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Comunicacion al paciente
oncolégico del diagndstico
y posibilidades terapéuticas

Sr. Director: La entrada en vigor de la
Ley 41/2002, de 14 noviembre, bdsica regu-
ladora de la autonomia del paciente y de de-
rechos y obligaciones en materia de informa-
cién y documentacién clinica!, ha supuesto
una actualizaciéon como referente juridico y
ético de la informacion al paciente. El proce-
so de informacién y toma de decisiones en el
ambito asistencial tiene su fundamento en el
derecho a la libertad de una persona de deci-
dir sobre su propia salud. Las personas tienen
derecho a aceptar o rechazar intervenciones
sanitarias basdndose en su escala de valores y
en su deseo de realizar sus propias metas. Si
los pacientes tienen derecho a conocer los
riesgos y decidir con el médico los asuntos
que conciernen a su salud, el médico tiene la
necesidad de desarrollar una nueva cultura (y
aprender las habilidades) acerca de la compe-
tencia de los pacientes para asumir responsa-
blemente las decisiones. El ejercicio del prin-
cipio de autonomia, también en el paciente
oncoldgico, implica asumir que la mayoria de
los pacientes son competentes para aceptar,
comprender y, en su caso, rechazar una prue-
ba diagnéstica o un tratamiento. En nuestra
cultura profesional, sin embargo, muchos mé-
dicos siguen atin considerando imprudente
hacer participe al paciente de la informacién
médica que se va produciendo a lo largo del
acto médico, bien porque no lo consideran
capaz de entender la complejidad de los pro-
cedimientos, bien porque lo juzgan innecesa-
rio o incluso un impedimento para conseguir
el objetivo final, que es la curacién o el alivio
de la enfermedad. No obstante, la confianza
del paciente sobre las virtudes del médico
(éticas y profesionales) sélo puede ser corres-
pondida por la consideracién del paciente
como sujeto adulto, auténomo, responsable
de sus acciones segun sus propios valores,
que no tienen por qué coincidir con los del
médico®. La necesidad del paciente oncoldgi-
co no es solamente técnica, sino que también
necesita conocer y saber vivir, a su modo, su
nuevo problema. La comunicacién médico-
paciente debe facilitar esta integracion, y la
informacién es importante en este proceso,
porque desde el momento que se produce el
diagnéstico de un proceso oncoldgico el pro-
yecto vital de una persona da un giro radical;
todo queda pendiente de un nuevo elemento
que va a condicionarlo todo a partir de ese
diagnéstico “fatidico”, y la capacidad de asi-
milar eso dependerd de la educacion, la cultu-
ra, la inteligencia emocional, la personalidad,
las creencias y los valores de cada sujeto. De
ahi que la personalizacién sea fundamental y
cada paciente precise de su espacio y su tiem-
po. Porque la informacién debe entenderse
como un proceso, no como un acto clinico
aislado, en el que el paciente necesita integrar
la informacién. Segin Broggi, “el enfermo
no pide mentiras piadosas sino formas piado-

sas de aproximacién a la verdad’. La necesi-
dad de conocer la verdad no es igual en todos
los individuos, ni en el mismo sujeto en cual-
quier momento, y el paciente tiene necesidad
de que se respete su personalidad auténoma y
se tolere su posible irracionalidad y miedo. El
profesional precisa de conocimientos y habi-
lidades de comunicacién para conocer en
cada caso cuanto quiere saber el sujeto y en
qué momento; cudndo hay que acompafiar y
cudndo hay que hablar; para leer los gestos y
los silencios; para no caer en una imposicién
cruel de la verdad o para no imponer sus pro-
pios valores o inclusos sus miedos. Serd reco-
mendable una comunicacién fluida entre los
miembros del equipo asistencial, lo cual no
es incompatible con sefalar a la persona que
dirija el proceso de informacién.

Légicamente, para un buen proceso de in-
formacién hacen falta un espacio apropiado
y, si es posible, acogedor, y sobre todo tiem-
po suficiente. La informacién también es un
pardmetro de la calidad ética de las relaciones
y es preciso recordar a los responsables de las
instituciones que una asistencia oncoldgica
de calidad exige unos tiempos minimos no
cuestionables.

La familia, en nuestra cultura, es un agente
importante que acostumbra reclamar para si
el consentimiento informado real y que puede
negérselo al propio enfermo, y lo mas facil es
mantener ese rol, pero entonces negaremos el
derecho del enfermo a saber sobre su intimi-
dad, su salud, su prondstico, su vulnerabili-
dad, mientras que si lo conoceran los demas.
Serd necesario hacer ver a la familia que el
enfermo es el centro de la informacién, aun-
que ellos, con la connivencia del propio pa-
ciente, también tengan su ritmo, tiempo, limi-
te y forma de informacion.

En los pacientes oncolégicos la integracién
de la enfermedad en su proyecto de vida ad-
quiere una importancia de primer orden, por
lo que el profesional, ademas de evitar la ne-
gligencia, tiene una obligacién ineludible en
la promocién de la beneficencia, es decir, de
lo que el paciente considera lo mejor para €l
seglin sus propios valores. Este es el sentido
de la excelencia moderna, que atina el respeto
de los derechos de los pacientes con la bus-
queda del bien, todo ello en un marco de
atencién hacia la autonomia®.
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Sindrome del “pulmén pequeiio”,
una rara manifestacion del lupus
eritematoso sistémico

Sr. Director: El lupus eritematoso sistémi-
co (LES) es una enfermedad autoinmunitaria
que puede afectar a casi cualquier érgano o
sistema. Las manifestaciones pleuropulmona-
res son frecuentes y entre ellas destaca la
pleuritis (con o sin derrame pleural). Una en-
tidad poco frecuente es el denominado “sin-
drome del pulmén encogido” (shrinking
lungs) o “pulmén pequeio” (SPP) ldpico.
Presentamos el caso de una mujer con LES
diagnosticada de SPP que respondié favora-
blemente al tratamiento inmunodepresor.

Paciente de 38 afios, diagnosticada de LES desde
hacfa un afio, que recibia tratamiento con hidroxi-
cloroquina, indometacina y prednisona (5 mg dia-
rios). Ingresé en nuestro servicio por disnea progre-
siva hasta ser de pequefios esfuerzos, de 3 meses de
evolucion, que se acompanaba de dolor tordcico iz-
quierdo de cardcter pleuritico, sin fiebre, tos ni ex-
pectoracién. En la exploracién fisica estaba afebril,
eupneica en reposo, con presién arterial normal y
sin taquicardia. Presentaba exantema malar y mono-
artritis del segundo dedo de la mano derecha. La
auscultacién cardiaca y la pulmonar fueron norma-
les, al igual que la exploracion abdominal. En la
analitica destacaban: hemoglobina de 12,5 g/dl,
2.400 leucocitos/pl con 900 linfocitos/pl, velocidad
de sedimentacién globular de 49 mm/h, proteina C
reactiva de 3,4 mg/dl, C, de 108 mg/dl, C, de 13,2
mg/dl, alanina-aminotransferasa de 53 U/l, asparta-
to-transaminasa de 44 U/l y ferritina de 177,5
ng/ml. Los anticuerpos antinucleares, anti-ADN,
anti-Sm, anti-Ro y anti-La fueron positivos, y los
anticuerpos anticardiolipina, negativos. La funcién
renal, los iones, el sedimento urinario y las enzimas
musculares eran normales. La gasometria arterial
respirando aire ambiente mostrd los siguientes da-
tos: presion arterial de oxigeno de 78 mmHg, pre-
sién arterial de anhidrido carbénico de 32 mmHg,
bicarbonato de 23 mmol/l y pH de 7,34. La radio-
graffa de térax evidenci6 la elevacion de ambos he-
midiafragmas y atelectasia laminar en la base dere-
cha. La angiotomograffa computarizada de tdérax
fue normal. La espirometria, el test de difusién de
mondxido de carbono y la medicién de los volime-
nes pulmonares mostraban un patrén restrictivo in-
tenso, con capacidad vital forzada del 46% respecto
al valor tedrico (1,8 1), volumen espiratorio forzado
en el primer segundo del 53% (1,7 1), capacidad
pulmonar total del 48% (2,6 1) y capacidad de difu-
sion de monéxido de carbono del 56% con coefi-
ciente de transferencia normal (94%).

Con el diagndstico de SPP, se inici6 trata-
miento con bolos intravenosos diarios de 1 g
de metilprednisolona durante 3 dfas, seguidos
de 0,5 mg/kg de peso/dia de prednisona du-
rante 4 semanas, con una pauta descendente
durante 6 meses. Se asoci6 al tratamiento
azatioprina a dosis de 2 mg/kg de peso/dia.
La disnea mejord progresivamente en las 4
semanas siguientes, asi como el dolor toréci-
co. Se realizaron pruebas funcionales respira-
torias al cabo de 1; 3, y 6 meses de iniciar el
tratamiento, con mejoria progresiva de los
parametros funcionales (fig. 1). La radiogra-
fia del térax fue normal a las 4 semanas.
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