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1. Introduccion

El cancer en la actualidad es la segunda
causa de muerte en Espana después de
las enfermedades cardiovasculares. La
incidencia es de 100.000 casos
nuevos/ano de los cuales el 50% fallece-
ran por esta patologia, lo cual explica el
creciente interés tanto en ambito sanitario
como en la poblacion en general, siendo
especialmente importante el abordaje de
la informacion y la comunicacion con estos
pacientes.

Los profesionales sanitarios durante su
formacion sblo se centran en aspectos
cientificos y clinicos sin incluir un tema
fundamental en medicina como es la infor-
macién y comunicacion.

Concretamente en el paciente con cancer,
el manejo de la informacion cuenta con
una serie de peculiaridades que es nece-
sario conocer ya que en nuestra sociedad
este término estd profundamente relacio-
nado con connotaciones negativas dificiles
de superar.

En esta labor estan involucrados tanto el
paciente como el médico y la familia. Para
conseguir una buena relacion médico-
paciente es fundamental establecer una
buena linea de comunicacion.

La informacion y la comunicacioén estan
relacionados pero son conceptos diferen-
tes: La informacién es un concepto unidi-
reccional donde el médico aporta datos al
paciente sobre su enfermedad. La comuni-
cacion en cambio es un acto mas com-
plejo que trata de conseguir un dialogo
médico-enfermo, de caracter multidireccio-
nal, dindmico, en el cual tiene cabida la
participacion de la familia.
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2. La informacion en oncologia

2.1. Aspectos socio-culturales

La palabra cancer se asocia con dolor,
sufrimiento y muerte. Es evidente que esto
tiene algo de verdad, pero también es
cierto que hoy en dia el 40% de los pacien-
tes diagnosticados de cancer se pueden
curar.

Esta enfermedad se asocia con tratamien-
tos muy agresivos como son la cirugia
(amputaciones, mastectomia, colosto-
mias) y la quimioterapia, que socialmente
se relaciona con muchos efectos secunda-
rios indeseables. Actualmente el control
de éstos es cada vez mejor y sblo con una
buena informacion es posible evitar los
prejuicios previos y desconfianza que se
generan en el paciente ante la perspectiva
de ser tratados con citostaticos.

Sin embargo, y a pesar de tratamientos
oncoldgicos correctos, en muchas ocasio-
nes la enfermedad termina con la vida del
paciente. Hoy en dia la muerte en nuestra
sociedad se ha convertido en algo prohi-
bido, se intenta por todos los medios ocul-
tarlo tanto al paciente como a la sociedad.
Parece un deber moral no informar al
paciente para que no sufra y, como conse-
cuencia, el paciente puede fallecer en un
aislamiento psicol6gico sin saber qué le
esta ocurriendo.

También se esconde la muerte a la socie-
dad y como consecuencia mas del 50% de
los pacientes fallecen en hospitales o en
centros sanitarios. Gracias a las unidades
de Cuidados Paliativos Domiciliarios esto
esta empezando a cambiar.

2.2. El paciente

El paciente puede adoptar cualquier actitud
ante la informacion suministrada que puede
ir desde querer saberlo todo a negarse a
aceptar la informacioén. Es él quien debe
decidir el ritmo, la forma y la intensidad de
informacién que quiere recibir.

La reaccién de los pacientes ante la infor-
macion puede ser muy diferente, como
describe Kibler-Ross: negacion, ira, pacto,
depresion y aceptacion. No tienen que apa-
recer todas en un mismo paciente, pueden
aparecer varias juntas y a lo largo de la
evolucién del enfermo puede ir cambiando
de una a otra. Es fundamental que el
médico las conozca para asi poder enten-
der algunas reacciones hacia diferentes
situaciones y saber interpretar cuanta infor-
macién es capaz de asumir el enfermo en
cada momento de la evolucion de la enfer-
medad para que de esta manera exista
una buena comunicacion (1).

2.3. La familia

La familia y el entorno afectivo es un ele-
mento fundamental en el soporte del
paciente y al igual que él pasan por un pro-
ceso de adaptacién que el sanitario debe
reconocer, entender y cuidar para favore-
cer una buena relacién médico-paciente-
familia. Es primordial que la familia
conozca el diagnéstico y prondstico de la
enfermedad. En ocasiones existe gran
sobreproteccién hacia el enfermo, por
parte de algunas familias. Argumentan que
son las que mejor conocen al paciente y
se niegan a que éste sea informado (2).
Se realizd una encuesta entre los familia-
res de pacientes oncoldgicos y soélo el
27% de ellos deseaban informar al
enfermo, mientras que el 60% desearian
ser informados si se tratase de si mismo.

Una de las conductas no adecuada utili-
zada en ocasiones es el pacto de silencio
entre el médico y la familia que consiste
en no informar al enfermo de su enferme-
dad, considerandole no capaz de tomar
decisiones. Esto dificulta una buena rela-
cién médico-paciente creando una sensa-
cién de aislamiento al enfermo.

2.4. El médico

El gran problema del médico es que no ha
sido preparado para informar. Por otro lado,
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hablar de muerte y no curacién tiene, en
ocasiones, una connotacion de fracaso pro-
fesional que puede provocar angustia e
induce a una actitud de huida fisica y emo-
cional, impidiendo una buena comunicacion.
El médico tiene que aprender a informar.
Debe saber escuchar y ser capaz de tener
un dialogo abierto sin utilizar jerga médica
ininteligible.

2.5. La enfermera

Los profesionales de enfermeria tienen un
papel fundamental en el manejo de estos
pacientes. Son el personal que mas con-
tacto y mas tiempo dedican al enfermo,
pudiendo crear una relacién de confianza
que facilita que el paciente comente sus
temores y sus miedos.

Por todo esto el médico y el personal de
enfermeria deben participar en un equipo
multidisciplinar. La enfermera debe cono-
cer el diagnostico, pronéstico y grado de
informacién del paciente para evitar malen-
tendidos, problemas de desconfianza o
sensaciones de engano. EI médico, por su
parte, puede conocer otros aspectos que
quiza el enfermo no le ha comentado, pero
de los cuales si ha informado a la enfer-
mera. De esta interrelacion surgira la
mejor manera de ayudar y apoyar psicologi-
camente al paciente.

3. Derecho del paciente a la informacion

El paciente es el dueno de la informacién y
tiene derecho a recibirla. El médico debe
comunicarla y nadie excepto el paciente
tiene potestad para obligar al médico a no
informar y ocultar la informacion. Todo
esto esta recogido en el Codigo de Etica y
Deontologia Médica espanol, en su arti-
culo 11.1: “Los pacientes tienen derecho
a recibir informacion sobre el diagndstico,
prondstico y posibilidades terapéuticas de
su enfermedad, y el médico debe esfor-
zarse en facilitarsela con las palabras mas
adecuadas” (3).

En este sentido, la Ley General de Sanidad
advierte: “Al paciente o a sus familiares y
allegados se les dara informacion completa
y continuada verbalmente o escrita sobre
su proceso, incluyendo diagnéstico, pro-
nostico y alternativas de tratamiento, para
lo cual se le asignara un médico cuyo nom-
bre se le dara a conocer” (4).

En estos articulos se defiende claramente
el derecho a la informacién del paciente,
sin embargo, también existen una serie de
articulos en el Cédigo de Etica y
Deontologia que matizan algunos detalles,
p. €j. el articulo 11.5.: “En beneficio del
paciente puede ser oportuno no comuni-
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carle inmediatamente un prondstico muy
grave, aunque esta actitud pueda conside-
rarse excepcional con el fin de salvaguardar
el derecho del paciente a decidir su futuro”.
Con todo esto se puede concluir que, si
bien el paciente tiene derecho a saber la
verdad, el médico debe tener en cuenta
las circunstancias de cada caso siendo
necesario saber dosificar la informacion en
relacién al tiempo y la evolucion, cuidando
de no producir un derrumbamiento moral
del enfermo con una informacién brusca e
inoportuna.

4. Decir o no la verdad

Esta es sin duda la gran cuestion. Hoy en
dia hablar de cancer o tumor se asocia a
enfermedad penosa, sufrimiento y muerte,
por lo cual las opiniones sobre decir 0 no
la verdad a los pacientes estan divididas
tanto en la poblacién como entre los pro-
pios profesionales. Actualmente, dado que
existen varios tratamientos para esta pato-
logia y que la supervivencia ha aumentado,
es dificil que el paciente no se dé cuenta
de lo que esta ocurriendo, por lo que es
necesario que tenga informacioén al res-
pecto. Si un paciente tiene sensacion de
engano por parte de todas las personas
que le rodean, tiende a aislarse, y sera
imposible que confie en ellas. La mayor
parte de las razones de los enganos a los
enfermos estan basadas en el autoengano
de los sanos (5).

Existen fundamentos tanto a favor como
en contra de ocultar o decir la verdad al
enfermo sobre su diagnoéstico y pronds-
tico.

4.1. Argumentos a favor de no decir la
verdad:

Los que abogan por esta postura sostie-
nen que decir la verdad es “una crueldad”
frente al paciente, que lo desmoraliza y lo
precipita a la depresion y esgrimen que no
decir la verdad no es lo mismo que mentir.
Es cierto que la verdad tal cual es no la
conocemos con exactitud y a veces se
desconoce el pronéstico o evolucién. Hay
gue tener en cuenta que ciertos pacientes
no quieren saber la verdad y siempre hay
que respetar su decision, sin obligarles a
conocer su diagndstico o pronéstico (6).

4.2. Argumentos a favor de decir la
verdad:

Existen estudios realizados que demues-
tran que decir la verdad puede conllevar
las siguientes ventajas:

1. Adaptar la decisién médica a la necesi-
dad individual de cada paciente.

2. Mayor obediencia del enfermo respecto
al tratamiento.

A pesar de estar extendida la creencia de
que un paciente es mas feliz en la ignoran-
cia, no es algo real, a veces la falta de
informacién produce en el paciente sensa-
cién de descontrol y desconfianza, y puede
provocar la pérdida de toda esperanza,
conduciendo a la desmotivacion y depre-
sién junto con sensacién de angustia. El
conocer qué esta ocurriendo, entender por
qué tiene una serie de sintomas y por qué
se le pauta un tratamiento consigue dismi-
nuir el nivel de ansiedad.

La mentira es intrinsecamente perjudicial,
éticamente no se justifica ni disfrazandola
de compasion. Crea recelo, supone traicio-
nar al paciente y la confianza que él depo-
sita en nosotros. Por otro lado, la mentira
imposibilita una actitud realista y madura
e impide la cooperacién del paciente en la
toma de decisiones.

Existen una serie de factores que pueden
influir a la hora de dar una informacién
tanto en el grado, como en la forma: edad,
gravedad de la enfermedad, tipo de trata-
miento y equilibrio psicolégico del
enfermo.

Para una buena informacién lo principal,
como en todos los campos de la medicina,
es tener en cuenta los principios éticos
que son:

Beneficiencia: hacer el bien, conseguir el
bienestar del paciente y minimizar riesgos.
No maleficiencia: no hacer dano, respetar
fisica y psicolégicamente.

Justicia: tratar con respeto y consideracion
y asignar los mismos recursos a todos.
Autonomia: permitir al paciente tomar sus
propias decisiones.

En nuestra sociedad es notable el rele-
vante papel que juegan los medios de
comunicacioén, y de forma mas llamativa
Internet, en la informacién con la que
cuenta la poblacion sobre las enfermeda-
des y ésto conlleva una mayor demanda
sobre datos como diagnéstico, pronéstico
y tratamiento en relacién a la que se
requeria hace anos.

5. ¢Como debe hacerse la informacion?

La informacién y la comunicacion es un
arte, no existe un protocolo. La informa-
cién requiere una elaboracién y planifica-
cién compleja basada en lo que le interesa
al paciente (7).

Existen una serie de conceptos que es
necesario conocer para facilitar la dificil
tarea de la informacion y conseguir reali-
zarla correctamente (Tabla 1).
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TABLA 1
Principios de la informacion

1. Iniciativa del paciente

2. Proceso multidireccional

3. Medidas verbales

4. Medidas no verbales

5. Entender y respetar los mecanismos
6. Aumentar disponibilidad

7. Participacion de la familia

e Pautas generales de comunicacion

Lo primero, cuando el paciente entra en la
consulta, es saludarle por su nombre,
estrecharle la mano y por supuesto pre-
sentarse el propio facultativo. Con este
gesto, se consigue dar confianza al
enfermo y demostrarle interés en su per-
sona. Durante la entrevista hay que mante-
ner una actitud de escucha y cierto con-
tacto visual con el paciente, todo ésto en
un ambiente de tranquilidad y delicadeza,
tratando al paciente con respeto.

Como en todos los pacientes, pero espe-
cialmente en los pacientes oncologicos,
hay que realizar visitas regulares, que per-
mitan que exista entre paciente y médico
una relacion de confianza.

e Puntos importantes en una entrevista

Cuando se inicia una visita de un paciente
lo primero, como se dijo anteriormente, es
saludarle y presentarse. Durante la entre-
vista hay que explicar al paciente su diag-
noéstico y pronéstico, teniendo en cuenta
en todo momento lo que el paciente quiera
saber. Debemos conocer la percepcion
subjetiva del paciente sobre su situacion,
conocer su estado de animo y su calidad
de vida en ese momento. Hay que tratar
de explicar las diferentes causas de sus
sintomas, si los tiene, y también explicar
los diferentes tratamientos y la toxicidad
de los mismos. Al final de la consulta hay
que aclarar las dudas del paciente y, un
aspecto fundamental, incidir en los aspec-
tos positivos. Y siempre terminar la entre-
vista, si es posible, dejando sitio a la
esperanza pequena o grande, sin mentir,
por supuesto.

e |niciativa del enfermo

El paciente debe llevar el ritmo de la comu-
nicacién, es decir, él decide qué quiere
saber, cuando y de qué forma. Nosotros
debemos ser capaces de indagar lo que
quiere conocer en cada momento, ya que
sus peticiones de informacién van modifi-
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candose segin la evolucion de la enferme-
dad. Obviamente, ésto tiene su compleji-
dad, pero existen una serie de medidas
verbales y no verbales que pueden ayudar.
a) Medidas verbales: son una serie de pre-
guntas sencillas que pueden facilitar la
relacion con el paciente, conocerle y cono-
cer lo que sabe sobre su enfermedad y, lo
mas importante, qué quiere saber.
Siempre deben expresarse de forma natu-
ral, con delicadeza y sentido coman. El len-
guaje debe adaptarse al paciente y no se
utilizaran tecnicismos, que lo Gnico que
consiguen es crear confusion e inseguri-
dad y no ayudan a una buena comunica-
cion.

¢Qué le preocupa?

¢Qué le molesta?

¢Quiere hablar mas sobre este tema?
¢Tiene alguna duda?

b) Mecanismos no verbales: las medidas
imprescindibles para facilitar una buena
relacion médico-paciente son: mirar direc-
tamente a los ojos durante la comunica-
cién, permanecer sentado a su lado, mos-
trar interés, tener contacto fisico,
aproximarse, evitar barreras, mostrar
afecto y una actitud de escucha en un
clima calido y relajado. El paciente y la
familia han de percibir claramente la dispo-
nibilidad de escucha.

® Proceso multidireccional

Hay que entender la informacion y comuni-
cacién como un proceso dinamico en el
que intervienen enfermo, familia y médico.
Es un proceso en el que influyen muchos
factores, mecanismos de adaptacién,
avances y retrocesos en el deseo de la
informacion. Tampoco hay que olvidar que
durante la evolucion de la enfermedad
todo ello va modificandose y es necesario
adaptarse a las nuevas situaciones.

A medida que avanza la enfermedad es
muy frecuente que el paciente no
demande mas informacién sobre su pro-
nostico y traslade sus dudas a las causas
y tratamientos de sus sintomas.

e Entender y respetar los mecanismos de
adaptacion

El paciente cuenta con humerosos meca-
nismos de adaptacion entre los que desta-
can: shock, irritabilidad, rabia, increduli-
dad, melancolia, culpabilidad, aceptacion,
tristeza, negacion y muchos otros (8).

Estos mecanismos pueden ir cambiando a
lo largo de la enfermedad e incluso combi-
narse. A pesar de que lo ideal fuera que el

paciente evolucionase hacia la aceptacion,
no siempre es asi.

La negaci6n es un mecanismo que hay
que tener especialmente en cuenta. Es
aquel en el que el paciente construye su
propia realidad, evitando lo desagradable y
doloroso. Curiosamente, se ha demos-
trado que estos pacientes tienen mayor
calidad de vida y mejor pronéstico, lo cual
no es equiparable a decir que si no se le
informa sobre su patologia o se les mienta
tengan mejor calidad de vida. La negacion
como mecanismo de defensa no es lo
mismo que la falta de informacion.

e Aspectos negativos de una mala
comunicacion

Una mala comunicacién aisla al enfermo
del entorno, dificultando la posibilidad de
ofrecer soporte y ayuda tanto fisica como
psicologica e incrementa los temores con
mayor sensacion de amenaza. Todo esto
produce sensacion de inseguridad y ansie-
dad.

e Aspectos positivos de una buena
comunicacion

Una buena comunicacion disminuye la sen-
sacion de aislamiento e incertidumbre y
mejora la posibilidad de adaptacién. Por
otro lado, una buena comunicacion res-
peta la autonomia del paciente (9).

6. La verdad soportable

Es una expresion muy utilizada en oncolo-
gia. En ella se sintetiza como realizar la
informacién. Es un concepto que implica
informar en cada momento, segin la dis-
posicion del paciente y segin el grado de
soportabilidad para recibirla (10).

Una buena informacion requiere individuali-
zar con cada paciente. Tiene que ser un
proceso que se inicia con el diagnostico y
el planteamiento terapéutico. Cuanto mas
evolucionada esta la enfermedad es mas
dificil iniciar la informacion si no se ha rea-
lizado previamente.

La devastacion psicolégica causada por un
diagnostico comunicado de forma inade-
cuada puede no ser menos grave que los
errores quirdrgicos o de medicacion. Es
necesario hacer saber al paciente que hay
disposicion de profundizar en la informa-
¢ién cuando él lo crea necesario.

La regla de oro del largo proceso de la
informacion es el silencio y la disponibili-
dad al ritmo que marca el paciente. No hay

147



N. FUENTE ET AL. — INFORMACION Y COMUNICACION EN ONCOLOGIA

que olvidar que la propia informacion tiene
valor terapéutico en si misma (10).
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