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INVESTIGACION

Comunicacion en cuidados paliativos: equipo,
paciente y familia

Vanessa Ferreira Campos?, Jhonata Matos da Silva?, Josimdrio Jodo da Silva*

1. Programa de Especializagdo Multidisciplinar em Cuidados Paliativos, Instituto Paliar, Sdo Paulo/SP, Brasil.

Resumen

Los cuidados paliativos buscan cuidar al paciente y a su familia en forma integral en casos de imposibilidad de cura
de la enfermedad, valiéndose de una buena comunicacién para mejorar la calidad de vida. Este estudio tuvo como
objetivo evaluar la comunicacidn en la asistencia paliativa y su influencia en la relacién entre equipo, paciente y
familia. Se trata de una investigacion cualitativa, descriptiva y exploratoria, con seis participantes abordados en un
hospital de salud publica de la ciudad de Suzano, en el estado de S&do Paulo, Brasil. Los datos se recogieron en entre-
vistas semiestructuradas y se evaluaron con la técnica de analisis de contenido. Se concluye que el didlogo adecuado
es una estrategia relevante para establecer una buena relacion entre las tres partes, siendo necesario, no obstante,
identificar otros fendmenos que estan mas alla de las habilidades comunicativas de los profesionales. En la perspec-
tiva bioética, la comunicacion se destaca en la asistencia y crea un vinculo que posibilita las decisiones compartidas.
Palabras clave: Comunicacion. Cuidados paliativos. Bioética. Enfermedad crénica.

Resumo
Comunicac¢dao em cuidados paliativos: equipe, paciente e familia

Cuidados paliativos visam acolher o paciente e sua familia de forma integral em casos de impossibilidade de
cura da doenga, valendo-se de boa comunicagdo para melhorar a qualidade de vida. Este estudo objetivou ava-
liar a comunicagdo na assisténcia paliativa e sua influéncia na relagdo entre equipe, paciente e familia. Trata-se
de pesquisa qualitativa, descritiva e exploratéria envolvendo seis participantes abordados em instituicdo hos-
pitalar de saude publica da cidade de Suzano, no estado de Sdo Paulo. Dados foram coletados em entrevistas
semiestruturadas e avaliados com a técnica de analise de conteudo. Conclui-se que o dialogo adequado é
estratégia relevante para estabelecer boa relagdo entre as trés partes, sendo, no entanto, necessario identificar
outros fendmenos que estdo além das habilidades comunicativas dos profissionais. Na perspectiva da bioética,
a comunicagdo se destaca na assisténcia e cria vinculo que possibilita decisdes compartilhadas.
Palavras-chave: Comunicagdo. Cuidados paliativos. Bioética. Doenga cronica.

Abstract
Communication in palliative care: team, patient and family

Palliative care aims to fully take care and welcome patients and their families, in cases when cure of the disease
is no longer possible, making use of good communication to improve quality of life. The study aimed to evaluate
communication in palliative care and how it can influence the team-patient-family relationship. This is a qualitative,
descriptive and exploratory research, involving six participants approached at a public health hospital in Suzano,
in the State of S3o Paulo, Brazil. Data was collected through semi-structured interviews and were analyzed using
the content analysis technique. It is concluded that proper communication is a relevant strategy for establishing a
good team-patient-family relationship, however, it is necessary to identify other phenomena that are beyond the
communicative skills of professionals. From a Bioethics perspective, communication stands out in healthcare and
creates a bond that enables shared decisions.

Keywords: Communication. Palliative care. Bioethics. Chronic disease.
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Los cuidados paliativos se centran no en la
enfermedad que amenaza la continuidad de la vida,
sino en el enfermo, percibido como auténomo y
biografico. Tienen como objetivo promover la cali-
dad de vida, controlar los sintomas y prevenir el
sufrimiento fisico, psicosocial y espiritual?. El trata-
miento se extiende al ndcleo familiar tanto durante
la enfermedad como en el momento de la pérdida
del ser querido?.

Es elegible para cuidados paliativos todo
paciente con una enfermedad activa, progresiva y
amenazante para la vida, lo que no los restringe,
como se cree comunmente, a pacientes con enfer-
medades terminales. Este abordaje también esta
indicado para pacientes con una enfermedad cré-
nica, evolutiva y progresiva en diferentes etapas,
cambiando sélo la amplitud de los cuidados y de la
intervencion, que deben ser consistentes con la fase
actual de la enfermedad y su proceso natural*.

Esta prdactica surgié en 1967, con el movi-
miento hospice ideado por Cicely Saunders, gra-
duada en enfermeria, administracion social y medi-
cina, al identificar a pacientes con enfermedades
incurables que no se beneficiaban con terapias
médicas avanzadas. Saunders ided un tratamiento
centrado en el cuidado y con una visidn global de
aquel que sufre, atendiendo no sélo a las necesi-
dades fisicas, al minimizar el dolor y los sintomas
desagradables, sino también otros sufrimientos que
permean la enfermedad y la posibilidad inminente
de muerte?3.

Para ello, la comunicacién y las relaciones
interpersonales en los cuidados paliativos son moda-
lidades importantes para asegurar el apoyo total a
los pacientes y a sus familias, incluyendo, en la
medida de lo posible, las necesidades no satisfechas
por las medicaciones y las intervenciones médicas
de alta tecnologia. Esta acogida exige reconocer al
ser humano que sufre y permitirle, con las técnicas
apropiadas, compartir sus angustias. Se transmite,
asi, formas de enfrentar la condicién actual, minimi-
zando los sintomas de ansiedad y depresién y esti-
mulando la autonomia del paciente en un momento
de cambios y pérdidas significativas®.

La comunicacion, verbal o no, es un instru-
mento fundamental en el drea de la salud en vir-
tud de las relaciones intersubjetivas que atraviesan
la interaccion entre equipo, paciente y familia. Su
modalidad verbal se caracteriza por la expresion en
palabras de pensamientos y sentimientos, con el
objetivo de comprender algo. La comunicacién no
verbal abarca el uso del lenguaje corporal — gestos,
miradas, expresiones faciales e incluso el propio
silencio, pueden transmitir mensajes en un contexto
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dado. Ambas se complementan y permiten identi-
ficar los contenidos explicitos e implicitos que el
sujeto desea emitir®.

Los estudios revelan que los profesionales de
la salud, principalmente el médico, aprenden a lidiar
con la enfermedad, pero no con el enfermo. Esta
laguna dificulta la comunicacién, pues en muchos
casos impide que el profesional perciba cuanto
afecta al paciente la forma de revelar el diagndstico
y el pronéstico en el transcurso de la enfermedad y
del tratamiento propuesto, asi como a los miembros
de la familia e incluso al propio médico®.

Enfermarse y la posibilidad de morir atormen-
tan a un cuerpo antes saludable y pueden causarle al
paciente y a su familia reacciones extremas al sufri-
miento. Al recibir la mala noticia, es comun que el
enfermo y sus familiares entren en estado de shock
y tengan emociones intensas (dolor, ira, llanto, nega-
cién, ansiedad, miedo, inutilidad) que muchas veces
se dirigen al equipo de salud, expresadas con denun-
cias de maltrato, negligencia, desinterés, exigencias
exageradas u hostilidad. Para que se puedan mane-
jar, estas reacciones deben ser identificadas correc-
tamente por el profesional 72.

El campo de la bioética trae importantes
reflexiones sobre los desafios éticos encontrados
en el area de la salud. También respalda cuestiones
relacionadas con la autonomia del paciente y valora
la comunicacién eficiente como necesaria para las
buenas practicas en cuidados paliativos, ya que
permite al profesional comprender que su accién
a menudo implica conflictos morales, exigiendo la
ponderacién entre los recursos y la condicién orga-
nica del enfermo?®. Esta vertiente fomenta debates
que contribuyen a mejorar la asistencia y las habili-
dades interpersonales del médico, del paciente y de
la familia, siendo relevante considerarla para tomar
decisiones prudentes .

Asi, dada la falta de conocimiento sobre la
habilidad comunicativa y los fenédmenos psiquicos
que permean la relacién entre equipo, paciente y
familia, este estudio tuvo como objetivo principal
evaluar la comunicacion en cuidados paliativos y su
influencia en esta relacion. Especificamente, preten-
did: 1) verificar las implicaciones de la comunicacién
en los cuidados paliativos en el proceso de trata-
miento en la perspectiva del paciente, de su familia
y del equipo de cuidados paliativos; 2) identificar
las diferencias de lo que cada persona involucrada
entiende por comunicacién entre el equipo y el
paciente, y como cree que debe llevarse a cabo; y 3)
analizar los fendmenos psicoldgicos de la relacion y
de la comunicacidn entre equipo, paciente y familia
en la asistencia paliativa.
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Materiales y método

Se trata de una investigacion cualitativa, des-
criptiva y exploratoria realizada en una instituciéon
hospitalaria de salud publica de la ciudad de Suzano,
en el estado de Sdo Paulo. La muestra del estudio
estuvo compuesta por pacientes con enfermedades
crénicas en tratamiento hospitalario —independien-
temente del diagndstico — la familia y los miembros
del equipo multiprofesional que aceptaron parti-
cipar y firmaron el documento de consentimiento
libre e informado.

Se excluyeron los pacientes que no tenian con-
diciones cognitivas para interactuar con los investi-
gadores, los familiares y profesionales del hospital
ausentes en los dias de la obtencion de datos o que
no trataron directamente con el paciente en tra-
tamiento paliativo, y los sujetos que no se sentian
comodos para participar de la investigacion. Con
esto, dos profesionales de la salud, dos pacientes
(internados, conscientes y orientados) y dos familia-
res participaron de la investigacion, totalizando seis
relatos. Los pacientes fueron abordados en la cami-
lla, utilizando los biombos para mantener la privaci-
dad en el momento de la entrevista, y la familia y los
profesionales fueron entrevistados en el consultorio.
Para mantener el anonimato de los participantes,
los testimonios se identificaron como Paciente 1y 2,
Familiar 1y 2, Profesional 1y 2.

Los datos se recopilaron entre noviembre de
2017 y enero de 2018, después de la aprobacion del
proyecto de investigacién por parte del Comité de
Etica en Investigacién del Centro Universitario S3o
Camilo. Se destaca que este estudio acato las obser-
vancias éticas definidas por el Consejo Nacional de
Salud (CNS) ** en la Resolucion 466/2012 en lo que
respecta a las normas y directrices reguladoras de
investigaciones con seres humanos.

El material empirico se obtuvo en entrevistas
semiestructuradas, con preguntas especificamente
dirigidas a los profesionales, los pacientes y los fami-
liares. Se dirigieron tres preguntas orientadoras a los
profesionales: 1) Para usted, équé es la comunicacién
entre el equipo y el paciente? ¢Y de qué forma debe
hacerse? 2) ¢ Usted percibe que la comunicacion y la
relacion entre el equipo y el paciente influyen en el
proceso de tratamiento? Si es asi, ¢de qué forma? 3)
Hable sobre su relacidn con los pacientes y las fami-
lias. También se enumeraron cuatro preguntas orien-
tadoras destinadas a los pacientes y familiares: 1) Para
usted, équé es la comunicacion entre el equipo y el
paciente? ¢Y de qué forma debe hacerse?; 2) ¢Cémo
fue recibir informacion sobre su diagndstico? ¢Y de
qué forma el equipo transmitié la informacion?; 3)
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Hable sobre su relacién con el equipo de salud; y
4) ¢Usted percibe que la comunicacion y la relacion
entre el equipo y el paciente influyen en el proceso
de tratamiento? Si es asi, éde qué forma?

Las preguntas empleadas en la entrevista
semiestructurada se basan en teorias e hipotesis rela-
cionadas con los objetivos de la investigacion y pue-
den complementarse con otras, de acuerdo con las
respuestas dadas por el participante, enriqueciendo
asi los datos. Este tipo de entrevista permite respues-
tas mas libres, ya que no se restringe a ninguna estan-
darizacién de alternativas, proporcionando una vision
general y amplia del fenédmeno estudiado *2.

Los datos se evaluaron de acuerdo con el ana-
lisis de contenido: método de investigacion de datos
cualitativos que abarca técnicas de investigacidn
adaptadas tanto al material verbal como escrito.
Este analisis consta de tres etapas: 1) pre-analisis,
que abarca la organizacion de datos y la construccion
tedrica de la investigacion, proponiendo hipdtesis y
elaborando objetivos; 2) exploracion del material,
codificandolo a partir de unidades de registro; y 3)
tratamiento de los resultados e interpretacion de los
datos y/o contenido >4,

Resultados y discusion

En este estudio se contemplaron tres catego-
rias temadticas, cuyo contenido revela la comunica-
cion en la asistencia paliativa y sus implicaciones en
la relacién entre equipo, paciente y familia, valo-
rando la percepcién de cada uno: 1) diferencias en
la comprension individual de la comunicaciéon entre
equipo, paciente y familia, y cdmo creen que debe
llevarse a cabo; 2) fendmenos psicoldgicos de la
relacion y la comunicacién entre los tres en el trata-
miento paliativo; y 3) implicaciones de la comunica-
cion en este tratamiento del paciente desde la pers-
pectiva del paciente/familia y del equipo de salud.

Diferencias de la comprension sobre la
comunicacion y como creen que deberia llevarse
a cabo

En esta categoria se puede observar que los
participantes entienden el didlogo y los procedi-
mientos de las referencias subjetivas, es decir, de los
valores y conceptos individuales construidos en base
a sus experiencias y a los recursos internos de afron-
tamiento del dolor y del sufrimiento. En los discur-
sos presentados a continuacion es posible observar
conceptos diversos, algunos con puntos semejantes,
pero con peculiaridades subjetivas:

Rev. bioét. (Impr.). 2019; 27 (4): 711-8
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“Yo creo que el equipo debe hablar sélo un idioma
(...) el equipo tiene que conversar entre si (...) sino
confunde al paciente y confunde al acompariante.
Creo que es eso, tiene que ser un equipo multidisci-
plinario, que converse entre si y que tenga un con-
senso” (Familiar 1).

“Yo creo que ambos tienen que tener educacion. Si
yo estuviera en una cama y estuviera lucida, si la
persona viene y me trata bien, yo voy a tratar bien
a la persona, si la persona viene groseramente,
yo también lo haré. Tratar bien es ser educada; si
el paciente pide algo, hacerlo a tiempo, no dejarlo
para después. Hay personas que tienen problemas
de afuera y ya llegan de mal humor. No mezclar las
cosas y pensar que el paciente en ese momento tiene
necesidades. Hacer las cosas con amor, carifio, res-
petar” (Familiar 2).

“La mejor manera de hacerla [la comunicacion] es en
equipo en una reunion con todos juntos. Es una cosa
muy formal. No se hace en el pasillo — hablar en el
pasillo es dificil para nosotros — o al lado de la cama.
En una reunidn, cada individuo, cada profesional
informa sobre su especialidad y lo que hard con el
paciente, el prondstico, el plan terapéutico, haciendo
que la familia sea consciente — no todo el mundo
tiene ese conocimiento, pero a partir del momento
en que le mostramos a la familia que puede tener
ese conocimiento, el paso a paso del tratamiento,
nos quedamos tranquilos. Se termina nuestro estrés
en esa parte. Por supuesto que alguien de la fami-
lia puede hacer muchas preguntas, pero tenemos
que tener paciencia, porque pronto detectamos que
aquel miembro de la familia es mas dificil y el otro
lo entenderd y lo transmitird a toda la familia. El que
serd mds cooperativo” (Profesional 1).

En el discurso de los participantes de la inves-
tigacién es posible identificar lo que cada uno
entiende y prioriza en la comunicacion en cuidados
paliativos: la transmision lineal; aquella realizada
con educacion, carifio, respeto y amor; la realizada
con cuidado, respetando el tiempo del paciente y
de la familia en la elaboracién de la mala noticia; la
comunicacion realizada en equipo y no individual-
mente, para favorecer la comprension del paciente y
garantizar la seguridad del profesional, que no esta-
ria solo en un momento de tension y vulnerabilidad
emocional. Aunque algunos puntos se asemejan,
cada participante destaca su visidn sobre el tema.

Prestar atencion a la forma en que cada uno
construye su discurso permite identificar al propio
sujeto y lo que es realmente importante para él,
asi como lo que desea saber y cdmo quiere recibir
esa informacién. La escucha activa y reflexiva es un

Rev. bioét. (Impr.). 2019; 27 (4): 711-8

instrumento fundamental en cuidados paliativos
para recopilar elementos que pueden ayudar a la
comunicacion y establecer sus limites, facilitando el
encuentro terapéutico*. Por ejemplo, dos pacientes
entrevistados reaccionaron de formas diferentes
al proceso de enfermedades crdénicas e irreversi-
bles, siendo posible identificar en su discurso datos
importantes para el establecimiento de una comu-
nicacién ética e indispensable para el vinculo entre
médico y paciente:

“Me enteré que estaba en el hospital después de una
semana, unos 10 dias después. El médico vino y le
pregunté si me podia hablar de lo que habia suce-
dido y de mi condicion” (Paciente 1).

“La informacion no debe transmitirse asi directa-
mente del tema. Porque lo malo es si uno se entera
que no caminard mds. Quiero decir, es un gran shock.
O sea, ellos no dan ese diagndstico. Los médicos no
lo saben todo, sélo Dios lo sabe” (Paciente 2).

El discurso del paciente 2 es expresivo frente a
la posibilidad de no caminar mas. Utiliza el término
“shock” y piensa que la comunicacién no debe hacerse
directamente, lo que demuestra el limite de lo que
puede absorber sobre su condicién en ese momento.
El paciente 1 inici6 el contacto con el médico, intere-
sado en conocer el diagndstico y el prondstico, autori-
zando al profesional a hablar sobre el tema.

Esta diferencia orienta el modo en que cada
uno percibe y enfrenta el mundo que lo rodea. Dos
personas no tienen la misma historia de vida, y las
construcciones subjetivas estan permeadas por las
vivencias y marcas que se instauran en la semantica
particular de cada ser. Estas referencias no deben
analizarse como mejores o peores, pero se debe
reconocer las diferencias que existen en cualquier
relacién®>. No tenerlas en cuenta puede llevar al pro-
fesional a generalizar el acto comunicativo y a for-
mar prejuicios. Esta postura es la razon de muchos
obstaculos en la relacidn con el paciente y la familia,
debido a los errores de interpretacion del deseo del
otro y de su personalidad, que el profesional define
a priori de acuerdo con sus propios estandares para
creer que sabe mas sobre el paciente que él mismo.

Las orientaciones pueden ser las mas diversas,
pero el primer paso siempre es escuchar, ya que nos
permite evaluar la mejor manera de transmitir infor-
macion en cada caso y a partir de lo que se conoce
sobre el paciente y/o la familia. Esta actitud puede
minimizar la angustia, los conflictos y las fantasias
que surgen tanto de aquello que el paciente y sus
familiares imaginan sobre su condicién de salud

http://dx.doi.org/10.1590/1983-80422019274354



como del propio profesional, que hace su propia
lectura del otro a partir de su mundo particular?.

Mucho mas que hablar, saber escuchar dirige la
comunicacion a la necesidad real del paciente, permi-
tiéndole expresar sus deseos. Esto muestra respeto
por el saber del otro, afirmando su percepcién sobre
la propia salud y la prerrogativa de establecer los
limites de aquello de lo que quiere ser consciente. Es
cierto que cada paciente tiene el “derecho” a saber,
pero no todos tienen esa “necesidad” v’.

La bioética considera la autonomia como un
requisito primordial para el bienestar y la dignidad
humana, siendo esencial considerarla en la comu-
nicacién del diagnéstico y del prondstico, ya que la
comprension de la situacion puede llevar al paciente
a asumir un papel activo en su dignidad y sus dere-
chos. En esta perspectiva, la comunicacion pasa a
ocupar un lugar destacado en la asistencia, estre-
chando la relacién con los pacientes y las familias,
favoreciendo las decisiones compartidas .

El escenario de dolor intenso al que estan
sometidos el paciente, la familia y el equipo de
salud influye en el proceso comunicativo. Al igual
que los pacientes y los familiares, los profesionales
muchas veces se valen de mecanismos de defensa
gue los llevan a no prestar atencién a la gravedad
y al impacto de su discurso, ya sea por la forma, el
contenido o el momento en que transmiten la infor-
macion. Tampoco perciben cémo el distanciamiento
de pacientes y familiares puede ser una reaccién ala
situacion incdmoda, asi como a sus potenciales efec-
tos irreversibles para el receptor de la informacion y
para la relacion construida®.

Fenomenos psicoldgicos de la relacion y la
comunicacion en cuidados paliativos

Aunque sea posible inferir del relato de los
profesionales la buena comunicacion entre los invo-
lucrados, con todas las recomendaciones para una
asistencia paliativa apropiada, se observd que en
algunos casos la respuesta de pacientes y familiares
no fue satisfactoria. Esto lleva al equipo a cuestio-
nar la conducta adoptada, generando inseguridad,
angustia y conflictos en la relacién:

“Creo que no con toda familia vamos a conseguir
controlar o tener éxito en la comunicacion, por mds
que se haga una buena comunicacion. Tuvimos dos
familias que, incluso realizando un buen abordaje,
no confiaban en el equipo (...), a veces lo llevaban
a otro médico para ver si se estaba haciendo lo
correcto. En el otro caso, notdbamos rasgos malva-
dos, rasgos perversos, no parecian estar interesados
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en el paciente. El equipo no lo objetaba tratando de
ayudar” (Profesional 1).

“Hubo un caso que fue super dificil, porque la madre
creia que él iba a salir de aqui andando. Todos los
dias yo me dirigia a ella ‘mire, i como estuvo?’, enton-
ces la madre me explicaba y yo decia ‘mire, vamos
a conversar, él estd empeorando, vamos a ponerle
un analgésico para que mejore’, pero muchas veces
ella no queria. Uno puede traerle un articulo, puedes
traer el caso, explicar y recibir bien, pero hay familias
que no van (...) estd el limite del otro, no es una cosa
muy facil” (Profesional 2).

Incluso la comunicacién mejor realizada esta
sujeta a fendmenos psicoldgicos que estan mas alla
de las habilidades comunicativas de los profesionales.
Cada individuo reacciona e interpreta la mala noticia
de manera impredecible, especialmente cuando esta
relacionada con la vida, el estado de salud, el diag-
nostico irreversible, el mal prondstico y el cambio
abrupto de los planes previamente establecidos. Se
pueden emplear estrategias para minimizar los efec-
tos, pero la respuesta de cada uno sera siempre singu-
lar. Aceptar un diagnéstico desfavorable depende no
solo de una buena comunicacion, sino también de los
recursos internos de los que disponen el paciente y la
familia para enfrentar situaciones dificiles.

Cuando el paciente y la familia sufren por
eventos hostiles, pueden negar la condicidn actual
como una forma de proteger la integridad mental.
Este tipo de reaccién es un mecanismo importante
y revela la dificultad del paciente para aceptar la
realidad impuesta; no se relaciona con la forma en
que el profesional aborddé la mala noticia, sino con
el limite del otro en ese momento. El rechazo de la
enfermedad es comun, y detras de esa negacidn esta
el miedo a perder la vida. Gradualmente, guiado por
el profesional, el paciente puede absorber la infor-
macion negada. Sin embargo, algunas personas no
tienen los recursos necesarios para esta elaboracion
psiquica de su condicion .

Cémo lidiar con la enfermedad depende del
pasado vivido: cada experiencia se puede enfrentar
como una pérdida, pero también como una transfor-
macidn y nuevas posibilidades. El dolor no se puede
medir, pero qué y como duele habla de cada quien?’.
Incluso el vinculo entre equipo, paciente y familia
estd atravesado por sentimientos, creencias, valo-
res, fantasias y expectativas subjetivas, siguiendo
el movimiento de transferencia/contratransferencia
de cualquier relacién. Este concepto comenzo a ser
desarrollado por Freud * a principios del siglo XX y
se refiere a las proyecciones de cada sujeto en el
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otro con el que se relaciona, correspondiendo a la
repeticion, en la vida adulta, de las relaciones vividas
durante la infancia .

En la relacion entre equipo, paciente y fami-
lia, son diversas las formas de interaccion, como la
que existe entre cuidador y paciente que llega a la
situacion de dependencia, el impetu protector de los
padres, las demostraciones de amor o incluso situa-
ciones de abuso de poder. Dado que estas relaciones
involucran sentimientos ambivalentes (como amor
y odio), se hace necesario distinguir la transferencia
positiva, que implica sentimientos tiernos y amiga-
bles, y la negativa, es decir, de los sentimientos hos-
tiles (agresividad, revuelta, desconfianza, rechazo).

Ocasionalmente, la transferencia parece ser
positiva, como cuando el paciente se apega al pro-
fesional y excede los limites de la relacion entre
equipo y paciente. En estos casos, la situacion debe
manejarse cuidadosamente para no influir negativa-
mente en la relacion terapéutica '*%. También pue-
den surgir sentimientos del equipo hacia el paciente,
la llamada contratransferencia. Se trata de reaccio-
nes afectivas y de la propia subjetividad del profesio-
nal proyectadas en el enfermo %,

Cuando el paciente llega al hospital, cree que
el equipo minimizard sus males, y genera esperanza
en relacién con el diagnéstico. Sin embargo, no siem-
pre es posible cumplir con esta expectativa, especial-
mente cuando se trata de un tratamiento paliativo,
cuyo prondstico no prevé la cura de su enfermedad.
Esto puede generar en los pacientes sentimientos
abrumadores y llevar a la destitucion del equipo de
salud (transferencia negativa), percibido entonces
como incapaz de ayudarlo ..

Sin embargo, es necesario entender que estos
sentimientos hostiles (ira, descalificacion del equipo)
o tiernos (demanda de atencién y de amor) no son
personales y dirigidos al equipo, sino que son conte-
nidos subjetivos del paciente desplazados a la figura
de quien cuida. El sentimiento de ira y rabia esta
relacionado con la propia situacion, que no puede
ser modificada o revertida®.

Considerando la complejidad de este con-
texto, es imposible evitar estas reacciones afecti-
vas, impregnadas de recuerdos infantiles y en un
momento de intenso dolor, cansancio y duelo, tanto
por parte del paciente como del profesional. Le com-
pete al profesional no internalizar estos sentimien-
tos tiernos y/u hostiles, sino identificar el proceso
de transferencia, evitando que esto influya en la
relacién terapéutica. Esta situacion exige empatia de
parte del profesional, profesionalismo y desarrollo
personal. Acoger al enfermo y mostrarse dispuesto
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a escucharlo y comprenderlo son algunas de las
formas de ayudarlo a enfrentar el problema, enten-
diendo, por ejemplo, que la agresividad puede ser
un pedido de ayuda %%,

Implicaciones de la comunicacion en cuidados
paliativos en el tratamiento del paciente

Con respecto a esta categoria, se observo tanto
en la literatura como en el discurso de los partici-
pantes cuanto el tratamiento depende de la buena
comunicacion y de la relacion establecida:

“La comunicacion entre el equipo y el paciente es
importante en el paso a paso del tratamiento, la con-
ciencia del paciente y de la familia mejora y mucho
el cuadro psicoldgico tanto de la familia como del
paciente cuando estd consciente — es decir, la con-
fianza y la complicidad. Al realizar un procedimiento
con el paciente despierto, primero explico el procedi-
miento, por qué lo estamos haciendo. Explicar hace
que el trauma sea menor. Si la persona sabe lo que
voy a hacer, estaré mds tranquila” (Profesional 1).

“Conversando, demostrando que tenemos el mejor
interés para su hija, la madre acaba aceptando.
Entonces creo que la comunicacion es la mejor cosa
e influye en la parte del tratamiento” (Profesional 2).

“Cuando es un paciente que entiende, creo que si, si
estd consciente, él es el mds interesado (...) en hacer
las cosas en él y no hablar nada, no decir buen dia,
buenas tardes, buenas noches. Saber lo que estd
haciendo. Por ejemplo, vino a darme una medica-
cion, le voy a preguntar qué es; el profesional tiene
que saber, y si no sabe, tiene que averiguar para
darme la respuesta” (Familiar 2).

Los extractos seleccionados muestran cémo el
didlogo influye en la calidad de la relacién y en el
vinculo de confianza que se establece entre equipo,
paciente y familia. Ademds, como lo enfatizd el
Profesional 1, informar al paciente de cada fase de
su cuadro clinico y del tratamiento puede minimi-
zar el impacto emocional y desmitificar fantasias,
dejando espacio para algunas indagaciones. Queda
claro, por lo tanto, que una comunicacion saludable
le da al paciente dignidad y autonomia para tomar
decisiones sobre su vida y su tratamiento, preser-
vando asi la autoestima 2.

Para la bioética, el didlogo empatico es una
estrategia y una habilidad esencial para el equipo,
gue necesita comprender la angustia y el sufrimiento
del paciente. Al mismo tiempo, promueve la bene-
ficencia, brinda comodidad, reduce los sintomas vy,
principalmente, no genera mds dafio al paciente,

http://dx.doi.org/10.1590/1983-80422019274354



de acuerdo con el principio primum non nocere
(“primero no perjudicar”). Las decisiones clinicas se
basan en la deliberacion justa de hacer el bien y no
causar dafo a través de un abordaje prudente y un
dialogo constante y, en consecuencia, por el esta-
blecimiento de un vinculo y de la confianza para el
consenso entre el equipo, el paciente y la familia 2.

La enfermedad provoca en el paciente sufri-
miento psiquico, muchas veces acompafiado de angus-
tia, miedo e incertidumbres. La comunicacion cuida-
dosa lo ayuda a comprender mejor su enfermedad y
el tratamiento en si, mitigando parte de esos efectos.
Dado el intenso dolor emocional, puede ser que el
equipo tenga que intervenir en algunos momentos
para que él y su familia puedan absorber la informacién
proporcionada y aclarar eventuales dudas, buscando
una respuesta satisfactoria a las necesidades sentidas.
La adhesidn al tratamiento y la aceptacion del diagnds-
tico y del prondstico estan influenciadas por la relacion
establecida y por la forma en que los profesionales lle-
van adelante la comunicacion .

Tal afirmacién corrobora también el discurso del
Profesional 2, que destaca la importancia de respe-
tar en la interlocucion el tiempo del paciente y de la
familia para que puedan comprender el diagndstico,
el mal pronéstico y el cuidado propuesto. Ademas
de mencionar la importancia de la comunicacién
como un elemento importante para el tratamiento,
el Familiar 2 expuso su percepcién sobre un abor-
daje humanizado y cuidadoso para que el individuo
que sufre acepte los procedimientos realizados. Este
entrevistado también destacé la forma de saludar y
reconocer al sujeto, no viéndolo sélo como un objeto
de intervenciones médicas. Asi, se retoma la relevan-
cia de la referencia singular, observando lo que cada
individuo considera esencial para una buena comuni-
cacién, como percibe la cura, cobmo controla signos y
sintomas y sigue las orientaciones dadas por los pro-
fesionales, la forma en que lidia con la enfermedad y
el lugar del equipo en su imaginario %.

Finalmente, la literatura enfatiza que manejar
correctamente el proceso transferencial, ademas
de favorecer la relacion terapéutica al asegurar
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la confianza y la cooperacion del paciente con el
equipo, es un poderoso recurso para el profesional
durante el tratamiento. El equipo atento a la sub-
jetividad y al manejo de los contenidos afectivos
(conscientes o inconscientes) involucrados en la
relacion equipo-paciente puede despertar la res-
puesta positiva del tratamiento medicamentoso, la
minimizacién del dolor intenso y la mejora del cua-
dro emocional del paciente, pues no se puede negar
que el efecto placebo esta asociado con la relacién
transferencial con el equipo .
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merecen una atencion especial para el trabajo ade-
cuado en un entorno de intenso dolor y sufrimiento.

De esta forma, el conocimiento en bioética
beneficia la asistencia al paciente en cuidados palia-
tivos que, como bien definen los paliativistas, no se
limita a protocolos, sino que implica principios que
infieren la base reflexiva de la proporcionalidad, la
razonabilidad y la buena fe objetiva que deben estar
presentes en todas las decisiones clinicas, a partir
de la competencia deliberativa y el respeto de los
derechos humanos.

Finalmente, considerando que la mayoria de
los articulos sobre comunicacion en cuidados palia-
tivos tienen un caracter procedimental, limitando el
tema y la practica de los profesionales de la salud,
es necesario realizar nuevos estudios que tomen
en consideracién otras dimensiones del cuidado
humano, esto es, la subjetividad, la escucha y las
interpretaciones posibles.

1. Maciel MGS. Definigdes e principios. In: Oliveira RA, coordenador. Cuidado paliativo. Sdo Paulo:
Conselho Regional de Medicina do Estado de Sdo Paulo; 2008. p. 15-32.

2. Correia FR, Carlo MMRP. Avaliagdo de qualidade de vida no contexto dos cuidados paliativos: revisdo
integrativa de literatura. Rev Latinoam Enferm [Internet]. 2012 [acesso 21 fev 2017];20(2):401-10.

DOI: 10.1590/50104-11692012000200025

3. Manchola C, Brazdo E, Pulschen A, Santos M. Cuidados paliativos, espiritualidade e bioética
narrativa em unidade de salude especializada. Rev. bioét. (Impr.) [Internet]. 2016 [acesso 12 nov

2019];24(1):165-75. DOI: 10.1590/1983-80422016241118

http://dx.doi.org/10.1590/1983-80422019274354

Rev. bioét. (Impr.). 2019; 27 (4): 711-8

. 7

c
o
(5]
®
0

Invest

717



Comunicacion en cuidados paliativos: equipo, paciente y familia

4. Silva MJP, Aratjo MMT. Comunicagdo em cuidados paliativos. In: Carvalho RT, Parsons HA,
organizadores. Manual de cuidados paliativos ANPC. 22 ed. Sdo Paulo: Academia Nacional de
Cuidados Paliativos; 2012. p. 75-85.

5. Ramos AP, Bortagarai FM. A comunicagdo ndo-verbal na drea da saude. Rev Cefac [Internet]. 2012
[acesso 6 abr 2017];14(1):164-70. DOI: 10.1590/5S1516-18462011005000067

6. Silva MJP. Falando da comunicagdo. In: Oliveira RA, coordenador. Op. cit. p. 33-43.

7. Santos ON. Quando o corpo se faz despertar. In: Quayle J, Lucia MCS. Adoecer: as interagdes do
doente com sua doenga. 22 ed. Sdo Paulo: Atheneu; 2007. p. 21-6.

8. Achury DM, Pinilla M. La comunicaciéon con la familia del paciente que se encuentra
al final de la vida. Enferm Univ [Internet]. 2016 [acesso 6 abr 2017];16(1):55-60. DOI:
10.1016/j.reu.2015.12.001

9. Grinberg M. Comunicagdo em oncologia e bioética. Rev Assoc Med Bras [Internet]. 2010 [acesso
19 jun 2019];56(4):375-93. Disponivel: 10.1590/50104-42302010000400001

10. Lima CVC, Biasoli LF. Interfaces, lacunas e desafios entre bioética e oncologia. Rev. bioét. (Impr.)
[Internet]. 2018 [acesso 19 jun 2019];26(3):451-62. DOI: 10.1590/1983-80422018263265

11. Conselho Nacional de Saude. Resolugdo CNS n2 466, de 12 de dezembro de 2012. Aprova diretrizes
e normas regulamentadoras de pesquisas envolvendo seres humanos. Diario Oficial da Unido
[Internet]. Brasilia, 13 jun 2013 [acesso 23 out 2018]. Disponivel: https://bit.ly/1mTMIS3

12. Manazini EJ. Entrevista semi-estruturada: andlise de objetivos e de roteiros. In: Anais do Semindrio
Internacional sobre Pesquisa e Estudos Qualitativos; 2004; Bauru. Bauru: USC; 2004. v. 1. p. 1-10.

13. Campos CJG. Método de analise de conteldo: ferramenta para a andlise de dados qualitativos
no campo da saude. Rev Bras Enferm [Internet]. 2004 [acesso 21 fev 2017];57(5):611-4. DOI:
10.1590/50034-71672004000500019

14. Bauer MW. Andlise de contetdo classica: uma revisdo. In: Bauer MW, Gaskell G, organizadores.
Pesquisa qualitativa com texto, imagem e som: um manual pratico. 32 ed. Petrépolis: Vozes; 2004.
p. 180-221.

15. Caponero R. Por que a comunicagdo na oncologia é diferente? In: Caponero R. A comunicagdo
médico-paciente no tratamento oncoldgico: um guia para profissionais de saude, portadores de
cancer e seus familiares. Sdo Paulo: MG Editores; 2015. p. 21-54.

16. Bifulco VA, Caponero RA. A comunicagdo no final da vida. In: Bifulco VA, Caponero R. Cuidados
paliativos: conversas sobre a vida e a morte na saude. Barueri: Manole; 2015. p. 107-16.

17. Kévacs MJ. Atitudes frente ao outro. In: Bifulco VA, Caponero R. Op. cit. p. 127-39.

18. Paiva FCL, Almeida JJ Jr, Damésio AC. Etica em cuidados paliativos: concepgdes sobre o fim da vida. Rev.
bioét. (Impr.) [Internet]. 2014 [acesso 19 jun 2019];22(3):550-60. DOI: 10.1590/1983-80422014223038

19. Gongalves DA, Fiore MLM. Transferéncia e contratransferéncia. In: Gongalves DA, Fiore MLM.
Vinculo, acolhimento e abordagem psicossocial: a pratica da integralidade. Sdo Paulo: UnA-SUS
Unifesp; 2011. p. 12-3.

20. FreudS. A dinamica da transferéncia. In: Freud S. Edigdo standard brasileira das obras psicolégicas
completas de Sigmund Freud. Rio de Janeiro: Imago; 1996. v. 12. p. 107-19.

21. Moretto MLT. Psicandlise e medicina. In: Moretto MLT. O que pode um analista no hospital? Sdo
Paulo: Casa do Psicélogo; 2001. p. 61-95.

22. Buisdn R, Delgado JC. El cuidado del paciente terminal. An Sist Sanit Navar [Internet]. 2007 [acesso
21 fev 2017];30(Supl 3):103-12. Disponivel: https://bit.ly/31fqtNR

23. Carvalho RT, Oliveira RA. Bioética em cuidados paliativos. In: Oliveira RA, coordenador. Op. cit.
p. 583-94.

24. Galvdo MIZ, Borges MS, Pinho DLM. Comunicagdo interpessoal com pacientes oncoldgicos
em cuidados paliativos. Rev Baiana Enferm [Internet]. 2017 [acesso 5 abr 2018];31(3):e22290.
DOI: 10.18471/rbe.v31i3.22290

25. Lustosa MA, Alcaires J, Costa JC. Adesdo do paciente ao tratamento no Hospital Geral. Rev SBPH

[Internet]. 2011 [acesso 5 abr 2018];14(2):27-49. Disponivel: https://bit.ly/2ubogCP

. 7

Participacion de los autores

Vanessa Ferreira Campos dio formato al articulo y, junto con Jhonata Matos da Silva, recolectd los datos. Josimario
Jodo da Silva orientd la investigacion y revisd la version final del texto. Todos los autores colaboraron en la redacciéon
del manuscrito.

c
=
Q
@
o0

Correspondéncia
Vanessa Ferreira Campos — Rua Onéfrico Deréncio, 701, apt. 6, Vila Brasileira CEP 08738-250. Mogi das Cruzes/SP,
Brasil.

Invest

Vanessa Ferreira Campos — Especialista — vanessafc88@hotmail.com
0000-0002-0225-6953

Jhonata Matos da Silva — Especialista — jhon.psique@hotmail.com Revisado:  17.6.2019
0000-0001-8250-7873

Recebido: 20.8.2018

Aprovado: 30.7.2019
Josimario Jodo da Silva — PhD — josimario.bioetica@gmail.com

0000-0002-7087-5721

718 Rev. bioét. (Impr.). 2019; 27 (4): 711-8 http://dx.doi.org/10.1590/1983-80422019274354



