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CASO PRACTICO 1
Proceso de inicio de PAD en Consulta de Control

Lorena, 58 afios. Paciente anticoagulada por fibrilacion auricular crénica.
Paciente acompanada de su marido Jesus.

PROFESIONAL: Buenas tardes Lorena. Hoy has venido acompafada, hola Jesus. ¢Qué tal? Ya tocaba que
viéramos lo del control, como dices tu... Hoy ademas, aprovechando que estais los dos, me
gustaria proponeros que habldramos de un tema importante.

LORENA: No me irds a dar una mala noticia, éno? No me asustes.

PROFESIONAL: No, no Lorena, podéis estar tranquilos. Los resultados estan dentro de lo normal, mientras
sigas tomando tu medicacién y cuidandote como hasta ahora, no hay problema. Quizas esto
es lo primero que deberia haberte dicho para no asustarte.

Pero veréis, me gustaria hablar con vosotros de lo que llamamos “Planificacién Anticipada
de las Decisiones”. ¢ Conocéis algo al respecto? ¢ Habéis oido hablar de ello?

LORENA: Pues no.
JESUS: No, yo tampoco.

PROFESIONAL: Bien. Como todos sabemos, la vida es imprevisible, y nos gustaria tener informacién de tus
deseos, valores..., por si hubiera un momento en el que necesitaramos conocerlos. Aunque
estemos muy sanos y nos cuidemos mucho, en la vida pueden ocurrir acontecimientos que
nos dejen en una situacion clinica muy complicada.

LORENA: Claro, claro.

PROFESIONAL: Lorena, segin me comentaste una vez, hace ya casi dos afios que murid tu madre. Yo no la
conoci, pero por lo que me contaste fue un proceso bastante duro para ella y para el resto
de la familia, con muchos conflictos por las diferentes opiniones entre tu y algunos de tus
hermanos...

Segun me contaste, muchos de estos problemas surgieron porque tu madre nunca dijo cémo
le gustaria haber sido tratada si se encontraba en situacién de incapacidad, y claro como
tampoco habia dicho qué persona queria que tomara decisiones por ella, al ser varios
hermanos la cosa se complicé bastante.

LORENA: Claro, es que yo no se por qué mi madre tuvo que estar con tanto tubo y tanto antibidtico
durante tanto tiempo, cuando se sabia que ya no iba a mejorar. Y ademas con la cabeza ida,
antes de morir estuvo casi un afio que no nos reconocia a ninguno, y sabiamos con seguridad
gue de esa no iba a salir. Pero como mis hermanos son unos cabezones...

PROFESIONAL: Pues veras, de lo que me gustaria que habldramos es de las medidas o tratamientos que os
gustaria recibir, o no, si en algin momento os encontrdis en una situacion de incapacidad,
debido bien a una edad muy avanzada como le sucedié a tu madre, bien por una enfermedad
terminal, o a causa de un accidente.

LORENA: Ah, yo lo tengo muy claro, a mi que no me tengan como tuvieron a mi madre. Ademas lo
hablé una vez con mi marido, lo que pasa es que yo no tengo tan claro que vaya a hacer lo
que yo le digo.




JESUS:

LORENA:

JESUS:

PROFESIONAL:

LORENA:

PROFESIONAL:

JESUS:

PROFESIONAL:

LORENA:

JESUS:

PROFESIONAL:

Mujer, yo es que no sé, {yo como te voy a dejar morir? Es que yo entiendo a tus hermanos,
si se le quitaba a tu madre el tubo de la alimentacion se moria, y a mi eso, no sé, yo no lo
tengo tan claro.

Ya, pero si al final eso es un tubo mas, y si ademds yo no lo quiero, porque yo no quiero estar
con eso, iépor qué tengo que estar un montdn de meses con eso puesto, si al final me voy
a morir igual?!

Ya, ya, si yo te entiendo, pero yo no sé si eso esta bien, éiyo cémo le voy a decir a los médicos
que dejen que te mueras?

Bueno, veo que habéis pensado sobre estos temas. Pues esto es precisamente lo que queria
plantearos hoy. Que cada uno dijera lo que piensa, las dudas o miedos que pueda tener, las
preguntas acerca de diferentes situaciones, y que poco a poco vaya quedando claro lo que
quieres cada uno. Esto es lo que como os digo se llama Planificacion Anticipada de las
Decisiones.

Ah, pues si, si, yo quiero hablar de eso. Yo quiero decir lo que quiero, ademas he oido que
lo puedo dejar hasta por escrito en una especie de testamento, y yo quiero hacer eso. Ya lo
habia pensado y no sabia cdmo hacerlo. Usted nos puede ayudar con eso, iverdad?

Efectivamente, pero vamos a ir hablando despacio, pensando las cosas, y cuando lo tengamos
claro entonces se puede escribir y registrar en un Testamento Vital o Voluntad Vital Anticipada.
éTe parece bien, Jesus?

Si, si, a ver si yo me aclaro también, con lo mio y con lo de mi mujer.

Pues mirad, en primer lugar me gustaria que hablaramos sobre los valores de cada uno vy,
por ejemplo, sobre lo que cada uno entiende por calidad de vida. Y ya que ha salido el tema
de la hidratacién y nutricion artificial, podemos hablar de esto también.

Como ya sabéis, es posible proporcionar a un paciente hidratacién y alimentacién a través
de técnicas artificiales. Este suministro artificial de liquidos y nutrientes es muy importante
en pacientes agudos en situacion critica que estan ingresados en Cuidados Intensivos, porque
les ayuda a recuperarse y evitar complicaciones. Sin embargo, en pacientes en situacion
terminal o de agonia, no estd claro que resulten beneficiosos, incluso pueden ser perjudiciales
porque alargan el proceso de muerte.

iPues eso es! Eso es lo que le pasé a mi madre.

Pero... aunque esté ya muy enferma, si yo le quito el agua que es lo que la mantiene viva,
al final eso es dejarla que se muera.

Jesus, mucha gente piensa eso, pero en realidad, la enfermedad, junto con una edad muy
avanzada es lo que hara morir a esa persona, no hay nada que hacer al respecto, pero si
aplicamos dicha hidratacién o nutricién, no permitimos a la enfermedad seguir su curso y
Unicamente alargamos el proceso.




CASO PRACTICO 2

Introduccion a las Voluntades Vitales Anticipadas y representante

Juan de 76 afos.

Padece hipertension arterial, de 20 afios de evolucién y en tratamiento farmacolégico.
Acude al Hospital por segunda vez a consecuencia de un accidente cerebrovascular
(un primer episodio hace 6 meses). Ingresado en Observacién de Urgencias.

PROFESIONAL:

JUAN:

PROFESIONAL:

JUAN:

PROFESIONAL:

JUAN:

PROFESIONAL:

PROFESIONAL:

Buenos dias Juan. Me llamo Marina y soy la enfermera que le va a cuidar durante toda la
mafana. ¢Qué tal se encuentra ahora?

Estoy todavia algo confuso y un poco mareado, serdn las medicinas.

La recuperacion del accidente cerebral que ha sufrido va muy bien y es posible que en unos
dias se vaya para casa. ¢ Quiere que le deje descansar o no le importa que charlemos un poco?

Si, puede que me venga bien hablar para ir recuperando fuerzas.

Me gustaria hacerle algunas preguntas que nos ayudaran a atenderle mejor. Si hay alguna
gue no entiende, por favor no dude en preguntarme. Y si hay alguna cuestién que quiera
consultarme, estoy a su disposicidn. ¢ COmo se siente para empezar con las preguntas?

Bien, creo que podré contestar.

De acuerdo. Desde que ingreso le hemos estado preguntando por sus enfermedades, por las
medicinas que toma, por sus alergias, etc.; y hasta ahora entre usted y su mujer, Julia, nos
han contestado a todo estupendamente. Sin embargo, como usted dice se ha encontrado
confuso y a veces en situaciones como esta no todo el mundo esta en condiciones para hablar
con los médicos.

Claro, si yo el dia que me ingresaron ni siquiera me acuerdo de todo lo que pasé. Estaba
medio ido, la verdad es que tengo como borrones. Pero bueno, mi mujer y mi hijo mayor han
estado conmigo.

Es cierto, ellos han estado a su lado todo el tiempo. Pero ahora que me dice lo de que estaba
como ido, con borrones, me gustaria hacerle una pregunta. Si esta situacion de confusion se
repitiera en otra ocasion, o si por ejemplo usted se encontrara en una situacion en la que no
pudiera expresarse y los médicos tuvieran que tomar una decision sobre su enfermedad...
¢Hay alguna persona en especial a la que le gustaria que le preguntaramos? ¢ Alguna persona
a la que usted le haya dicho lo que prefiere, o que usted piensa que haria lo que se ajusta
mas a sus deseos?

Bueno yo, no sé, digo yo que mi familia. Mi mujer y mis hijos son los que me cuidan cuando
me dan los achaques. Pero vamos, ellos qué van a decir, seran los médicos los que sabran y
diran si esto o lo otro, éno?




PROFESIONAL:

JUAN:

PROFESIONAL:

JUAN:

PROFESIONAL:

JUAN:

PROFESIONAL:

JUAN:

PROFESIONAL:

JUAN:

PROFESIONAL:

JUAN:

PROFESIONAL:

JUAN:

PROFESIONAL:

JUAN:

PROFESIONAL:

JUAN:

PROFESIONAL:

Bueno, los médicos se encargaran de hacer todo lo posible para atenderle, pero hay
enfermedades o situaciones que permiten varias opciones de tratamiento, o a veces ciertos
tratamientos se pueden ofrecer tanto en casa como en el hospital, y entonces es bueno que
los médicos sepan lo que el paciente prefiere, o lo que no quiere. ¢Qué le parece a usted
esto que le digo?

Ah, bueno, pues ya veremos, cuando llegue el momento, éno? ¢O es que hace falta que se
lo diga ahora?

No, por supuesto usted puede pensdrselo el tiempo que necesite, o puede hablarlo con su
familia, o también, si lo prefiere, podemos hablarlo todos juntos. ¢ Qué le parece?

Si, prefiero esperar porque ahora creo que no sabria bien qué decirle.

Se trata de que conozcamos quién seria la persona que usted querria que tomara decisiones
en su nombre si usted no pudiera hacerlo, lo que llamamos un representante. ¢ Cémo lo ve?

¢Un representante? ¢Para qué? ¢ Qué tiene que hacer?

Es bueno que sea alguien cercano a usted, que le tenga confianza y le conozca bien, para que
pueda tomar decisiones en su lugar y nos oriente en como debemos atenderle, para estar
seguros de que sus deseos se respetan, sobre todo si usted no nos los puede comunicar.
¢Qué piensa de esto?

Eso esta bien, no sabia que se pudiera hacer, que fuera importante.

Usted es importante, y por eso lo apuntamos todo en su Historia Clinica. Otras veces, si el
paciente quiere, puede hacer que esto quede registrado en un documento llamado Voluntad
Vital Anticipada, o también Testamento Vital ¢le suena esto?

Si, yo creo que algo oi una vez en la tele pero, vamos, que no lo conozco bien.

Estos documentos permiten que las personas puedan dejar por escrito sus preferencias,
como ya digo para aquellas situaciones en las que ya no pueden decidir, y ademas elegir a
una persona que pueda tomar decisiones por ellas, su representante.

Ah bueno, si. Pues yo creo que mi seiora, pero no sé.... lo tengo que hablar con mis hijos
también, a ver qué piensan de esto.

La idea es que hablemos juntos de cudles serian sus opciones y preferencias en cuanto a
como atenderle en su enfermedad, y asi conozcamos sus deseos. Es importante no dejarlo
para cuando llegue el momento de tomar la decision, porque si en ese momento usted no
nos ha dicho quién es esa persona o no hemos hablado de lo que prefiere, y usted no puede
expresarse, pues ya esta el lio, ¢me explico?

Si, si, lo mejor es decirselo a mi familia, élo tengo que hacer yo o se lo dice usted?

Como usted prefiera, si quiere lo podemos hacer juntos. Bueno, ahora no quiero molestarle
mas, que debe usted estar muy cansado. Si le parece, mafana cuando le pasen a planta,
durante el horario de visita, me paso y hablamos un poquito mas despacio de todo esto con
su familia, éle parece bien?

Si, de acuerdo, mejor mafiana.

Estupendo. Ademas, traeré mas informacién y unos folletos para que si tiene ganas, le eche
un vistazo con tranquilidad o para que su familia se lo lleve a casa y los pueda leer.

Vale, pues muy bien.

Pues nada Juan, hasta mafiana entonces. Muchas gracias por dedicarme su tiempo, que se
mejore y descanse.




CASO PRACTICO 3
Inicio de PAD con paciente cronica

Elena, de 56 afios padece cirrosis cronica a consecuencia de una hepatitis B. Ingresa
por tercera vez en dos meses en la Unidad de Digestivo.

Durante este ultimo afo, su calidad de vida ha disminuido mucho, su pareja actual la
acompana todas la veces que ingresa. No suele tener visita de familiares.

ELENA: Otra vez aqui, qué queréis que os cuente que ya no sepais...

PROFESIONAL: Elena, imaginamos que esta situacién debe ser muy dura para ti. Sabes que hacemos todo lo
posible para que mejores pero tu higado esta muy dafiado.

ELENA: Ya me lo habia dicho el médico, pero no me esperaba que fuese tan rapido todo, es que no
he durado ni quince dias en la casa, con los dolores y la ascitis...

PROFESIONAL: Los cuidados que te hacemos en la planta, como te digo son los que te permiten mejorar un
poco. Creemos que es importante que empieces a pensar cuales te gustarian que fuesen los
cuidados que te diéramos si tu situacién empeorara y poder planificar estos cuidados segun
tus deseos... éhas hablado con alguien de este tema?

ELENA: { Cémo quieres que lo hable con Miguel? Si no quiere oirme hablar del tema...

PROFESIONAL: Elena, creo que hay situaciones que se pueden dar, y aunque sea duro, es importante que las
hayas meditado con Miguel para que conozca tus decisiones y qué cosas te gustarian que se
tuviesen en cuenta si tuvieran algun dia que tomar alguna decisién. Hoy en dia cabe la
posibilidad incluso de que lo tengas por escrito.

ELENA: Ya habia visto el cartel del pasillo de lo del registro de Voluntades Vitales Anticipadas, pero
ahora no quiero ir a ningun registro, ni rollo de papeleo.

PROFESIONAL: Puede que tengas razén, que no sea el momento ahora de formularios, pero si de hablar con
Miguel de lo que vamos hacer en ciertas situaciones, e incluso que las dejemos por escrito en
tu historia clinica, asi no te damos mas la tabarra... ya en serio Elena, lo mas importante es
que sepas qué quieres y como quieres que te cuidemos en situaciones dificiles. Si existe alguna
situacién clinica en la que no te gustaria que siguiéramos administrandote tratamientos por
ejemplo. Dime hasta donde puedo hablar... eres tu la que pones los limites... creo que mejor
ahora te dejo descansar y cuando quieras lo hablamos... seguro que hay muchas dudas que
tienes sobre qué puede pasar ahora, y estamos aqui para intentar dar respuesta a aquellas
preguntas o inquietudes que te puedan preocupar. El Unico objetivo es respetarte a tiy a tus
decisiones. Ahora descansa.




CASO PRACTICO 4
Decision sobre intervencion sanitaria concreta

Andrés tiene 76 afios y una cardiopatia isquémica severa e insuficiencia cardiaca cronica.

PROFESIONAL:

ANDRES:

PROFESIONAL:

ANDRES:

PROFESIONAL:

ANDRES:

PROFESIONAL:

ANDRES:

PROFESIONAL:

ANDRES:

PROFESIONAL:

ANDRES:

Bueno Andrés, parece que se estd usted recuperando bien del infarto al corazén que sufrié
hace unos dias. Como ya le comenté, este ataque se ha debido a la falta de riego sanguineo
gue tiene su corazon desde hace ya bastantes afios. Se lo va a tener que tomar con calma a
partir de ahora.

Si, lo sé, pero la verdad es que me siento muy bien ahora.

Bien, me alegro. Este ataque ha dafiado bastante su corazén y me parece oportuno hablar
con usted sobre algunas cuestiones a tener en cuenta en el futuro. En primer lugar me gustaria
saber qué es lo que usted entiende que le pasd hace unos dias a su corazon.

Bueno, me explicaron que con el ataque he perdido parte de la musculatura de mi corazon.
La verdad es que tuve bastante miedo aunque no recuerdo parte de mi estancia en el hospital.

¢Recuerda usted lo que le dio mas miedo?

Bueno, lo primero es que tenia mucho dolor. Ademas, no estaba seguro de lo que estaba
ocurriendo y cuando miré a mi esposa ella parecia muy asustada también. Estaba aterrorizado
y no sabia lo que me iba a pasar. No queria morirme.

Bueno, es normal que se asustara y de hecho, es una de las razones por las que me gustaria
hablar con usted hoy. Andrés, usted sabe que tiene una enfermedad dificil de predecir. Aunque
le demos medicamentos para controlarla, lo cierto es que no podemos saber si va a tener
otro ataque al corazdn ni cuando, tal y como ha pasado esta ultima vez. Durante la experiencia
gue ha tenido, ha habido un periodo de tiempo en el que usted no podia tomar decisiones
y es importante que nosotros sepamos lo que usted prefiere si se vuelve a dar una situacién
como esta.

Bueno, pues si se vuelve a dar una situacion como esta, vuelvan ustedes a actuar como lo
han hecho esta vez, éno?

Verd, el caso es que su corazén ahora ya no estd como antes del infarto, sino que ha
empeorado, de manera que si volviera a sufrir un ataque, no puedo garantizarle que, aunque
le atendiéramos rapidamente e hiciéramos todo lo posible, usted pudiera recuperarse como
esta vez.

¢Qué quiere decir? ¢Que me puedo quedar peor? ¢O en una cama para siempre?

Pues vera, cuando un corazdn con un deterioro como el suyo se para, y se aplica la Reanimacion
Cardiopulmonar, esta practica puede conllevar algunos riesgos, y como usted dice cabe la
posibilidad de que usted no se recupere y se quede en una situacion mas dependiente, por
ejemplo en coma.

Bueno, a mi me gustaria poder dejar el hospital como voy a hacerlo hoy. No veo para qué
me van a poner tratamientos que no me van a dejar bien.




PROFESIONAL:

ANDRES:

PROFESIONAL:

ANDRES:

PROFESIONAL:

ANDRES:

PROFESIONAL:

ANDRES:

PROFESIONAL:

ANDRES:

PROFESIONAL:

De acuerdo, entonces me gustaria preguntarle ¢qué es para usted “estar bien”?

Bueno, mmm, no sé, supongo que si me voy a quedar conectado a una maquina, sin poder
ni hablar, ni comer, y no me voy a poder recuperar, pues eso es que no me han dejado muy
bien éno?

Pues estas son exactamente las cosas sobre las que me gustaria hablar con usted. Si usted me
cuenta como le gustaria vivir en el futuro y cémo no, esto nos ayudaria a saber qué tipo de
decisiones tomar si usted volviera a caer enfermo y no pudiera indicarnos sus deseos.

Hombre, a mi es que me da un poco de miedo todo esto.

Lo entiendo perfectamente. Si le parece podemos vernos otro dia con su mujer y su médico,
y asi él podria explicarle las probabilidades de que una Reanimacién Cardiopulmonar salga
bien la proxima vez y de los riesgos que puede suponer. Asi usted puede decirnos qué medidas
quiere que se le apliquen y cudles no.

Pues yo eso, si me voy a quedar como un vegetal, prefiero morirme, la verdad.

Bueno, creo que hay muchas cosas de las que podemos hablar tranquilamente durante las
préximas citas. Lo que queremos es conocer sus valores y preferencias y asi intentar garantizar
gue usted no se encuentre en una situaciéon que no desea. Ademads, una vez que lo hablemos
lo podemos dejar por escrito en su Historia de Salud y si quiere ademas en una Voluntad Vital
Anticipada. ¢Ha oido hablar de esto?

Pues no, ¢eso qué es?
Pues se trata de un documento que recoge lo que usted quiere que los profesionales hagan,

o no hagan, en determinadas situaciones clinicas. Mire, le dejo estos folletos y cuando volvamos
a vernos lo hablamos todo despacio, éle parece?

Vale, pues me parece bien, pero me gustaria que mi familia estuviera al tanto de esto.

Claro Andrés, eso es lo ideal, que lo hable con nosotros y con su familia. Asi que nos vemos
pronto y hablamos de su enfermedad, de dudas que pueda tener, de sus preferencias y de su
futuro. Mientras tanto descanse y siga tomando la medicacidn que le han recetado.




CASO PRACTICO 5
Toma de decisiones ante situaciones clinicas concretas

Paciente de 48 afios diagnosticada de esclerosis lateral amiotréfica (ELA) desde hace
2 anos.
Atendida en visita domiciliaria tras ingreso hospitalario.

PROFESIONAL:

Bueno Julia, me alegro de que ya estés en casa. Sé que la neumonia fue grave y tuviste que
estar conectada a la ventilacion mecanica varios dias, aunque al final ha ido bien y veo que
puedes volver a respirar por ti sola. Asi que jbienvenida a tu casa!

: Si, estoy contenta de estar en mi casa, pero han sido unos dias muy duros. Tengo miedo de

PROFESIONAL:

JULIA:

PROFESIONAL:

JULIA:

PROFESIONAL:

JULIA:

PROFESIONAL:

volver a tener problemas con la respiracién, y tener que estar otra vez en el hospital tanto
tiempo. La idea de volver a estar conectada a esa maquina me agobia mucho.

Ya veo. Julia, tu sabes que la enfermedad que tienes es grave. Hemos hablado de lo que tu
enfermedad conlleva y de las fases por las que puede pasar.

Si, si, y tengo mucho miedo. Veo que la enfermedad avanza y que yo cada vez puedo hacer
menos. No me importa estar asi, pero cada vez que viene una crisis... no se cdmo voy a
aparecer después.

Entiendo. Julia, creo que es el momento de que pensemos las medidas que quieres que se
vayan tomando a medida que avance la enfermedad. Ya sabes que hay ciertas cosas que no
podemos hacer.

Julia, yo puedo ayudarte a decidir qué medidas quieres que te apliquemos o no.

Si, lo he intentado posponer, pero ya no lo podemos dejar mas, éverdad?

Efectivamente, podemos hablarlo durante algunos dias, dejarlo por escrito y si luego no te
apetece mas, pues no tenemos que volver a hablar de ello. Dependera de ti, de lo que tu
quieras y necesites.

De acuerdo. Todo esto es muy duro para mi y para mi familia.

Lo sé. Creo que es importante que tu familia esté al corriente de tus decisiones, pero queria

preguntarte si prefieres que hablemos primero a solas tu y yo, y luego con ellos, o si crees
gue es mejor estar todos juntos desde el principio.

: Pues la verdad es que prefiero estar a solas con usted ahora. Yo quiero que ellos lo sepan

PROFESIONAL:

todo, pero primero necesito tiempo con usted y tiempo a solas. Y luego ya se lo decimos,
porque me ayudard usted a hablar con ellos, ¢verdad?

Por supuesto. No te preocupes, les explicaremos juntos las decisiones que tomes cuando lo
veas conveniente.




JULIA:

PROFESIONAL:

JULIA:

PROFESIONAL:

PROFESIONAL:

PROFESIONAL:

Eso es, si, asi es como quiero hacerlo. Gracias

No hay de qué. Julia, antes me comentabas tus miedos con la ventilacion mecdnica. Me
gustaria explicarte qué opciones podrias tener con esta medida.

La verdad es que estoy un poco cansada de todo esto. Hay momentos que sélo pienso en
estar cdmoda y tranquila, ya no es como antes que pensaba todo el tiempo en qué podia
hacer para mejorar, para hacer cosas... ya creo que lo voy entendiendo todo, y no hay mucho
que hacer. De hecho, como ya sabes, porque te lo he comentado alguna vez, a veces he
pensado seriamente en que lo mejor seria suicidarme...

Bueno, como bien dices, para curar esta enfermedad no se puede hacer mucho, pero si que
podemos hacer todo lo posible para cuidarte, controlar el dolor e intentar que estés lo mas
comoda posible. Podemos ayudarte mucho a controlar los sintomas de la enfermedad, sobre
todo la disnea, ese ahogo por fatiga de los musculos del térax que va a hacer cada dia mas
penosa la respiracidn. Lo que no puedo hacer es ayudarte a suicidarte, ya que es una practica
ilegal en Espafia. Sin embargo, si que podemos tener en cuenta tus preferencias a la hora de
iniciar o no determinados tratamientos y medidas.

Por eso me gustaria que hablasemos de lo que te preocupa, te da miedo o te incomoda
respecto a tus tratamientos, por ejemplo con la ventilacion mecanica.

Pues eso, que es muy agobiante estar conectado a esa maquina, y pensar que puede haber
un dia en el que esa maquina sea para siempre realmente me angustia. Pero tengo miedo
de que si no me vuelvo a conectar a esa maquina, mi marido lo pase realmente mal.

Entiendo. Tenemos que tratar todo esto con tu marido e intentar cuidarlo a él también. Sé
que todo esto también es muy duro para él y lo que pretendemos con estas charlas es ayudarte
tanto a ti como a tu familia.

Pues si, si. Yo necesito eso para quedarme tranquila, necesito saber que ellos me entienden
y que no piensan que soy una egoista o una cobarde. Necesito poder decidir lo que yo
realmente quiera. Se lo agradezco mucho, la verdad es que esto me ayuda bastante y me
tranquiliza.

Bueno, pues en las siguientes visitas me gustaria seguir hablando contigo de todo esto. Vamos
a ir dando pasos, primero contigo, tal y como me has indicado, y luego con otros miembros
de tu familia. De esta manera podemos elaborar un plan de actuacion sobre lo que deseas,
y que te ayudara tanto a ti como a tus familiares.




CASO PRACTICO 6
Desbloqueando una situacion de pacto de silencio

Rafael de 76 afios padece cancer de colon metastatico, en situacion terminal.
Luis es su hijo, y ha asumido, de facto, el rol de representante, aunque no ha sido
designado de manera formal por su padre.
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Buenos dias Luis. He estado revisando la historia de tu padre y he visto que ayer empeord
un poco, pero que ya hoy parece que estd mas tranquilo.

Si, si, ya hoy esta bien.
Bueno, se han podido controlar los sintomas...
Yo creo que va mejor.

Bueno, como ya te comenté, la enfermedad que tiene tu padre es bastante grave, no tiene
cura y las posibilidades de que empeore pronto son altas.

Bueno, ya lo sabemos, el hombre es muy mayor, pero creemos que si se mantiene pensando
gue se va a curar, pasara mejor lo que le quede de vida. Y aunque por lo que me han dicho
los médicos y por la edad que tiene, ya sé que no estara con nosotros mucho tiempo, creo
gue es mejor para él y para el resto de la familia seguir actuando como si fuera un achaque
mas y hablar entre todos como si se fuera a recuperar pronto. Asi es mas facil para todos.

¢Por qué crees que esto es mas facil para tu padre?

iHombre!, a nadie le gusta saber que uno se va a morir, mejor tener esperanza y si llega el
momento pues que llegue, pero pasar la Ultima etapa de tu vida pensando lo poco que te
gueda... y que ya no hay cura... yo creo que eso es lo peor.

éCrees que es lo peor para todo el mundo?

Pues no lo sé, pero desde luego para mi padre seguro. Yo sé que si le decimos la verdad se
va a venir abajo y lo va a pasar peor, y por no hablar de mis hermanas que cuando lo vean
asi de mal, también se vendrdn abajo. Yo soy el encargado de cuidar de esta familia y creo
qgue es lo mejor para todos.

Desde luego no dudo de tu fortaleza y de tu interés por cuidar a tu padre y al resto de tu
familia, he visto como te has preocupado por todo desde el diagnéstico de la enfermedad
de tu padre.

Claro claro, yo tengo que decidir esas cosas, ya sabe...
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Sin embargo, me gustaria preguntarte, si te has planteado la posibilidad de que tu padre,
gue creo que es un hombre muy inteligente, ya sepa que algo no va bien.

De que tu padre quisiera saber sobre su enfermedad y sobre las distintas opciones. De que
quiera despedirse cuando aulin tenga cierta capacidad, o poder dejar hecho o dicho algo que
deseaba... Y que quizas, si no le damos la oportunidad, no pueda hacerlo nunca.

A veces tenemos cierta tendencia a proteger a la gente a la que queremos, y aunque no cabe
duda de que necesitan todo nuestro apoyo, no podemos olvidar que no son nifios, que han
pasado por toda una vida y que tienen mas experiencia que nosotros. Que probablemente
se hayan planteado la muerte mas que nosotros y la hayan vivido mas de cerca, por familiares,
amigos, por sus propias enfermedades previas, la guerra...

Si, ya, pero yo conozco a mi padre, y le aseguro que él prefiere estar ahi, tranquilo, con su
familia cerca pero tranquilo...

No dudo de que disfrutes de la compaiiia de tu familia, he visto ademas el interés que
muestran todos y lo unidos que estdis, pero... te voy a plantear algo: tu madre murid de
cancer hace unos anos, éno es asi?

Si, si, hace 9 afos.

¢Y no crees que tu padre puede ver que muchos de los tratamientos que le estamos poniendo
son similares a los de tu madre? éNo crees que él piensa que tiene ya 78 afios y que no seria
tan raro que tuviera una enfermedad que ya no le permitiera seguir adelante?

Hombre pues no lo sé, lo que sé es que él estaba estupendamente, y que ya ha tenido otros
achaques antes y se ha recuperado estupendamente, asi que ahora puede pensar lo mismo.

Ya Luis, pero ahora no estamos hablando de un achaque, ya hemos hablado contigo y sabes
bien que la enfermedad de tu padre es grave, y que no tiene cura.

Si si, yo lo sé, pero él no tiene por qué saberlo.

Luis, yo sé cudnto quieres a tu padre y lo pendiente que estds de todo el proceso, pero creo
que hay algo que debes saber, cuando no permitimos a las personas que tengan informacién
suficiente sobre su situacion, les estamos quitando la posibilidad de expresar sus sentimientos,
de despedirse como él quiera, de tomar ciertas decisiones acerca de sus cuidados, por
ejemplo si quiere estar aqui en el hospital o pasar su Ultima etapa en casa...

¢No te has planteado que puede que tu padre se imagine que tiene algo raro, y que por no
llevaros la contraria no lo dice, pero que lo piensa y esto le hace sufrir?, éno puede ser que
de esta manera no le estemos permitiendo hacer preguntas que le gustaria hacer, conocer
su estado, su futuro, los tratamientos que va a recibir, etc.?

Si no le permitimos hacer esto ahora, puede que nunca pueda hacerlo, y las personas tienen
qgue poder acabar su vida de la manera que ellos estimen mds conveniente.

Yo entiendo que decirle a tu padre que tiene una enfermedad terminal es duro, pero no hay
por qué hacerlo de golpe, sino poco a poco. Podemos estar juntos para hacerlo, yo puedo
también hablar con tu familia poco a poco, y seglin vayamos acordando pues vamos explorando
hasta dénde quiere saber y en funcién de eso pues vamos informando.

En mi experiencia, lo que he visto es que este proceso mds que producir dafio a los pacientes,
les produce lo contrario: se sienten aliviados, confortados, por poder hablar sobre ello con
nosotros, los profesionales, y con vosotros, la familia.

Al principio puede parecer doloroso, pero a medio y largo plazo tanto tl, como tu padre
como el resto de tu familia, te agradeceran que hayas contado con ellos en este proceso y
que les hayas permitido conocer el curso de las cosas. Asi podréis pasar juntos la etapa final
de la vida de tu padre, deciros las cosas que nunca os dijisteis...

Si, pero si mi padre se entera de que se va a morir, le va a dar algo, lo va a pasar fatal, y no
digamos mi hermana Sonia...
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Bueno Luis, quizas en el momento, pero después es mejor, y esto es un proceso largo, ademas,
como te comentaba, no hay por qué dar toda la informacién de golpe, podemos ir poco a
poco. De todas formas, antes de nada, lo que yo te plantearia es que poquito a poco, los dos
juntos, hablaramos con tu padre para ver qué es lo que él sabe, o intuye, y que veamos lo
gue quiere saber, hasta donde... de esta manera, nos aseguramos de que las cosas se hacen
de la manera que tu padre prefiera. Creo que debemos permitirle el derecho de que decida
ciertas cosas y respetar que es su final, y que se desarrolle de la forma que él desee.

Bueno, tendria que pensarlo... no sé...

También tengo que decirte que si tu padre en algiin momento me pregunta algo yo no puedo
mentirle. Como profesional esto es una obligacion ética y legal. Y aunque tu le mientas o le
ocultes informacién, en algin momento se dard cuenta y entonces puede que ya pierda la
confianza tanto en la familia como en el equipo médico, y probablemente ya no esté nunca
seguro de que lo que le digamos sea verdad...

Ya, bueno, claro eso puede pasar, pero... no sé..., ¢y si es peor?
Mira Luis, si te parece podemos ver lo que él sabe o intuye, y a partir de ahi hacerle otras

preguntas y ver si quiere saber, si quiere hablar... En ningin momento tenemos por qué darle
informacidn que no desee conocer.

Si quieres podemos hablar primero con algiin otro miembro de la familia y si lo veis oportuno
esta persona también puede estar presente cuando vayamos hablando con tu padre. Ademds,
si tu padre lo desea, puede elegir a una persona para que tomes las decisiones en su nombre,
es lo que se llama representante.

Bueno, nosotros confiamos en usted, aunque todo esto me da mucho miedo. Pero si usted
nos permite que nosotros estemos con usted cuando aborde estas cuestiones, y nos promete
gue no dird nada que él no quiera saber, me lo puedo ir pensando. Si usted esta convencido
de que esto puede ayudar a que mi padre tenga un final mejor, y que mi familia también
sufra menos, pues a lo mejor hay que ir pensandolo.




