motivos que convierte a alguien en cuidador, de sus concepciones, fantasias,
limitaciones sobre la muerte y la agonia y las defensas y estrategias que tiene para enfrentarse
con ella. Es importante procurar llenar de calor y afecto lo que se hace, se dice y se piensa. El
aspecto terapéutico de una manera estimulante de hablar y comportarse con el enfermo es algo
que se debe buscar acrecentar, porque nuestra presencia adquiere mucha mas importancia cuando
este se encuentra gravemente enfermo, con una moral disminuida y su confianza maltrecha.

Dificultades en la relacion de ayuda



La relacion de ayuda es un tema dificil para el sanitario en la terminalidad. Requiere una buena
dosis de decision y competencia y son varios los obstaculos para una comunicacion adecuada
con el moribundo: a) el hecho comprensible de que en nuestra sociedad cualquier conversacion
sobre la muerte y el morir es siempre temida y dificil; b) la mala preparacion de los médicos para
comunicar las malas noticias, apoyar y su escasa disponibilidad de tiempo para enfrentarse a
estas situaciones, y c) una familia protectora que subestima las capacidades de adaptacion que
tiene el enfermo(37). A veces la dificultad para conectar proviene de un viejo problema mas
profundo, las viejas heridas o rencores en una relacion que no han sido resueltos.

En nuestra sociedad actual existe una marcada tendencia a ocultar la muerte. Asi mientras en el
siglo pasado el 90% de las muertes ocurrian en casa, en las ultimas décadas alrededor del 65% se
producen en los hospitales y otras instituciones, con el resultado de que existen muchas personas
que no han visto morir a un ser querido, siendo por ello escasa la experiencia y comprension del
proceso de la muerte en la familia. Este aislamiento que hace a la muerte mas misteriosa se
contindia con el entierro en la intimidad y con los funerales sin el fallecido. No es infrecuente leer
en esquelas que la “familia no recibe”; sin embargo, “no es la muerte sino morirse lo que es
terrible”, escribio H. Fielding, por lo que un paso crucial para mejorar la asistencia recibida por
los pacientes al final de la vida es superar el tabu existente respecto a hablar de la muerte y la
fase terminal y tratarla con familiaridad y respeto por su capacidad para imponerse a la vida(38-
42).

Tabla 9
Motivos del temor a la muerte

— No reconocerla como parte del ciclo vital
— Desconocimiento de cdmo se produce

— Recuerdo de otras pérdidas

— Impotencia para detenerla

— Su significado de ruptura total

— Cambios en la vida familiar

— Culpabilidad por acciones u omisiones

— Desconocimiento del mas alla

Suele ser dificil imaginar nuestra propia muerte, por lo que si queremos realmente ayudar a los
moribundos debemos empezar por asumir la muerte como una dimension esencial de la
existencia humana y su fase previa como una situacion donde se les puede apoyar con medidas
que aumenten su bienestar para que aprovechen mejor el tiempo que les queda. La aceptacion
filosofica de la muerte junto al apoyo correcto durante el tiempo que le queda al enfermo de vida
cetil deben ser incorporados a la préctica clinica si se quieren evitar sufrimientos innecesarios.
Debemos sacar tiempo para meditar sobre la transitoriedad de la vida, lo limitados que somos
para afrontarla y las inquietudes que nos produce. Nuestro rechazo a la muerte esta relacionado
por lo general con el miedo a la pérdida de la individualidad, pero en buena parte es al
desconocimiento sobre lo que pasa con el individuo. Para Séneca: “Necesitamos la vida entera
para aprender a vivir y también, cosa sorprendente, para aprender a morir”. “La muerte es lo que
da un significado profundo a la vida” dice O. Wells. “Si no sabemos que vamos a morir no hay



nada en la vida que sea lo suficientemente valioso”. Los que mas parecen temer a la muerte
tienden a ser los menos acostumbrados a vivir y disfrutar del momento.

El temor a fallecer no es una cenica emocion sino una mezcla de varios temores individuales, por
lo que es preciso aclarar aquellos aspectos particulares que estén en su mente como base para el
inicio del dialogo. Es un tema casi universal, de modo que si el paciente no lo demuestra debe
hacer reflexionar al profesional sobre si aquel ha comprendido o no su situacion(1,35-37).

Tabla 10
Temores comunes en la fase terminal

Los sanitarios tenemos falta de preparacion y de tiempo para enfrentarnos a la terminalidad y el
miedo que expresa el paciente ante cada fase de la enfermedad o sintoma nuevo nos exige una
respuesta emocional muy elevada. El reconocimiento y familiaridad con las causas del temor
pueden fomentar la capacidad del sanitario para empatizar con el paciente y asi aumentar el valor
de su apoyo(8,16,18,34-37,39-41). Este reduce sus temores y se enfrenta mejor al futuro cuando
encuentra que su médico y cuidador son personas con coraje

y compasion suficiente para estar a su lado los ultimos dias de su vida como companeros afectuosos
antes que solo como profesionales y que sean capaces de responder al dolor humano sin derrumbarse
ellos mismos(15).

Tabla 11
Temores de los medicos y enfermeros en la situacion terminal

— Dolor severo — Agonia prolongada sin alivio
— Choque o asfixia — Morir solos

—Incontinencia — Ser enterrados vivos

— Pérdida del lenguaje — Dejar las cosas incompletas
— Pardlisis — Muerte indigna

— Desolacion

— A enfrentarse con una persona que sufre — dolor por simpatia

— A ser responsabilizado cuando es portador de una mala noticia

— A que cuando fallece una persona es por culpa de alguien

— A no estar preparado para enfrentarse con una variedad de condiciones
médicas intratables

— A no actuar apropiadamente

— A provocar una reaccion indeseable

— A reconocer su falta de conocimientos

— A expresar sus emociones — o a decir “lo siento”

— A la propia muerte.

Un reciente estudio de médicos oncdélogos reveld que padecian depresion y niveles altos de
ansiedad ante la muerte causados por la dificultad de comunicacion con sus enfermos fueran



terminales o no y por la imposibilidad de ofrecer soporte emocional adecuado, lo que contribuia
a elevar significativamente su estrés(1). La formacidn sobre la muerte debera iniciarse en las
propias Facultades de Medicina y Escuelas de Enfermeria y se orientara especialmente a: a)
contrarrestar los temores de los médicos ante la terminalidad, b) recalcar que la muerte es una
parte de la vida, que no significa una derrota de la Medicina y c) fortalecer un nuevo tipo de
relacion, la participacion mutua, donde el paciente y el equipo colaboran activamente y el
primero asume mas responsabilidad en su atencion. Hay que dedicar algun tiempo al efecto
sanador del contacto fisico y dar a futuros profesionales un curso sobre comunicacion, lo que les
permitiria dar los diagndsticos de prondstico incierto, responder las preguntas dificiles de los
pacientes, negociar sus conflictos internos y dar salida a sus sentimientos. Se ha rescatado una
caracteristica esencial de una buena préactica clinica, cual es el respeto al enfermo como persona,
considerando que los objetivos de este deben ser la base de las decisiones terapéuticas. Hace que
el médico se informe sobre las expectativas y objetivos de los pacientes y que estos y sus
representantes participen tanto como sea posible en cada decision. Los hospitales deben
interesarse en prestar una mejor atencién a los pacientes en fase terminal, con una mayor
dedicacion de tiempo a la comunicacion con estos y sus familias, una mas adecuada
coordinacion de los servicios intrahospitalarios, centros de salud y de asistencia social y una mas
amplia formacion del personal en los cuidados al final de la vida y apoyo al trabajo en equipo.

La actitud ante la muerte debe ser tan natural como ante el nacimiento de un nuevo ser. Un paso
crucial en este sentido se produciré cuando los sanitarios y los pacientes superen el tabu existente
respecto a hablar de la muerte y de la fase terminal, para lo cual es esencial disponer de una
informacion sistematica sobre estos temas, sobre cémo hablar con los pacientes aspectos como la
suspension de tratamientos y planificar la asistencia en los tltimos dias. A veces el obstaculo a la
auténtica comunicacion entre el médico y el paciente radica en el mismo médico. No es probable
que el paciente abra su corazén a un médico que mantiene una actitud distante. La verdadera
reciprocidad solo puede existir cuando el médico ha demostrado que él también es un ser
humano39-41. Los que cuidamos a los enfermos en ocasiones podemos estar empleando, sin
darnos cuenta, técnicas que nos mantengan a una distancia emocional de los mismos; asi por
ejemplo, si decimos al paciente que no hay razon para sentirse mal, le estaremos indicando que
solo aceptamos pensamientos positivos y que pretendemos que nos diga que esta bien aunque en
realidad se sienta infeliz. Nuestro tono de voz, movimientos corporales, expresiones faciales, son
formas por las que, inconscientemente, les podemos indicar que no deseamos escucharles. Es
también importante saber como guardar el equilibrio entre acercarse demasiado con el riesgo de
sobreimplicarse y el distanciarse en exceso, posicion donde pierde eficacia y parte del sentido la
profesion sanitaria(35-36,39-43). En una universidad norteamericana se preguntd a dos pacientes
con cancer sobre qué les gustaria que se dijese a los médicos en su dia de graduacion y se
obtuvieron las siguientes respuestas: “Digales que me dejen hablar primero a mi”. “Digales que
Ilamen a la puerta antes de entrar, que saluden y se despidan y que cuando hablen conmigo me
miren a los 0jos”, lecciones estas que no se ensefan en las facultades de Medicina(42).

La comunicacion con la familia
En los Cuidados Paliativos el paciente y la familia son una unidad de tratamiento porque lo que

sucede a uno afecta al otro. Una buena comunicacion con la familia reduce los sentimientos de
aislamiento del enfermo y favorece una dindmica familiar mas adaptativa. Su ritmo, limites,



contenido y forma casi siempre deben ser distintos de los que se ofrece al enfermo(43). La etapa
terminal es una fase muy dura para todas las familias, que ante estas circunstancias reaccionan
con una ambivalencia emocional, porque si bien desean el final por un alivio tanto fisico como
psicoldgico, la pérdida que sufren no es facil de sobrellevar porque no solo es fisica sino también
econOmica y social(28,43). La familia aporta importantes cuidados y ayuda a la mayoria de los
pacientes pero generalmente infravalora la entereza y capacidad de decision del enfermo. Si bien
diferentes encuestas confirman que la mayoria de las personas desearian tener un conocimiento
de la gravedad de su mal, cuando se trata de

informar a sus seres queridos, muchos no estan dispuestos a hacerlo. De esta forma, aunque parecemos
capaces de enfrentarnos a nuestra muerte, para nuestros familiares preferimos el silencio protector si
no nos vemos obligados a informarles, argumentando en nuestra defensa el temor a un posible
derrumbe total o a que se produzca un suicidio. Un estudio de una Comisién Presidencial Americana
llegd a la conclusidn provisional que informar a los pacientes no es mas peligroso para su salud que
ocultarles informacion, especialmente cuando esta se da con discrecién y sensibilidad(37).

En nuestra cultura la familia es un agente esencial que acostumbra a reclamar para si una autonomia
total y un consentimiento informado real y que, en cambio, puede ejercer un paternalismo puro y duro
con el enfermo, no siendo raro que lleguen a bloquear un acercamiento mutuo entre médico y enfermo.
Es comprensible que la familia tenga miedo a las consecuencias de la informacion, si debe sobrellevarla
luego en solitario. Por este motivo, se procurara establecer con ellos desde el principio un didlogo que
les permita mejorar la comprension de las reacciones del enfermo (identificar y reconocer), hablar sobre
sus sentimientos y preocupaciones, obtener informacién sobre el comportamiento del enfermo asi
como explicarles lo que esta pasando, las razones para empezar o suspender tal o cual tratamiento y
fijar objetivos comunes, preparandose para ser referencia de ellos con su disposicién. Este abordaje nos
permitira conocer sus diversos miedos a la muerte, a que sufra su ser querido, a no tener recursos para
ayudarle, a no estar en esos momentos, a no saber distinguir la Ultima etapa, a no estar a su altura, a
molestarle.

Es importante identificar al cuidador principal y valorar como le esta afectando la situacidn, si estd
sobrecargado, de qué ayuda dispone, si hay signos de conflictos internos y si estos le llegan al enfermo.
Es preciso trabajar con ellos para que puedan asumir la idea de la muerte. El tiempo que viven con el
enfermo es irrepetible, por lo que tienen una gran ansiedad sobre cémo utilizarlo. Muchas veces
requieren ayuda para distribuir sus tareas, para la rotacion en el cuidado, que se les explique sobre la
alimentacion y nutricidn y consensuar con ellos los objetivos terapéuticos, asi como también sobre lo
gue se puede hacer para despedirse, resolver algunos asuntos pendientes y estar con él y cuidarle. Es
importante resaltar el esfuerzo que la familia esta llevando a cabo y el valor de su presencia en la fase
final tanto para el paciente como para ellos mismos. En esta etapa debemos estar cerca pero de
puntillas(43,44). Si no nos necesitan, es mejor dejarles estar. Son momentos intimos y personales.

En la fase de duelo, el equipo sanitario debe procurar mantener contacto con los familiares, en especial
si el fallecimiento fue dificil y en corto tiempo, si el doliente vive solo o tiene una personalidad
patoldgica previa. Esto le permitira detectar precozmente datos que orienten a un duelo patoldgico (que
requiere asistencia especializada) presente hasta en un 16% de los deudos en el primer afio. Estos datos
son: a) que persista la sensacion de culpabilidad; b) que no perciban el apoyo dado por otras personas y
la comunidad y ¢) un aumento del consumo de tranquilizantes o hipnéticos y alcohol. Es preciso



recordar que el duelo empieza antes de la muerte del paciente y que puede hacerse mucho
proporcionando ayuda de forma anticipada y manteniendo la puerta abierta(44)

La comunicacion dentro del equipo

La atencion a un enfermo terminal requiere que exista una comunicacion fluida entre todos los
profesionales que le asisten, tanto para que estos dispongan de una visién mas global de la
situacion, de las diferentes variables que pueden incidir en las respuestas a los tratamientos y
para llevar a cabo planes de accién mas coordinados. La enfermeria, por ejemplo, detecta
necesidades no cubiertas ni descubiertas, preguntas no formuladas y ecos que escapan al médico,
por lo que deberia conocer siempre la gradacion del proceso informativo y participar mas en él
en muchos momentos (¢,como se puede Ilegar a administrar un cocktail litico sin la participacion
de quien lo indica y ejecuta?). Una buena comunicacion que cultive el didlogo, el respeto y la
importancia de todos los miembros del equipo para aportar informacion y soluciones, favorece la
toma de decisiones dificiles con arreglo a los principios bioéticos, y les hace que sean mas
compartidas, lo que aumenta su sensacién de seguridad y de unién(5,8,17, 44). Determina una
actuacién mas correcta de todos, evitando que alguno de sus cuidadores tenga el deseo de
acelerar por su cuenta la muerte de los enfermos bien por efecto de la fatiga o por considerar
individualmente que esta actuacion seria la adecuada. Es, a su vez, el factor mas importante en la
prevencion de los problemas del estrés y del sufrimiento del paciente. La deficiente
comunicacion es una de las primeras causas por las que un grupo no funciona. Si este no destina
un tiempo para fortalecer sus relaciones no hay equipo. Las reuniones periddicas entre los
miembros del equipo permiten reconocer, comprender y compartir las dificultades cotidianas a
las que se enfrentan, asi como repartir y hacer méas soportable la carga psicoemocional del
manejo de la terminalidad.

Errores en la comunicacion

Son numerosos los errores que se pueden producir en la comunicacion en la terminalidad y que
se deben a (7-9,13,24,3

— Que no siempre oimos el mensaje porque hemos desarrollado el habito de creer que sabemos lo
que van a decir o que conocemos muy bien lo que piensan nuestros interlocutores.

— Ignorancia o falta de habilidades para la comunicacion.

— Concebir la informacion como algo unidireccional: la iniciativa no parte del enfermo, no se
incluyen todos los aspectos que le interesan.

— Olvidar al sujeto como elemento activo: imponer nuestros propios tiempos, espacios y formas
de comunicacion. En muchas ocasiones se escogen intermediarios, como si el enfermo no
pudiera entender.

— Asumir un rol equivocado, sobre todo el paternal, infantilizando al enfermo y dando falsas
seguridades, sin permitir que desarrolle su propia autonomia.

— Defectos de aplicacion de medidas verbales: silencios disfuncionales, mentiras “para que no
sufra”, tecnificacion que impide al enfermo saber, etc. El no disponer de “informacion sobre la
informacion”, es, en ocasiones, excusa para no avanzar.

— Sobreimplicacion.



Generalmente los pequefios malentendidos se deben a un descuido, a una distorsion afectiva o a
no escuchar. Muchas veces oimos pero no entendemos y dependemos de creencias y
suposiciones inconscientes, por ejemplo, no escuchar a alguien por la forma que viste o hacerlo
aunque diga tonterias por la simple razon de que habiamos oido que era muy inteligente. Es
también esencial que nos autoobservemos mientras asistimos a un enfermo, pues ello nos
ayudara a contener en nosotros esa tendencia a creernos en exceso el valor de nuestras
recomendaciones, prescripciones o consejos con los cuales fomentamos muchas veces la
dependencia del otro y su pasividad.

Conclusiones

La comunicaciéon es un elemento basico en la atencién del enfermo terminal porque permite
ofrecerle un apoyo fisico y psicosocial adecuado, a la vez que facilita el proceso de adaptacion a
su padecimiento. Si se basa en el respeto a su voluntad y en la sinceridad, es una expresion
importante de solidaridad con el que se enfrenta a la muerte.
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