VERACIDAD E INFORMACION AL PACIENTE
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Uno de los campos mas complejos de la bioética actual es el relacionado con la informa-
cion al paciente. A pesar de la abundante variedad casuistica que recoge este sector de la
medicina, el presente estudio se circunscribe a las dos siguientes situaciones:

1*) La de una persona joven e incapacitada para procrear (estéril) a causa de una afeccion
irreversible: un sindrome de Turner XO (en el caso de una mujer) o un sindrome de Kline-
felter XXY (en el caso de un vardn).

2") La de un individuo que puede transmitir a su descendencia una enfermedad genética: un
portador equilibrado de reordenamiento cromosomico (t -14; 21-) o una portadora sana de
enfermedad recesiva ligada al cromosoma X (hemofilia, miopatia de Duchenne, etc.).

En ambos individuos concurren, ademas, diversos condicionamientos: en el primero la
posibilidad de contraer matrimonio y, en el segundo, la existencia o la probabilidad de te-
ner un hijo aquejado de cromosomopatia (sindrome de Down) o genopatia (hemofilia, dis-
tofia muscular, etc.). Conviene saber, también, que no se han presentado indicios de in-
competencia o incapacidad mental en ninguno de los afectados, que el prondstico tampoco
reviste peligro alguno para ellos, y que no es posible la correccion de la esterilidad en el
primer supuesto ni la modificacion de la constitucidon genética en el segundo.

Asi pues, la dificultad no reside en el llamado consentimiento terapéutico', puesto que no
hay ni estan previstos tratamientos arriesgados para la integridad fisica. El nticleo del pro-
blema se encuentra en la veracidad de la informacidn: encontrar la correspondencia de lo
que se dice (diagnostico) con quien lo dice (el médico) y en la adecuacion de todo ello a su
destinatario (el enfermo). Con otras palabras: saber y decidir acerca de qué, como, cuando
y para qué comunicar o informar.

Entre algunos profesionales sanitarios continiia prevaleciendo la conviccion de que es al
médico a quien le corresponde decidir, preferentemente, acerca de lo que perjudica o favo-
rece el bien del enfermo y, en consecuencia, el ejercicio de sus derechos. Hay también
quienes defienden que el médico tiene derecho a ocultar la verdad e incluso a mentir en
determinadas circunstancias®. Por otra parte, sigue existiendo un nutrido sector de pobla-
cion que se resiste o, cuando menos, prefiere diferir el conocimiento sobre la verdad de su
estado de salud y hasta considera mas positivo ocultarla a sus familiares en caso de pronos-
tico grave. Todo ello sin contar a los que hacen caso omiso del diagnostico, porque rehu-
yen sistematicamente cualquier injerencia exterior o porque pertenecen a ciertos colectivos
donde se asume deliberadamente el riesgo de continuar transmitiendo enfermedades here-
ditarias, como sucede en algunas parejas que no evitan tener hijos en funcion de los benefi-
cios econdmicos o de proteccion social que pudieran derivarse a través de las minusvalias.
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Vistas asi las cosas es necesario tener en cuenta que, desde la perspectiva moral, ser veraz
. . 3
implica dos presupuestos’:

1°) El reconocimiento de que la veracidad es interpersonal. Puede entenderse como vera-
cidad para consigo mismo, pero, primariamente, se da en la relacion con el otro en cuanto
sujeto de decisiones libres. Por eso no se puede ser veraz prescindiendo del otro o conside-
randolo incapacitado para asumir lo que se dice.

2°) Una voluntad decidida a decir la verdad y, ademads, hacer todo lo posible por decirla.
Por eso tampoco se puede ser veraz mintiendo, ni despreocupandose o siendo indiferente
respecto a la verdad, porque ésta no se refiere solo a quien la dice sino a su destinatario.

En las situaciones anteriormente descritas, la veracidad consiste en el modo de satisfacer
un derecho del enfermo que le ayudara a tomar decisiones informadas respecto a si mismo
y a los que le rodean, como sucederia en el caso de contraer o no matrimonio y en el de
tener o aumentar o no el nimero de hijos, que son los problemas planteados en los supues-
tos iniciales: esterilidad y riesgo genético-reproductivo.

En ese sentido, el Cddigo de Etica y Deontologia Médica de Espaiia establece lo siguien-
te*: «Los pacientes tienen derecho a recibir informacién sobre el diagnostico, prondstico y
posibilidades terapéuticas de su enfermedad» (art. 11.1). Esta manera de actuar es una tra-
duccidn practica de los deberes primordiales del médico: «respetar la vida humana y la
dignidad de la persona y el cuidado de la salud del individuo y de la comunidad» (art. 4.1).
La base fundamental u horizonte comun de esta praxis es que «la profesion médica esté al
servicio del hombre y de la sociedad» (art. 4.1). Presta ese servicio, en el caso del primer
enfermo, cuando le ayuda a tomar conciencia de los limites objetivos que deberia asumir el
desarrollo de su relacion afectiva. Y, también en el segundo caso, cuando revela los peli-
gros que deberia ponderar antes de dar paso a un embarazo.

Por todas estas razones, la informacién no es sélo un acto puntual y programado. Es, sobre
todo, un proceso gradual. Su desarrollo depende de la permanente articulacién entre valo-
res éticos, principios morales y reglas concretas de conducta que permiten abordar, con
ciertas garantias de éxito, tanto el hecho de informar como el contexto donde se informa”.

El hecho de informar

El acto de ofrecer informacion veraz equivale a cumplir con un derecho del paciente como
“interlocutor valido” del médico®. El respeto a la dignidad de la persona y a la capacidad
de tomar por si misma decisiones libres, es decir, el respeto que merece siempre su auto-
nomia personal, situa al médico ante la obligacion de no mutilar esa autonomia secuestran-
dole informacion clinica que puede condicionar su futuro inmediato y el de las personas
mas allegadas a ¢€l. Si la dignidad y la autonomia son los valores éticos que justifican el
deber de informar, los principios morales que inspiran la actuacion médica consisten en
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hacer posible la autodeterminacion del paciente por estrictas razones de justicia: es necesa-
rio decirle la verdad para que pueda tomar decisiones responsables, porque esa verdad le
pertenece y, en ese sentido, merece ser tratado con la misma consideracion y respeto que se
trata a otros pacientes en su misma situacion.

No obstante, dichos principios no contemplan todos los pormenores de la accion concreta
y, a veces, se aplican de manera diferente. Por lo tanto, es necesario utilizar otras reglas
morales mas detalladas, como establece el mencionado Codigo de ética médica cuando
habla de la informacion al enfermo: «el médico debe facilitarsela con las palabras mas ade-
cuadas» (art. 11.1). Asi pues, hay que facilitar la informacién utilizando un lenguaje aco-
modado a las circunstancias psicologicas y culturales del paciente.

Dar la informacion “asépticamente”, con prisas, sin amortiguar el posible dolor psiquico
que puede ocasionar en la persona afectada, quizé sea practico, pero no siempre ético ni
moral. Es muy probable que con esa manera de actuar se termine reduciendo y “cosifican-
do” el hecho de informar, convirtiéndolo asi en un acto frio, desprovisto de sentimientos,
demasiado rapido, poco propicio al didlogo y, en suma, vacio de “calor humano”. Cumple
los requisitos legales, la mera formalidad, pero no atiende las demandas morales que ata-
fien a cada paciente en particular.

Conviene, ademas, hacer varias puntualizaciones7:

1%.- E1 médico nunca debe influir ni, mucho menos atn, sustituir las decisiones del paciente
por las suyas propias. No es legitimo basarse en la competencia profesional para decidir lo
que conviene al enfermo, sin contar con ¢l. Dado que aqui no se trata de obtener ningun
consentimiento para una intervencion terapéutica, sino de posibilitar decisiones informadas
que solo ha de tomar la persona afectada (en ocasiones con su pareja), el médico esta obli-
gado a satisfacer esa necesidad actuando «siempre con correccion y respetando con delica-
deza la intimidad de su paciente (Codigo, art. 8.2).

En el caso de los primeros pacientes, el conocimiento de su esterilidad podria introducirles
en una estado animico negativo. Aun asi, no se encuentra una razoén contundente para pri-
varles de informacion, pues todo lo relacionado con su vida reproductiva les atafie exclusi-
vamente a ellos.

En cuanto al segundo de los casos, el médico tiene la obligacion de advertirles que padecen
un problema genético potencialmente transmisible a su descendencia, pero el respeto que
merece la conciencia y la intimidad de esas personas le obliga también a no caer en la ten-
tacion de manipular sus convicciones ni de imponerles las propias (Codigo, art. 8.1). Re-
cuérdese lo que ya decia la XXXIX Asamblea de la Asociacion Médica Mundial, en 1987,
refiriéndose a las posibles indicaciones de contracepcion, esterilizacion y aborto, relativas
a casos similares: «Tanto si estd a favor como en contra de esos métodos, el médico debe
evitar imponer sus valores morales personales y sustituir el juicio moral de los futuros pa-
dres por el suyo»®. Dicho con otras palabras: lo que el médico nunca deberia hacer es inci-
tarles a que tengan o no hijos, a que hagan o no diagndstico prenatal (en los casos ejempli-
ficados ello es posible) o a que aborten o no si el nifio/a por nacer va a ser enfermo. Esas
decisiones s6lo competen a los afectados y encierran una variada problematica moral que
no se va a recoger en este articulo.
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2% - Puede suceder, asimismo, que el interesado rechace o renuncie al derecho de ser in-
formado. En tal caso, el médico no tiene una obligacion absoluta de hacerlo, pero tampoco
de inhibirse o desentenderse. Continta estando obligado a crear las condiciones o circuns-
tancias que permitan obtener al afectado suficiente informacion. El respeto a la libertad de
ese paciente es necesario conjugarlo con el deber profesional de brindarle la oportunidad
de ejercer con autonomia sus decisiones. El hecho de no solicitar informacion no elimina la
obligacion de ser veraz. Se podrian contraer matrimonios invalidos (caso de ocultar con
engafio la esterilidad primaria) o enfermedad (alto riesgo de sindrome de Down), segin los
ejemplos indicados, si no se suscitan ocasiones para que esos enfermos dispongan de datos
solventes. Las habilidades de comunicacién resultan aqui imprescindibles’.

3%.- También puede ocurrir, como ya se insinuaba al principio, que el enfermo haga caso
omiso de la informacion recibida, sea perfectamente consciente de los riesgos que contrae
para transmitir enfermedades hereditarias o no comparta dicha informacioén con su pareja
antes o después del matrimonio.

La obligacion de ser veraz permanece intacta, pero el compromiso moral del médico nece-
sita ahora apoyarse en “medidas subsidiarias” que so6lo pueden provenir de instancias supe-
riores. Los responsables de la sanidad publica y de las instituciones dedicadas a atender
esta clase de pacientes tienen ante si dos tareas basicas: convertir la educacion sanitaria en
un objetivo preferencial y favorecer la investigacion de futuras soluciones terapéuticas. Si
no lo hicieran asi caerian en el peligro de reducir la promocion humana al bienestar mate-
rial, irrenunciable por otra parte, a costa de perpetuar bolsas de marginalidad sometidas al
olvido sistematico o al servicio de intereses muy dudosos.

Esta situacion encierra también un serio conflicto entre el beneficio de la informacién y el
secreto profesional. Idealmente es el propio afectado quien deberia transmitirla al resto de
sus posibles beneficiarios, pero puede suceder que, por un cierto sentimiento de autoestig-
matizacion, retenga la informacion y no la comparta con las personas allegadas. Ante esos
casos habria que preguntarse donde termina el derecho al secreto profesional'® y dénde
comienza el beneficio a terceras personas.

No obstante, la experiencia demuestra que el médico tiene que adquirir el habito de regis-
trar todo lo relacionado con esos problemas. Es necesario dejar constancia, dentro de cada
historia clinica, de los problemas éticos y de las vivencias morales del enfermo, incluido el
rechazo a ser informado o a hacerse cargo de los datos que se le han suministrado.

El contesto de la informacion

A cualquiera le puede parecer obvio que, en muchos de estos casos, decir la verdad no sig-
nifica arrojarla a la cara. El hecho de comunicar al enfermo un diagnostico probado y un
pronostico sombrio forma parte de un proceso esencialmente humano, “dialégico”, y, por
ello, profundamente ético y moral, cuyo marco mas idoneo es el de las relaciones entre el
médico y el paciente'".

Es probable que el ambiente hospitalario no propicie un clima de relacion ideal, aunque sea
técnica y procesionalmente correcto. Quiza existan dificultades parecidas en Atencion Pri-
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maria'?. Los factores de tiempo, burocracia, masificacion del medio, sofisticacion de las
nuevas tecnologias y complejidad de los equipos médicos, son algunos de los impedimen-
tos habituales para crear una confianza espontanea, eso sin contar las dificultades derivadas
del caracter, la ideologia y el estado de d&nimo, sobre todo por parte del enfermo. Sin em-
bargo, a nadie se le ocurriria negar que es exactamente en dicho ambito donde hay que
abordar una informacion veraz, porque puede incluso tener efectos terapéuticos'.

El valor moral basico que ahi esta en juego es la lealtad que el médico debe a cada pacien-
te y a su salud, lo cual siempre debe «anteponerse a cualquier otra conveniencia» (Codigo,
art. 4.3). Ser leal, desde el angulo sanitario, significa cumplir los deberes de fidelidad y
respeto a que se hace acreedora cada persona enferma, teniendo en cuenta que ella es el
objetivo principal de la veracidad y, por ello, merecedora de lealtad médica.

Otro valor fundamental es la solidaridad con el enfermo. Ser solidario no significa acomo-
darse a la ignorancia del diagnostico que tiene el paciente, creyendo asi que el silencio evi-
tara un posible trastorno psicoldgico. De esa manera solo se consigue llevar en solitario el
problema del otro, confundiendo la responsabilidad profesional con la sospecha de que el
enfermo es incapaz de enfrentarse a la verdad que se le oculta. Por eso suele decirse hoy
que dar malas noticias se parece mas a un “arte” que a un mero tramite legal. La actitud
solidaria por parte del asesor genético, en nuestro caso, puede evitar la instauracion de un
sentimiento de “frustrante culpabilidad”, en los ejemplos de la segunda casuistica antes
expuesta, cuando el progenitor, ya padre o madre de un hijo enfermo, conoce su situacién
de transmisor sano de la enfermedad.

El grado de adhesion del médico a la causa del paciente equivale a estar junto a ¢l para que
decida por si mismo sobre su futuro. Precisamente por esa razén el hecho de decir la ver-
dad es un cometido esencialmente moral, un acontecimiento que tiene lugar en conjunto,
un suceso de pura humanidad presidido por el didlogo. El ejercicio de la veracidad cumple
aqui un importante papel de socializacion: para no ser una “inadaptado” (idiotes, en grie-
£0), el enfermo necesita vivir dentro de un contexto humanizado. Podré ser asi si nace en-
tre médico y enfermo una relacion de confianza, distinta de la proximidad y de la simple
camaraderia, que esté situada entre el puro legalismo y el puro paternalismo, aportandole
seguridad y ayudandole a superar el aislamiento.

Lo que se ha dicho hasta ahora adquiere mucha mayor fuerza si se conecta con el principio
de humanizacion, pues en €l se concentra todo el espiritu de la beneficencia sanitaria. Sig-
nifica crear una sintonia de relaciones interpersonales'®, dentro de la cual «el médico co-
municara al paciente el diagndstico de su enfermedad y le informara con delicadeza, cir-
cunspeccion y sentido de responsabilidad del prondstico mas probable» (Codigo, art. 11.4).

Es importante aclarar que la informacion no solo consiste en decir una verdad 16gica, sino
“fiducial”. El diagndstico puede comunicarse con un lenguaje preciso y coherente, dando
asi lugar a una actuacion irreprochable por su claridad y ausencia de malentendidos y equi-
vocos. Y esa misma actuacion puede desarrollarse también dentro de un contexto presidio
por la humanizacion, antes resefiada, generando sentimientos de confianza y seguridad en
el receptor de la informacion. Son dos planos distintos: el primero es de caracter l6gico y
cumple los requisitos de la legislacion vigente; el segundo es de caracter ético y ayuda mas
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a tomar decisiones informadas. Para que ambos sean complementarios es imprescindible
que el primero abra las puertas al segundo, es decir, que esté lo mas lleno posible de densi-
dad personal, humana...ética y moral.

Asi todo, es til tener en cuenta otros criterios mas precisos'

1.- No existe una formula especifica. Como todo el mundo sabe, no existen enfermedades
sino enfermos determinados y concretos. La delicadeza y el buen sentido no vienen en cap-
sulas. Se pueden suscitar, tantear, desarrollar y moldear, pero jamas se improvisan, ni se
hacen en serie, ni las poseemos por nacimiento.

2.- Hay que dar la posibilidad de preguntar o, lo que es lo mismo, crear las oportunidades,
el momento y el clima mas propicio. Las prisas son tan peligrosas como la frialdad y la
distancia. Ademas, existen numerosos canales de comunicacion que revelan u ocultan la
disponibilidad para llevarlo a cabo; téngase en cuenta, por ejemplo, que mas del 90% de la
comunicacién transcurre por canales no verbales del lenguaje'®.

3.- Es necesario ofrecer siempre algo a cambio. Se trata de no dejar solo al enfermo y de
acompanarle en la busqueda de otros caminos que le permitan continuar una calidad de
vida lo mas digna posible. Es importante dejarle puertas abiertas a la esperanza de alguna
futura solucion terapéutica. Segln la casuistica referida, la procreacion en los casos de es-
terilidad s6lo se puede realizar mediante técnicas de reproduccién asistida: inseminacion
heter6loga de donante en el sindrome de Klinefelter e implante de embridén en la mujer con
sindrome de Turner. Las opciones reproductivas de las personas con riesgo genético para
su descendencia van desde la libre aceptacion del mismo (con o sin diagndstico prenatal),
la abstencion de relaciones sexuales en periodos fecundos (método “natural”) y la anula-
cion voluntaria de la capacidad reproductora (de barrera, hormonal, quirtrgica, etc.), hasta
la adopcidn o no de un nifio/a y la sustitucion del gameto del progenitor con riesgo.

4.- La informacion no se puede reducir a un acto puntual, a unos instante programados.
Tampoco consiste en imponer al interesado ninguna de las soluciones propuestas. Es, ante
todo, un proceso que requiere, tiempo, tacto, implicacion de otros especialistas (entre los
que podrian estar los miembros del comité de ética asistencial) y, sobre todo, de dialogo.
5.- Hay que dejar siempre constancia escrita de los principales elementos e incidencias
relacionados con la informacién, como un capitulo mas de la evolucion de los problemas
éticos del enfermo, que deberia quedar registrada en su historia clinica'’ y entregada al
propio afectado.

En resumen, «si el fin de la moral es dar finalidad humana, personal, al Universo»lg, el
objetivo de esta parcela de la medicina es justificar y estimular la necesidad de comporta-
mientos moralmente humanizadores y no solo técnicamente correctos o simplemente lega-
les. Con otras palabras: se trata de tomar conciencia de que la medicina ya es ética en si
misma y desde sus propios origenes, por su propia naturaleza y definicidn, es decir, hacer
el bien (preventivo, diagnostico, terapéutico o rehabilitador...informativo en nuestros casos
aludidos) a una persona enferma es una actividad esencialmente ética y moral.
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