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Saber la verdad
ayuda a morir

California obliga a los médicos a informar

En

Espana, la familia desempena un gran papel, pero a
veces quiere secuestrar datos que son del enfermo

MONICA L. FERRADO
BARBARA CELIS

Cuenta la leyenda que dias an-
tes de morir, la actriz Marlene
Dietrich tuvo un encuentro con
un sacerdote al que un amigo
suyo col6 en su casa con la espe-
ranza de salvarla del infierno.
Pero ella, en su lecho de muer-
te, y con la fuerte personalidad
que siempre la caracterizo, al
verle, le eché sin contemplacio-
nes: “Largo. ;De qué voy a ha-
blar yo con usted? jTengo una
reunion inminente con su je-
fe!”. Dietrich muri6 sin sobresal-
tos por una insuficiencia renal
pocos dias después. Parecio pre-
sentir su muerte: se metié en la
cama y llegé incluso a llamar a
varios amigos para despedirse
dias antes de fallecer en 1992.
Sin embargo, para quienes
padecen una enfermedad termi-
nal, irse de este mundo no pare-
ce tan sencillo como lo fue para
Dietrich. Entre otras cosas por-
que, en ocasiones, ni siquiera
ellos saben que estan realmente
a un paso de la muerte y otras
porque los médicos no ponen so-
bre la mesa todas las opciones
médicas que un paciente puede
tener para enfrentarse a sus 1l-
timos dias. De ahi que a veces la
muerte llegue acomparada de
sufrimiento innecesario.
“Muchos enfermos transcu-
rren sus altimos dias en una
completa agonia simplemente
por falta de informacién esen-
cial. Por eso los médicos debe-
rian estar obligados a hablar
con claridad con sus pacientes

y a informarles de cuéles son
sus opciones de cara a la muer-
te”, en palabras de Barbara Co-
ombs Lee, responsable de la
asociacion Compassion and
Choices (Compasiéon y Opcio-
nes). Este grupo ha apoyado
con vigor una ley aprobada en
mayo por el Congreso de Cali-
fornia y que atn tiene que con-
seguir el visto bueno del Sena-
dode ese Estado, que obligara a
los médicos californianos a ex-
plicar sin tapujos a sus enfer-
mos su estado de salud y sus
alternativas cuando se lo solici-
ten. El problema es que hasta
ahora, algunos médicos deci-
den por su cuenta ocultar una
verdad que tal vez el enfermo
preferiria saber.

En Espana, un pais en el que
durante muchos afos las fami-
liasy los especialistas han esqui-
vado las malas noticias, la ley
de la Autonomia del Paciente
de 2002 contempla que todo en-
fermo tiene derecho a estar in-
formado y a tomar decisiones
auténomas. Es decir, que es él
quien decide si quiere que el
doctor le comunique su pronés-
tico o no.

“Existe el derecho a saber,
pero también a no saber. Un pa-
ciente puede desear saberlo pa-
ra despedirse, arreglar asuntos
practicos, pero también puede
querer ignorarlo porque es inca-
paz de convivir con una reali-
dad amenazante y de estar sere-
no durante lo que le quede de
vida”, explica Javier Barbero,
psicologo adjunto del Servicio
de Hepatologia del Hospital Uni-

versitario de La Paz. Para cru-
zar la delgada linea entre saber
y no saber, hay que ayudar al
paciente. Cada vez son mas los
hospitales con especialistas en
atender a pacientes con mal
pronéstico. “Se trata de un pro-
ceso, no de un mero acto infor-
mativo. Debemos ser progresi-
vos, adaptarnos al ritmo y a la
realidad del paciente, involu-
crar a la familia. Se necesita de-
dicar tiempo y, en definitiva, re-
cursos sanitarios, algo mucho
mas costoso que lo que ahora
ocurre en el sistema america-
no”, afirma Josep Porta, jefe del
servicio de Cuidados Paliativos
del Institut Catala de Oncologia
(ICO).

De entrada, mirar a la muer-
te alos ojos no resulta facil. Con-
tinda siendo un tabu y, por su
experiencia con enfermos de
cancer, Josep Porta explica que
en Espana, “entre un 45% y un
65% de los pacientes pregunta
abiertamente si va a morir”. Es
decir, que cerca de la mitad nun-
ca pregunta de buenas a prime-
ras. “Eso no significa que no lo
sepan o lo sospechen. Una cosa
es saberlo, y otra querer hablar
de ello”, afirma Porta.

Los oncélogos y los psicolo-
gos aplican una serie de proto-
colos que adaptan la informa-
ci6n ala realidad de cada enfer-
mo. “Si el paciente te pregunta
si tiene curacion, la respuesta
es: su enfermedad es tratable,
perono curable. Es una manera
de decirlo menos dolorosa. Pe-
ro cuando no pregunta, enton-
ces le incitas ti mismo diciéndo-
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Quienes saben
cuanto tiempo les
queda no estan
mas deprimidos

A muchos
pacientes les
preocupa mas
sufrir que vivir

le si tiene alguna duda”, explica
Francisco Gil, coordinador del
servicio de psiconcologia del
ICO. El camino no es sencillo.
“Muchos pacientes te dicen: a

mi no me importa el prondsti-
co, lo que quiero saber es si voy
a sufrir o no, es decir, que sélo
quieren que les expliques las op-
ciones de tratamiento”, explica
Gil. Otros, tras conocer su situa-
cién, prefieren no hablar mas
del tema. “La muerte es como el
sol, no puedes estar mirandolo
permanentemente, sabes que
esta ahi, iluminando el final de
tu vida, pero no puedes estar
mirdndola continuamente”, ex-
plica Barbero.

Bajo el nombre Right to
know end-of-life options act (ley
del Derecho a Saber las Opcio-
nes sobre el Fin de la Vida), Cali-
fornia aspira a mejorar las con-
diciones en que cientos de pa-
cientes fallecen anualmente. La

La ignorancia lleva al sufrimiento

Enric Benito

Laverdad de un pronéstico de vida corto
puede ser inicialmente dolorosa. Su ocul-
tacion, aun bienintencionada, es el peor
remedio en la medida que mantiene al
enfermo en la incertidumbre, lejos de su
realidad, impidiéndole tomar decisiones
y ser el propietario de su vida hasta el
final. Las falsas expectativas de curacién,
mantenidas desde el miedo y con la com-
plicidad de tratamientos fitiles, acaban
siempre por derrumbarse.

La realidad se impone, y mas dura-
mente, cuando no se ha tenido ni el tiem-
po ni la ayuda para poder gestionar el

dificil y complejo cambio que supone des-
pedirse de haber vivido.

Elestudio del VCU Massey Cancer Cen-
ter presentado en la reunién anual de la
ASCO evidencia y cuantifica nuestra expe-
riencia clinica cotidiana en cuidados pa-
liativos. En este estudio sdlo el 37% de
pacientes reconocia haber sido informa-
do de su prondstico. Nuestros porcentajes
son inferiores. Alli el 20% de pacientes
recibieron quimioterapia la semana pre-
via al fallecimiento. De conocer su pronds-
tico, probablemente muchos hubieran ele-
gido otra forma de morir.

Acompafar pacientes en sus Gltimos
dias nos ha ensefiado que ellos disponen
de una fuente de informacién intocable:
su propia intuicion. Al acercarse a la

muerte, el enfermo suele intuir su proxi-
midad, casi siempre cuando estd ya al bor-
de y no le queda tiempo, sobre todo si lo
hainvertido en una fantasia que ahora se
desmonta. Para los familiares y profesio-
nales, es duro presenciar este sufrimien-
to, sabiendo que hay formas mas inteli-
gentes y compasivas de acompanar al que
se va, aunque al principio exijan mas ho-
nestidad, mas compromisoy buenas habi-
lidades de comunicacion por parte de los
profesionales.

La comunicacién honesta del pronésti-
co no es tarea fécil para el profesional, ya
que implica la gestién de las emociones
que de ella surgen y que su formacién
biomédica no ha previsto. Disponemos de
evidencias de que los profesionales con

buenas habilidades de comunicacién ob-
tienen mejor adaptacién de sus pacientes,
mas satisfaccién, menos estrés e incluso
menos denuncias, y a pesar de que dispo-
nemos de métodos de ensefianza eficien-
tes, los curriculos atin no los contemplan.

La reflexién de estos hechos deberia
llevarnos a centrar el interés de los sani-
tarios en la persona del paciente, mas
que en su enfermedad, recuperando
nuestra tradicién humanista y la vision
integral de 1a persona. Legislar para obli-
gar a los profesionales que informen del
prondstico no parece la mejor opcién si
antes no les hemos preparado para que
lo hagan de forma empética y no nos he-
mos dotado de los recursos para acompa-
farle en este transito.

Enric Benito es responsable de la unidad de
cuidados paliativos del hospital Joan March de
Mallorca.
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ley esta motivada entre otras co-
sas por estudios como el publi-
cado el pasado afio por el New
England Journal of Medicine,
donde se afirmaba que al me-
nos 40 millones de estadouni-
denses se enfrentan a diario
con médicos que no se sienten
obligados a decir a sus pacien-
tes cudles son sus opciones ante
una enfermedad terminal, ya
sea porque se sienten incémo-
dos ante ese tipo de conversa-
cién o porque no creen que sea
necesario.

Otro estudio, presentado a
principios de mes durante el l-
timo congreso de la Asociacion
Estadounidense de Oncologia
Clinica (ASCO) en Chicago, reali-
zado por médicos del Massey
Cancer Center con 603 pacien-
tes, indica que sélo el 37% de
ellos habia sido informado por
su especialista. El estudio reve-
la que muchos de los que si reci-
bieron informacién renuncia-
ron a cuidados intensivos. En-
tre los que no la recibieron, el
20% prolongé la quimioterapia
hasta una semana antes de mo-
rir. Quienes por falta de conoci-
miento optan por seguir adelan-
te con tratamientos que no les
van a curar, no sélo se debilitan
atn mas, sino que pierden tiem-
po precioso que podrian aprove-
char. “Siesta es la situacion sig-
nifica que tenemos mucho tra-
bajo por delante”, senal6 duran-
te el congreso la oncéloga Nan-
cy Davidson, de la John Hops-
kins University.

En la raiz del problema esta
la percepcioén erronea entre al-
gunos terapeutas de que hablar

El especialista
también

debe trabajar

con los familiares

Hay que dar
sentido al tiempo
de vida que le
queda al enfermo

de muerte con un paciente lleva
a la depresion. Sin embargo, los
datos del mismo estudio reve-
lan lo contrario: no estin mas
deprimidos quienes saben con
certeza cuanto tiempo de vida
les queda que quienes no lo sa-
ben. Tampoco estan mas nervio-
sos. Sus miedos y ansiedades
son los mismos.

Ahora bien, no se trata sélo
de informar, sino de atender al
proceso emocional de cada per-
sona, porque si no se puede aca-
bar quitando sentido al tiempo
de vida que queda. “Nosotros
siempre tenemos que dar senti-
do a la esperanza, aunque sin
levantar falsas expectativas. Du-
rante todo el proceso, la pala-
bra va adquiriendo un nuevo
sentido. La esperanzanosoloes
vivir. Cuando a alguien se le
diagnostica un cancer, la espe-
ranza se fija en la curacién.
Cuando ya no hay cura, la espe-
ranza es que la enfermedad
avance lentamente. Cuando
avanza, la esperanza es minimi-
zar el sufrimiento, y si conti-

En las UCI, como esta del
hospital Gregorio Marafién
(Madrid), se toman muchas
decisiones sobre el final

de la vida. /GORKA LEJARCEGI

nda, entonces la esperanza es
morir en paz”, explica Porta.

Durante los debates que pre-
cedieron a la aprobacién de la
californiana, Mary Stompe Nova-
to, una mujer cuyo padre acaba-
ba de fallecer de cancer de es6fa-
g0 a los 80 arios declaré: “Cuan-
do un médico te dice que tu en-
fermedad es terminal, necesitas
que tedigan lo antes posible cua-
les son tus alternativas porque
es posible que alguna de ellas
evite sufrimientos innecesarios.
Cuando mi padre finalmente en-
tré en un hospital y empezaron
a darle morfina y sedantes, era
demasiado tarde. No le quedé
mas remedio que sufrir”.

El trabajo con las familias
también es importante. A dife-
rencia de los paises anglosajo-
nes, en Espafa el nicleo fami-
liar se involucra mucho en los
cuidados del enfermo. Pero tam-
bién es mucho mas proteccionis-
tay con frecuencia exigen al mé-
dico que esconda informacién
al paciente, afirma Gil. “En nues-
tra sociedad, la familia es una
oportunidad, pero también pue-
de ser una barrera”, afiade Gil.

Para empezar, aunque el pri-
mero en conocer la situacién de-
beria ser el afectado, la realidad
es que adn hoy, y pese a la ley,
muchas veces son los familiares
a quienes se les dice primero.
“Tienen derecho a conocer la si-
tuacion, pero eso no quiere de-
cir que la informacion les perte-
nezca”, opina Barbero.

El derecho a saber la verdad
prima también aunque la fami-
lia pida a los médicos que le
oculten la informacién al pa-
ciente. “En Espaiia, los prime-
ros pacientes que rompieron
con esto hace tiempo fueron los
afectados por el sida, que a cau-
sadel estigma social de la enfer-
medad lucharon por ser ellos
siempre los primeros en recibir
el diagnostico”, afiade Barbero.

El especialista también debe
trabajar con los familiares. “Po-
co a poco se van dando cuenta
que ocultar la realidad acaba
trayendo mas problemas que be-
neficios”, afiade. “Les decimos
que al enfermo le explicaremos
cudles son las opciones terapéu-
ticasy en qué consisten, y que si
llega el momento en que nos
pregunta sobre el prondstico,
vamos a tener que responderle
siempre”, dice Gil. También ocu-
rre que a los mas allegados no
siempre se les da la noticia en
las mejores condiciones. “A ve-
ces se cuida mucho la comuni-
cacion con el enfermo y, sin em-
bargo, a las familias todavia se
les comunica la noticia de for-
ma brutal”, concluye Porta.
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¢{Quiere usted saber la verdad
sobre su enfermedad?



