11. Diciendo la verdad acerca del cáncer terminal

11.1. Un caso de cáncer terminal

     Recientemente, el cáncer ha sido la causa principal de muerte en muchos países desarrollados. Cuando encaramos el cáncer terminal, tanto la familia como los profesionales de la salud están en un dilema de decir la verdad o no al paciente. En la práctica clínica los problemas no solamente incluyen el “acaso”  sino también  “cuando”,  “como”  y  “cuanto”  decirle a los pacientes acerca de su diagnóstico, sus opciones de tratamiento y posible pronóstico. Estas cuestiones han ocasionado muchos problemas a  médicos clínicos especialmente cuando tratan de seguir el principio de “hacer el bien” a sus pacientes.

       Muchas personas están de acuerdo en que los pacientes moribundos tienen el derecho de estar bien informados y practicar su autonomía en la toma de decisiones por si mismos concerniente a las elecciones  médicas y otras opciones al final de la vida. Sin embargo, un compromiso de valor dirigido hacia la apertura  no ha sido alcanzado entre la población general. Una de las razones mas comunes para esconder la verdad es la intención de proteger a los pacientes moribundos de ser dañados por el conocimiento de ésta.

     Para equilibrar el hacer el bien contra un riesgo de hacer daño, necesitamos clarificar cada consideración para asegurarnos cual es  el interés real de un paciente con cáncer terminal.

Caso del Sr. G

El Sr. G.,varón de 70 años de edad, mentalmente competente, se le diagnosticó cáncer pulmonar bilateral invasor, con derrame pleural y metástasis óseas unos pocos días después de que fue enviado al hospital. El doctor informó el diagnóstico y una explicación completa a la familia del paciente y no recomendó ninguna operación ya que la enfermedad está en su estadio terminal. Dió una orden para tratar con quimioterapia a petición de la familia del paciente pero no esperaba que funcionara. De acuerdo con el doctor, el tiempo de sobrevida será únicamente de 6 a 12 meses. Debido a la insistencia de la familia, el paciente se mantuvo sin conocimiento de su condición. El paciente estaba algo nervioso acerca de su condición, mientras que cualquiera que estuviera en contacto con el era advertida de no revelar información y evitar cualquier información concerniente a s condición....  

P. ¿Como te sentirías si tu fueras el Sr. G.?

11.2 Conocimiento de morir

     En las instalaciones hospitalarias, frecuentemente experimentamos cuatro contextos de certeza de morir por los pacientes con padecimientos que ponen en peligro la vida  como sigue: 

Conocimiento oculto  -  enfermeras, doctores y familia, tratan de esconder la verdad y trabar conversaciones que eviten revelaciones. Mantienen conversaciones al mínimo y  evitan hablar acerca del futuro, especialmente cuando el paciente está en un estadio avanzado de cáncer. Sin embargo, el paciente puede moverse ya sea a sospecha de conocimiento o a un conocimiento completo de su diagnóstico en su estadio final.

Sospecha de conocimiento  -  es una situación en la que el paciente empieza a sospechar de su condición. El paciente puede intentar confirmar sus sospechas mediante medidas directas o indirectas, tales como el mirar los reportes médicos, haciendo peticiones directas al personal o a la familia e induciendo a éstos a adoptar diferentes estrategias de respuesta. Como resultado, las relaciones entre el paciente, el personal y su familia están tensas.
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Simulación mutua  -  en una etapa más avanzada, cuando el personal, los familiares y el paciente saben que está muriendo, pero eligen pretender que el paciente va a estar bien. Los dramas entre ellos pueden durar por largo tiempo; como consecuencia el paciente morirá sin saber la verdad por su familia o el personal, aunque ellos puedan tener conocimiento total de su condición.

Conocimiento abierto  -  el conocimiento abierto resulta cuando el personal, familiares y paciente saben y eligen el conocer en sus acciones que el paciente está muriendo. Esta situación no es sencilla, sin embargo es un requisito esencial para alcanzar una expectativa de “muerte apropiada” ; especialmente cuando sus expectativas son ambiguas e inciertas.

     La exploración de los cuatro contextos en el conocimiento del morir proporciona mucha influencia en el acercamiento de las personas para la comunicación e interacción con persona moribundas. Para nuestro caso, si el personal hospitalario acata la petición de la familia del Sr. G para esconder la verdad; el Sr. G podría permanecer en conocimiento oculto antes de que muera, pero más probablemente podría moverse ya sea a la sospecha de conocimiento o al conocimiento completo de su diagnóstico en una etapa avanzada. Muchos asuntos éticos y sociales entonces surgirán.

P2. ¿Te gustaría saber si tuvieras cáncer terminal?;  ¿Les dirías a tu madre o a tu padre si tuvieran cáncer terminal?

9.3. ¿Que pasará si nosotros continuamente ocultáramos la verdad?
     Primero, al ser engañado en la creencia de que el está bien, el Sr. G nunca tendrá la oportunidad de hacer elecciones acerca de su tratamiento y cuidado médico. Segundo, con interacciones y conversaciones limitadas, el Sr. G puede sentir que está siendo aislado o más aún , siendo abandonado. Puede haber sentido su deterioro  físico y sentirse angustiado por su enfermedad  pero no podría compartir su ansiedad y temores con otros. Tercero, será imposible para el realizar su legado y sus expectativas antes de que muera.  Finalmente, habrá un  serio problema de fidelidad, el cual puede poner en riesgo las relaciones entre los profesionales del cuidado de la salud y los pacientes. El Sr. G probablemente sospechará o estará seguro que la gente le “miente”. Puede elegir entonces pretender no conocer en complicidad con los deseos de la familia. Tendrá más angustia por la amable intención de su familia que si se le hubiera hablado con la verdad.

P3. ¿Cómo te sentirías si supieras en el último día de tu vida que tu familia no te dijo toda la verdad acerca de tu enfermedad?

P4. ¿Si solo tu solo tuvieras una semana para vivir, como te gustaría pasar esa semana?

9.4 Consecuencias del conocimiento (Pros y contras) 
     De acuerdo a las investigaciones, en comparación con las personas con conocimiento oculto, las personas moribundas con conocimiento completo son mas capaces de planear su proceso de muerte, así que ellos y sus familias están más satisfechos con la elección acerca el lugar  de la muerte. Es menos probable que mueran solos y  más probablemente mueren en su propio hogar con sus parientes cercanos alrededor.

     Pros:   Si la muerte es segura en el futuro cercano, la calidad de vida (CDV), deberá ser la preocupación más importante para el moribundo. El conocimiento de morir permite una planeación de vida a continuar y ofrece una oportunidad de controlar la manera y el tiempo de muerte. Con la información completa. El Sr. G puede tomar sus propias decisiones acerca de la fuente del cuidado. Puede juzgar la quimioterapia para el cáncer como inútil para él y rechazar 
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así cualquier terapia agresiva o de sostén de vida,  pero aceptar terapias paliativas para mantener su CDV y lograr un final de morir en dignidad. El Sr. G puede tratar de hacer lño mejor para completar sus misiones y deseos, arreglar su estado final de vida y que pasará con su cuerpo después de su muerte.

     Contras:  Las consecuencias negativas de decir la verdad incluyen que es posible que al decir la verdad puede destruir la esperanza y llevar a una depresión irreversible. Después de decirle al verdad al Sr. G puede experimentar las emociones de impacto y negación, Enojo, Regateo o Depresión. Probablemente necesite mucha orientación , apoyo y compañía antes de que pueda alcanzar el estado de Aceptación. Puede ser un momento crítico para él que sus familiares insisten en no tomar el riesgo.

     Algunas personas creen que las peticiones para eutanasia y el deseo de morir tempranamente están asociadas con el conocimiento del morir. Mientras que en realidad, lo opuesto es, que esos pacientes moribundos con conocimiento de su condición son más probables para elegir cuidados de hospicios y es menos probable que pidan eutanasia. Los elementos claves del deseo de morir deberán ser el nivel de sufrimiento y dependencia, los cuales podrían ser manejados apropiadamente por medicina paliativa moderna como en los cuidados de hospicios. En fin, si podemos acordar que los beneficios en decir la verdad deberá depender de una discusión abierta y una toma de decisión racional; el discutir la posibilidad de eutanasia,  nunca deberá ser considerada como un efecto negativo de decir la verdad.

9.5. Prevalencia del conocimiento de morir 
     En nuestros días, muchas personas tienen una actitud abierta acerca de la vida y la muerte. La preferencia para un conocimiento abierto de morir está siendo establecido en escenarios médicos modernos y entre la población general.

     El conocimiento de morir le permite al paciente el tener un plan de vida siguiendo el principio de autonomía. Sin embargo, el deseo de conocimiento de morir varía en diferentes áreas y diferentes situaciones. En muchas culturas orientales, muchas personas prefieren permanecer sin darse cuenta. Ellos se sienten más seguros al dar el derecho de decisión al origen tradicional de autoridad como doctores o familiares. La familia tradicionalmente ha jugado un papel importante en tomar decisiones médicas para pacientes  terminales. Sin embargo,  en enfoques modernos occidentales, mas personas respetan la libertad individual. Los pacientes tienen el derecho de hacer elecciones acerca de su cuidado. 

     Las clases sociales pueden también hacer diferencias, por el grado de ocuparse en planear sus propias variantes del morir. Las realidades físicas son también una variable, con personas con una condición médica incierta o con tendencia de trastornos mentales se deberá considerar muy cuidadosamente la revelación de la “verdad”. La “verdad” es frecuentemente un riesgo de porcentaje , el cual muchas personas no pueden comprender su significado. Entonces, en un nivel práctico tenemos que admitir que no siempre es posible para algunos individuos el tener conocimiento de que tan pronto esperan morir.

     Aún cuando la principal tendencia de muchas sociedades es el ser honesto con los pacientes, un conocimiento abierto de morir es todavía difícil de alcanzar en la práctica. Sin embargo, al respetar el principio de autonomía, ambos, la familia como los profesionales de la salud concordarían que un paciente tiene el derecho de negar el saber, tanto como el demandar la verdad de su propia condición.

9.6 La influencia de la medicina del final de la vida y el decir la verdad 
     Para lograr el objetivo de un terminación de la vida mas pacífica, la medicina paliativa moderna ha establecido el modelo de hospicio, donde el equipo médico traza la meta del manejo médico en pacientes terminales combatiendo la enfermedad desde el control de los 
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síntomas y mejorando CDV.  En un hospicio, pueden los pacientes estar muriendo pero son siempre importantes y nunca serán abandonados por el personal del cuidado de la salud y sus familiares. Esperanza, apertura y honestidad son los elementos para alcanzar el logro de un proceso de morir pacífico. Entonces, el estar conciente de su condición es requisito básico de los pacientes para recibir cuidado de hospicio, y un compromiso previo a la apertura y la honestidad que es básico para enfermeras y doctores es ofrecer cuidado paliativo alentador.

     El principal reto para las enfermeras y doctores al enfrentar cuidado paliativo es como informar de malas noticias y no devastar al paciente. Las habilidades de comunicación e interacción con los pacientes moribundos son de lo más importante para el personal de salud que lleva a cabo la doctrina del decir la verdad.

     No deberemos de tener duda de la justificación de decir la verdad al paciente terminal, sin embargo, la eficacia de decir la verdad deberá ser considerada más cuidadosamente. El titubear al decir la verdad puede trastornar el principio de autonomía y ocasionará pesar y remordimiento para la familia y el paciente. El decir la verdad sin cuidado puede causar más daño, el cual está en contra del principio de no hacer daño y hacer el bien. Desde un punto de vista holístico y humanístico, el decir la verdad completará la misión de estar bien informado. La comunicación efectiva, las buenas relaciones entre los moribundos, sus familiares y los proveedores del cuidado de la salud, y un apoyo suficiente, harán que el decir la verdad sea práctico. Necesitamos progresar a un proceso de morir apropiado en la sociedad humana.

Preguntas

P5. Trata de escribir un legado en vida o una decisión anticipada (un documento que menciona como te gustaría ser tratado cuando estés muriendo) , de tu preferencia médica para tu estadio terminal.

P6. ¿Piensas que puedes hacer planes para negociar tu proceso de muerte solo si estás completamente informado de tu condición terminal?

P7. Después de leer el capítulo anterior, puedes discutir los beneficios contra los riesgos de revelar las noticias malas y tristes de una enfermedad?

P8. ¿El decir la verdad es un artefacto cultural?, ¿Cómo es en tu cultura? 

Lectura adicional: Una introducción al Cuidado de Hospicio

     El Hospicio es un concepto de cuidado diseñado para proveer confort y apoyo a paciente y familiares cuando una enfermedad terminal no responde mas a los tratamientos orientados para su curación. El primer Hospicio inició en los inicios de 1960 cuando un médico británico el Dr. Cicely Saunders, creó el St. Christopher Hospice cerca de Londres. Con especial énfasis en el manejo de dolor y control de otros síntomas; el cuidado de hospicio puede alcanzar la meta de un final de la vida en paz  ofreciendo confort y dignidad al paciente moribundo.

     El cuidado de hospicio usualmente es proporcionado por un equipo de profesionales especialmente entrenados como enfermeras, doctores, trabajadores sociales, dietistas y consejeros religiosos. Los voluntarios y los familiares son también importantes en el cuidado de hospicio. Todos los miembros del equipo trabajan juntos para proveer cuidado físico, emocional, psicológico y espiritual a los pacientes moribundos y a sus familias. Ya que el hospicio se enfoca en el cuidado, no en la curación; el servicio de cuidado de hospicio es provisto en la casa del paciente o en otras instalaciones de cuidado que no son las instalaciones hospitalarias. Una consecuencia de la medicina paliativa de los hospicios es la reducción de los costos en el cuidado de la salud.

  En general, un paciente solo puede entrar a un programa de hospicio siempre y cuando haya sido certificado por un médico el tener un expectativa de vida limitada, usualmente de seis meses o menos. Sin embargo, para respetar la autonomía del paciente, las profesiones del cuidado de la salud permitirán que el paciente pueda reanudar el cuidado tradicional en cualquier momento. Además, las necesidades individuales deberán ser continuamente evaluadas y las opciones de tratamiento deberán ser exploradas y valoradas en el contexto de los síntomas y valores de cada individuo.

     Con todas estas descripciones del modelo de hospicio de la medicina paliativa moderna, podemos darnos cuenta que el hospicio y el cuidado paliativo es la convicción de que cada uno de  nosotros tiene el derecho de morir sin dolor, con dignidad y que nuestros familiares reciban el apoyo necesario para permitirnos hacerlo. De acuerdo con esto, es una verdad obvia que ofrecer un cuidado de hospicio ideal sin un compromiso previo a la apertura y la honestidad no es posible.  

¿Que servicios son provistos por un cuidado de hospicio?


- Maneja los síntomas y el dolor del paciente;

- Asiste al paciente con los aspectos emocionales, psicosociales y espirituales del 

               morir;

- Provee drogas necesarias, suministros médicos y equipo;

- Entrena a la familia en como cuidar al paciente;

- Proporciona servicios especiales tales como terapia física y de lenguaje cuando es    

              necesario;

- Hace internamientos de corta duración cuando el dolor o los síntomas llegan a ser  

               muy difíciles de manejar en casa; o bien el cuidador necesita un  tiempo de respiro; y

- Provee apoyo psicológico y consuelo a la familia y amigos.

Recursos para el maestro y notas

     Ver también el capítulo de Eutanasia. Ocasionalmente hay información disponible en los hospitales locales y los departamentos de oncología que pueden ser útiles para información a los estudiantes.

     Los cuatro contextos del conocimiento del morir en padecimientos que amenazan a la vida fueron descritos por Glaser & Strauss (1965). El Sr. G probablemente experimente las emociones de impacto y negación, Enojo, Regateo o Depresión (Kuber Rose 1969).

     Aunque los argumentos de los posibles beneficios de ocultar la verdad, puede asumirse que el Sr. G está bien protegido del impacto de las malas noticias si no tiene que confrontar su condición terminal directamente. De acuerdo con sus antecedentes (edad y generación) puede no tener la intención de participar activamente en su tratamiento pero depende de sus hijos y de las autoridades médicas su rescate. El mantener a la persona muy enferma fuera de la cruel verdad puede, en ocasiones ser lo correcto, pero muchos estudios sugieren más frecuentemente que causa angustia a la persona cuando saben que no se les habló con  la verdad. Las diferencias culturales podrán ser exploradas en clase.
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