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INTRODUCCION

El problema de la comunicacién con el
enfermo es un capitulo de la medicina en
general y, en particular, de la oncologia que
contintia abierto '**. En los tltimos afios son
cada vez mds frecuentes las aportaciones teé-
ricas y practicas, muchas de ellas desde el
ambito de la medicina paliativa **, que
intentan arrojar luz sobre esta cuestion "*.
Incluso en los tratados mds recientes de
oncologia se comienzan a incluir capitulos
que también abarcan este tema . Y es en este
escenario de la comunicacién donde se ha
desarrollado el concepto de verdad soporta-
ble o verdad tolerable (VT) para definir el
modo adecuado de transmitir la informacién
a los pacientes. El fundamento de lo que se
considera la VT es que la informacién que se
debe facilitar al paciente sobre su enferme-
dad tiene que ser aquélla que el enfermo
pueda admitir, es decir, la que pueda tolerar
o soportar sin crearle mds problemas ni agra-
var los que ya padece, tanto psicolégicos ™
como somaticos. Esta VT es, a la vez, un obje-
tivo y una tendencia en la medicina de hoy.
Asi, en los tltimos afios este término, expre-
sado de una u otra manera, se ha hecho cada
vez mas comun ', especialmente en los
ambito de la oncologia y de la medicina
paliativa. Y han aparecido un buen nimero
de trabajos orientados a ponerlo en practica.
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Sin embargo, son numerosos los problemas
que se encuentran cuando se intenta aplicar.
Aunque en apariencia se trata de un concep-
to facil de comprender y de aceptar, y en el
que parece que hemos llegado a un consenso
sobre su conveniencia, son todavia pocos los
profesionales que se atreven a emplearlo
decididamente en su quehacer diario.

El concepto y los limites de la VT no estan
aun totalmente perfilados y son un motivo
de controversia. Espafia, con sus connotacio-
nes propias de encrucijada dentro de lo que
es el mundo occidental y el sur de Europa ",
se va adaptando a esta manera de compren-
der la informacion referida tanto al enfermo
como a su enfermedad, con las connotacio-
nes afadidas que aparecen cuando esta
enfermedad es un cincer. En este sentido, se
va creando una tendencia a informar con
mas frecuencia y detenimiento. Y a que esta
informacion favorezca la toma de decisiones
que permitan afrontar los problemas. Pero es
evidente que lo que se pretende también es
evitar que la propia informacién llegue a
hundir a las personas en el desdnimo y la
indefension. En el fondo, no es mds que otro
modo de aplicar el criterio clasico del primum
non nocere. Realmente, se puede admitir que
este principio de la VT se deberia aplicar a
todas las situaciones y a todas las personas
con cualquier tipo de informacién, tanto en el
ambito médico como en cualquier otro.

VERDAD E INFORMACION

La informacion al paciente y a su familia
en la medicina actual se enfoca desde dos
puntos de vista diferentes. Y esto se aprecia
aun con mas claridad en el campo de la onco-
logia. Por un lado estd la linea més avanzada,
que se practica y defiende principalmente en
paises anglosajones, y que se orienta a dar
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una informacién clara y directa, poco preo-
cupada por las posibles repercusiones emo-
cionales negativas . Esta orientacion se basa
en una visién antropolégica y social diferen-
te y, a la vez, es mds eficaz para eludir los
posibles compromisos de responsabilidad
legal. Ademds, parece que responde también
al hecho de que en esos paises los pacientes
oncolégicos tienen mas deseos de estar bien
informados sobre su enfermedad Y. Sin
embargo, a veces parece que el derecho a la
informacion se transforma en un deber: el
enfermo se ve obligado a encararse no sélo
con el diagnéstico y las posibilidades tera-
péuticas que se le ofrecen sino que, ademads,
le corresponde asumir también el prondstico.
Y esta actitud entrafia riesgos. Hasta el punto
de que esta informacién se puede llegar a
convertir en un arma de doble filo que no es
facil de manejar. En Estados Unidos se ha
vuelto a reabrir la polémica sobre la informa-
cién, la certidumbre del pronéstico y la espe-
ranza del enfermo ™" y empiezan a aparecer
posturas divergentes *.

La linea espafola se contrapone a esta
mentalidad #*. En nuestro pais la tendencia,
especialmente en el dmbito de la oncologia,
sigue siendo la de omitir o negar ante el
paciente los aspectos negativos de la enfer-
medad, entre ellos el mismo diagndstico, en
ocasiones porque el propio enfermo no desea
recibir esta informacién . En una revisién
reciente de los estudios realizados sobre la
informacién que se da en Espafa a los enfer-
mos oncoldgicos se concluye que una tercera
parte de los enfermos estan informados y
conocen su diagn(’)sticd, otro tercio de los
pacientes lo sospecha, aunque no estan infor-
mados, y la otra tercera parte lo desconoce®.
Es cierto que hay también otros factores que
influyen: el nivel cultural, la edad, el tipo de
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tumor, el prondstico, la agresividad del trata-
miento, la necesidad de una cirugia agresiva
y potencialmente curativa, la actitud del
médico, la educacion sanitaria del medio...
Ademas, no es la misma la importancia que
dan a cada informacién el médico y el
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paciente *¥, hasta el punto de que el propio
enfermo no se atreva a preguntar por las
cuestiones que mas le interesan o le preocu-
pan. Por parte del médico o del personal
sanitario es dificil asumir la responsabilidad
de contrariar a una persona. Y mas dificil ain
arriesgarse a atacar involuntariamente lo que
le puede ser mas preciado: la esperanza. Por
este motivo tendemos a enmascarar la ver-
dad o, si pareciere necesario, a mentir **.

Las experiencias de aciertos y errores en
el trabajo diario, en el trato y en la informa-
cién al enfermo, en las conversaciones con
las familias de los pacientes, etc. ayudan a
mejorar la labor profesional y, también, a per-
filar mejor donde estan los limites de la VT.
Cada enfermo es un mundo con un espectro
amplisimo de registros y matices que sélo se
exteriorizan en circunstancias muy determi-
nadas. Asi que cada paciente es, para el
médico, una fuente nueva de conocimientos
en el trato humano y, sobre todo, en la rela-
cién especifica entre médico y enfermo. Y
ahi, a diario, es donde hay que concretar,
matizar y reajustar la VT que se transmite.
Una VT que es siempre parecida y que, a la
vez, siempre estd modificada; que hay que
adaptar a la psicologia y la propia vivencia
diaria del paciente. Es logico, por tanto, que
cada vez que llega la hora de informar y de
intentar transmitir la verdad nos hagamos
una serie de preguntas, como: ;qué verdad?,
(cuanta?, ja quién?, jsobre qué aspecto con-
creto?, ;cémo?, jcudndo?, jpor qué?... antes
de llegar a perfilar, seriamente y en cada
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caso, hasta dénde ha de llegar la VT.

Los problemas de responsabilidad de los
actos médicos hacen que sea mucho mas fre-
cuente solicitar el consentimiento firmado
del enfermo antes de que se someta a estu-
dios o tratamientos potencialmente lesivos.
En este ambiente es natural que surja esta
cuestién, que es una pregunta abierta: ;hasta
qué punto el consentimiento firmado es un con-
sentimiento informado? Por una parte, es fre-
cuente que la familia, unilateralmente y por
motivos humanitarios, asuma el papel de
unico interlocutor vialido sobre la enferme-
dad y el pronéstico del enfermo. Ademads, los
parientes de los enfermos con cancer recha-
zan cualquier comunicacién del diagnéstico
al paciente con mas frecuencia que la pobla-
cién general ¥. Se llega asi a un acuerdo ver-
bal o tacito entre médico y familia: se recono-
ce a priori que el enfermo no va a ser capaz de
asumir su realidad y su futuro. Al paciente,
que es el primer interesado, parece que se le
niega el reconocimiento de su madurez, de la
capacidad de afrontar una situacién dificil,
con lo que queda excluido de la informacién
y de la toma de decisiones desde el principio.
Por otra parte, el problema puede aparecer a
la hora de enfrentarse con la necesidad de fir-
mar un consentimiento para, por ejemplo,
recibir un tratamiento oncolégico. En ocasio-
nes el médico intentar obviar este tramite
quitdndole importancia o suavizando los tér-
minos médicos que se reflejan en el texto. Sin
embargo, no es extrafio ver también que
enfermo y familia lo firman sin detenerse a
leer su contenido. Esto es, al fin y al cabo, un
modo un modo de mantener su derecho a no
ser informados aunque se les exija un con-
sentimiento informado.
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LA VERDAD TOLERABLE

La VT, como concepto, expresa una fuer-
za y una evidencia que hacen que se com-
prenda y se acepte con facilidad. Pero tiene,
por otra parte, el inconveniente de que no se
encuadra dentro de unos limites definidos: la
VT hay que adaptarla a cada persona y a su
grado de tolerancia en cada momento. La
informacién que hay que transmitir a cada
persona, en cada lugar y en cada instante
depende de demasiados factores objetivos y
subjetivos. Estos factores no son medibles y,
ademas, interactian: se modulan entre si y
cambian casi constantemente. Son un reflejo
de los diferentes estados interiores de cada
persona. Sélo se puede llegar a la VT como
algo propio de un individuo en unas coorde-
nadas concretas de tiempo y espacio, es decir,
que hay que entenderla como algo dindmico
y personal *. Esta VT se ha propuesto como
modelo a seguir en la informacién al pacien-
te oncoldgico. En realidad describe de mane-
ra poco especifica y muy adaptable la necesi-
dad de involucrar al paciente en el conoci-
miento de su enfermedad (diagnéstico, pro-
noéstico, tratamiento e historia natural) sin
que le suponga un trauma que no sea capaz
de soportar. Uno de los problemas es que, al
tratarse de algo moldeable y que se disefa
individualmente, no se puede encontrar un
esquema y unas lineas de actuacién comunes
para emplear en todos los casos .

La VT es patrimonio de la medicina.
Originariamente parece que se ha desarrolla-
do y ha tomado cuerpo en la oncologfa, por
los problemas de informacién que trae consi-
go el cdncer como tema tabu. El céncer se
sigue representando en la sociedad como
una enfermedad irremediable y como la
antesala de la muerte. Hay, sin embargo,
otras patologias que también llevan consigo
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un estigma que hace muy dificil la transmi-
sién del diagnéstico o del pronéstico. Un
ejemplo claro son la infeccién por el virus de
la inmunodeficiencia humana (VIH) y el
SIDA (sindrome de
adquirida), que son el todo y una parte de
una misma enfermedad *. Y que, ademas, se

inmunodeficiencia

asocian con frecuencia a la practica de con-
ductas como la drogadicciéon o la homose-
xualidad, que pueden suponer un rechazo
social. A esto hay que anadir el miedo al con-
tagio y también la imagen, que comparte con
el cancer, de enfermedad incurable y progre-
siva, en la que a todos se les supone cerca de
la situacién terminal. La VT no es, por tanto,
un patrimonio de la oncologia: se trata de un
principio compartido por toda la medicina y,
sobre todo, por el sentido comin. Hay dos
conceptos basicos que sustentan este princi-
pio: afirmar que el nihilismo informativo (no
decir nada o mentir abierta y descaradamen-
te) no es admisible, igual que tampoco lo es
la informacién drida, aséptica y cientifica
propia de un tratado de medicina. Sin embar-
g0, en la practica se siguen aceptando estos
dos modos contrapuestos de dar informa-
cién, aunque en dmbitos culturales diferen-
tes.

LOS LIMITES
DE LA VERDAD TOLERABLE

Toda la informacién y toda la verdad que
se refieren a una enfermedad tienen una
frontera, un umbral de tolerabilidad. Y estos
limites de tolerabilidad dependen de diver-
sos factores. Algunos de ellos pueden ser las
caracteristicas personales del propio enfermo
(psicologia, personalidad, madurez), su
entorno familiar, del pronéstico y las caracte-
risticas de la propia enfermedad y, también,
del médico o de la persona que informa ***,
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Incluso, la propia especialidad de la medici-
na que ejerce el informador, también influye
en el tipo de informaciéon que suministra *.
La informacion en oncologia tiene matices
asociados porque los pacientes, sus familia-
res y la sociedad en general no han llegado a
alcanzar un conocimiento claro de lo que es
el cancer: no tienen una imagen visual de
esta enfermedad, salvo que la hayan vivido
en parientes muy cercanos. En resumen: no
entienden lo que es un cancer. Aun asi no es
complicado que se asuman conceptos facil-
mente imaginables (estd muy extendido, estd
muy avanzado, le coge el pulmén y los hiesos)
aunque eso no quiera decir que se conoce su
significado auténtico.

A un enfermo se le pueda explicar, y
puede que llegue a comprender, el diagnésti-
co de cancer sin tener que nombrar esta pala-
bra. No hay que olvidar que sigue siendo
una palabra tabui. Hay rasgos importantes de
la enfermedad que el paciente es capaz de
asumir y tolerar, siempre que la informacién
se base en conceptos claros, comprensibles y,
si es posible, imaginables. Y mejor atn si el
enfermo es capaz de comparar lo que se le
explica con sus conocimientos elementales y
las experiencias previas de conocidos. Se
puede comprender que ha aparecido algo
que es patologico y que progresa, que crece,
y que produce o puede producir sintomas y
signos clinicos. Si se hace ver la seriedad del
diagnostico, es facil, en consecuencia plante-
ar que en el prondstico pueden aparecer
sombras y, también, que puede hacer falta un
tratamiento proporcionado: fuerte, agresivo.
Siempre que se mantenga la esperanza en la
curacién. En esta exposicién deben entrar las
caracteristicas principales de la enfermedad,
de su evolucién, de su tratamiento y del pro-
noéstico, al tiempo que se procura evitar las
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palabras cancer ¥ o tumor, que a veces se asu-
men como equivalentes aunque arrastren
una carga ansidgena diferente *. Es preciso
dedicar tiempo, explicar cada punto, pregun-
tar dudas y resolverlas, volver atrds, idear
ejemplos nuevos e iméagenes diferentes que
expliquen mejor los conceptos.

En un ambiente hospitalario, los enfer-
mos que se ven con problemas, que no termi-
nan de mejorar, que se ven sometidos a més
pruebas diagnésticas que a tratamientos, que
no reciben un diagnéstico claro o que el que
reciben no les cuadra con la importancia que
les parece que debe de tener su enfermedad...
se planteen que detras se les oculta algo mds.
Y el enfermo puede preguntar, pasado el
tiempo, lo que para él es crucial: jes malo?,
;es maligno? En otras palabras: jes cancer? A
veces hay que adelantarse a la pregunta y
afrontar la duda desde su comienzo, procu-
rando mantener la esperanza. Pero hay que
tener cierta precaucién con lo que sélo sea
una sospecha diagndstica: sin un diagndstico
confirmado no se puede facilitar un pronés-
tico ni indicar un tratamiento. No es reco-
mendable que en los primeros momentos se
pretendan atar todos lo cabos y dar por ter-
minada la labor de informacién y de relacion
con el enfermo. En la primera entrevista se
corre el riesgo de que cualquier informacién
que se dé sea demasiada. Ademas, el médico
no tiene autn referencias para conocer qué
entiende o qué extrae el enfermo del aluvién
de datos que se le proporciona. No es preciso
pretender suministrar toda la informacién en
una sola conversacién: es preciso contar con
el factor tiempo para que el enfermo y la
familia maduren los datos que se les aportan.
Este trato repetido también es una de los pri-
meros determinantes que luego puede servir
para que la relacion entre el médico y el
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paciente crezca desde la sinceridad y la con-
fianza. Aunque no siempre se menciona, es
muy importante la labor del personal de
enfermeria. Si se realiza una verdadera labor
de equipo, en ocasiones deberd asumir un
papel activo en la informaciéon. Y siempre
podra colaborar con el médico o con el que
asuma el papel de primer informador trans-
mitiéndole las reacciones y las dudas que el
paciente, con mds confianza por el trato a
veces mas directo y continuo, le puede reve-
lar ™.
Los interlocutores del médico en nuestro
medio son la familia y el paciente. Esta per-
fectamente establecido que el primer intere-
sado en la informacién y el que tiene derecho
a recibirla es aquél a quien afecta mas direc-
tamente: el paciente ', Este, a su vez, puede
delegar este derecho o reconocer a los que
pueden compartirlo con él. Sin embargo,
seria una falta de realismo intentar obviar el
papel de la familia; se trata del primer cuida-
dor, el mas directo y habitual, y es 16gico que
participe de alguna manera de la informa-
cién. Entre el enfermo y su entorno familiar
hay una interaccién en lo cotidiano casi cons-
tante. El paciente y su entorno familiar reci-
ben la informacion, la elaboran, la personali-
zan y, finalmente, se la comunican mutua-
mente con algunas ideas voluntariamente
sesgadas. Durante el tiempo de trato y aten-
cién que la familia dispensa al paciente se
crean nuevos lazos, informaciones y actitu-
des que el médico deberia, al menos, conocer,
si no le es posible participar en ellas. No se
puede excluir a los allegados de la informa-
ciéon que les afecta ni tampoco adoptarlos
como interlocutores tnicos para tratar de los
problemas que afectan al enfermo.

El modelo de comunicacién en medicina
es interactivo: entre las diversas fuentes de
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informacion hay un flujo. Y este flujo, con el
aporte y el intercambio de conocimientos,
hace que el saber y la actitud lleguen a cam-
biar. Si sélo se entendiese como un proceso
unidireccional (médico-paciente), el médico
se limitaria a instruir o a aportar datos al
paciente, a la familia o a ambos. Los fenéme-
nos objetivos y subjetivos de transferencia y
contratransferencia también influyen a la
hora de conocer los limites de la VT. El médi-
co tiene necesidad de conocer cémo se recibe
y cémo se entiende su informacion . La rea-
lidad cotidiana confirma que no todo lo que
se dice llega a ser comprendido o, al menos,
comprendido de manera adecuada. Aqui
influyen diversos factores, entre ellos: el
bagaje cultural, la experiencia previa, la psi-
cologia, el entorno, las expectativas y los pre-
juicios, tanto del paciente como de sus fami-
liares. En general estas circunstancias suelen
ser poco conocidas y poco valoradas por el
médico.

Con el paso del tiempo y el contacto méas
frecuente con el enfermo, el médico se va
apercibiendo de estos matices que le ayudan
a perfilar las conversaciones y a conocer e
interpretar mejor la reacciones de sus pacien-
tes, tanto internas como externas. Es preciso
que el médico tenga una sensibilidad espe-
cial en relacion con el modo de ser del enfer-
mo y con los cambios psicolégicos que pue-
den sucederle para adaptar la informacién
que suministra a la propia tolerancia del
paciente. Si ha habido una costumbre de
acercarse a informar a los enfermos, entonces
se han podido cometer errores por exceso y
por defecto. No hay una norma clara qué
defina en cada enfermo su VT: la experiencia
se adquiere a diario con la practica y, hasta
cierto punto con una técnica de ensayo y
error. S6lo se puede adquirir la sensibilidad

50

necesaria para acercar a cada paciente la
informacion que, de hecho, puede soportar
cuando uno ha podido aprender de sus pro-
pios errores y aciertos. Aunque a la hora de
informar al paciente el componente humano
es el primordial, también una parte técnica
en la que se podria definir una curva de
aprendizaje (learning curve) que exige expe-
riencia y repeticion de actos. Aun asi, hay
que saber que cada vez que se intenta trans-
mitir informacién a un paciente sobre su
enfermedad se estda asumiendo una situacion
no conocida y, con ello, un riesgo evidente de
no acertar ni en la cantidad ni en el modo de
transmitirla. Esta incertidumbre es una cons-
tante: aparece siempre, aunque pueda estar
mas atenuada, incluso en los médicos con
mas experiencia en este tipo de situaciones e
incluso cuando se van conociendo las carac-
teristicas mas peculiares tanto del enfermo
como de su familia.

FASES DE LA ADAPTACION
A LA VERDAD

El enfermo no mantiene una actitud esta-
ble a lo largo de todas las etapas de su enfer-
medad. Respecto a la aceptacion de la muer-
te se han descrito una serie de etapas que no
son propiamente unos pasos ordenados,
sucesivos e inamovibles . Aunque esta dis-
tincion en etapas se comenzé empleando
exclusivamente en enfermos terminales, ulti-
mamente se han venido aplicado también a
los enfermos con cédncer, independientemen-
te del estadio y del prondstico en relacién con
el conocimiento y la aceptacién de la enfer-
medad. También en estos enfermos se pue-
den senalar unas fases similares. A pesar de
que se presentan como una via de sentido
tinico, también son variables. De hecho, la
experiencia clinica permite ver que sélo rara-
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mente se presentan en el orden descrito: pue-
den repetirse, adelantarse, retrasarse y, tam-
bién, coexistir en un mismo periodo de tiem-
po.

En el paciente, con el paso del tiempo, a
la vez que se altera su entorno y su psicolo-
gia, también cambia la situacién de la enfer-
medad, que puede remitir o progresar. En la
misma medida se modifica también la indi-
cacion y la actitud ante un tratamiento onco-
logico *. Y también cambia el entorno y la
psicologia del médico, a veces también al
mismo ritmo en que se desarrolla la enferme-
dad *. En este sentido, se ha trabajado mucho
en relacion con la primera informacién sobre
el diagndstico: la que supone un choque mas
grande y mayor ansiedad. Poco se ha traba-
jado sobre la informacién en relacién con el
riesgo de recidiva durante el seguimiento de
los enfermos potencialmente curados o sobre
la falsa seguridad que pueden dar al pacien-
te los muiltiples estudios y revisiones que se
suelen realizar durante este seguimiento *
sobre el modo de seguir transmitiendo la
informacién a enfermos crénicos con una

, 0

enfermedad avanzada de evolucién lenta,
que pueden tener un prondstico vital de
varios anos.

Dentro de las posibles reacciones que
tiene un enfermo ante la muerte se han des-
crito, clasicamente, las siguientes:

¢ choque

* negacién

e ira / enfado

* negociaciéon

e depresién

* resignacién / aceptacion

Aunque cabria explicar detalladamente
cada una de estas etapas, en realidad la pro-
pia definicién permite comprender cémo
reacciona el paciente terminal. A su vez,
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estas fases son las que atraviesa el enfermo
oncoldgico en la medida en que va siendo
informado de su enfermedad. Es frecuente
que no se pueda distinguir claramente cada
una de ellas pero si, tal vez, las caracteristicas
mas determinantes de una de ellas en cada
posible etapa vital del paciente con cancer.

Y, lo mismo que sucede con el paciente,
sucede también con la familia. También
puede atravesar por estas etapas. Y, a la vez,
los parientes interactian con el enfermo y
pueden cambiar su modo de ver la enferme-
dad, su perspectiva sobre el pronéstico y sus
reacciones. Es importante recordar que la
postura de la familia también es dindmica y
cambia con la propia evolucién de la enfer-
medad y la propia respuesta y adaptacion
del paciente.

Es preciso tener la habilidad necesaria
para discriminar en los pacientes y en sus
familiares estos cambios para poder actuar
en consecuencia. El objetivo es facilitar que
puedan asimilar en cada momento la infor-
macién que se les aporta. Es necesario, por
tanto, modificar de manera sucesiva los crite-
rios de VT. En general es cierto que la linea
de la informacién es progresiva: en la medi-
da en que pasa el tiempo el enfermo conoce y
asume mejor su enfermedad. Pero no hay
que extranarse de los posibles retrocesos que
aparecen. En realidad, estos retrocesos pue-
den consistir en fases repetidas de negacion,
o de negociacién con la propia enfermedad y
con el tratamiento. O también pueden ser
fases de ira. Sin embargo, suelen ser periodos
transitorios y autolimitados que con frecuen-
cia terminan facilitando que el paciente lle-
gue a asumir y aceptar su propia enferme-
dad.
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CONCLUSION

En la medicina de hoy es l6gico aceptar la
VT como un objetivo al que hay que tender
ya que se trata de un signo de buena préctica
médica en el trato y la informacion al enfer-
mo y a sus familiares. Sin embargo el con-
cepto de VT tiene muchos matices de subjeti-
vidad tanto por parte del paciente como del
médico. Especialmente en el enfermo oncolé-
gico se producen, a lo largo de la enfermedad
cambios en la propia psicologia que alteran
su capacidad de tolerar la informacién sobre
su proceso. El médico ha de ser especialmen-
te sensible a estos cambios para adaptar
constantemente la informacién que suminis-
tra a la propia tolerancia del paciente. Sélo
cuando hay costumbre de procurar informar
a los enfermos y, por tanto se han cometido
errores por exceso y por defecto, se puede
adquirir la sensibilidad necesaria para acer-
car a cada paciente la cantidad de informa-
cién que, de hecho, puede soportar.
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