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Resumen

Introduccion. El diagndstico de cancer es de los
peores hallazgos que se pueden encontrar durante la
atencion al paciente; ademas, hay que explicarle el
fruto de nuestras exploraciones, asi que la tarea para
tener una correcta relacion médico-paciente se com-
plica. El objetivo de este estudio es analizar el grado
de adecuacion de la informacion que han recibido los
pacientes intervenidos quirirgicamente por cancer
colorrectal y gastrico

Pacientes y métodos. Analizamos una muestra de
66 pacientes, intervenidos de cancer gastrico, colon
y recto, en nuestro hospital en los ultimos 5 afios.
Quedan incluidos 40, para efectuar un estudio me-
diante cuestionario de 10 preguntas, que evalua la in-
formacion recibida durante la asistencia.

Resultados. Los enfermos dicen saber que han
sido diagnosticados de cancer en un 57% de los ca-
sos, mientras que un 85% de los enfermos manifiesta
que desearia conocer que padecen cancer y un 90%
de los pacientes esta de acuerdo con el documento
de consentimiento informado.

Conclusiones. La informacion que hemos propor-
cionado a nuestros enfermos no alcanzaria plena-
mente sus expectativas, en lo que se refiere a la reve-
lacion del diagndstico. Hay que saber qué considera
el enfermo una informacion adecuada a su enferme-
dad y, ademas, adecuada a su persona.

Palabras clave: Informacion al paciente. Revelacion del
diagnéstico. Cirugia. Cancer. Autonomia. Etica.

GASTRIC AND COLORECTAL CANCER. HOW WE IN-
FORM OUR PATIENTS

Introduction. Diagnosing cancer is not infrequent
and puts doctor-patient communication to the test.
The aim of this study was to analyze the degree of
soundness of the information received by patients
with gastric and colorectal cancer.

Patients and methods. We analyzed a sample of 66
patients who underwent surgery for cancer of the co-
lon, rectum and stomach in our hospital in the pre-
vious 5 years. Forty patients were selected to receive
a 10-item questionnaire on the information received
during their treatment.

Results. A total of 57.5% knew the diagnosis was
cancer, whereas 85% said they would have liked to
have known they had cancer. Ninety percent were in
agreement with the informed consent document.

Conclusions. The information given to our patients
concerning diagnosis did not meet patient expecta-
tions. We need to know what patients consider appro-
priate information about their diseases, as well as
their individual wishes.

Key words: Patient information. Diagnosis disclosure.
Surgery. Cancer. Autonomy. Ethics.

Introduccion

La relacién médico-paciente se centra en la confianza
entre 2 personas: una de ellas posee la preparacion, la
capacidad y las habilidades necesarias para, ejerciendo
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su profesion, proporcionar a la otra una ayuda que, de
forma legitima, busca para curar una dolencia. En la ac-
tualidad, la puesta en marcha del arsenal diagnéstico y
terapéutico oportuno obliga a informar al paciente del
proceso que va a sufrir y de las posibles alternativas de
tratamiento que se produciran en funcién de los resulta-
dos del estudio, respetando de este modo su autonomia.
En la actualidad, esta actitud, ademas de ley, es buena
practica’.

La informacién al paciente y, por tanto, la comunicacién
de la verdad en estos casos se hace dificil, ya que la gra-
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vedad de la situacion que se transmite nos compromete
de una forma plena a hacer saber al paciente que le
prestaremos toda nuestra ayuda, no solamente en el
acto de curar sino también cuidando y acomparando, lo
que precisa preparacion y dedicacion.

En Espanfa se revela el diagnéstico a un 25-50% de los
enfermos de cancer?, cifra semejante a la de los paises
del este europeo y en menor grado que en los paises an-
glosajones®.

En nuestro pais, los cédigos profesionales*S hacen
constar en su articulado que los pacientes tienen dere-
cho a recibir informacion sobre su enfermedad, y el médi-
co debe dar la mé&xima informacién posible sobre el esta-
do de salud del paciente de forma comprensible y
prudente.

TABLA 1. Cuestionario y resultados

La Ley General de Sanidad va méas alla y advierte que
dicha informacion se debe extender al estado de grave-
dad y al pronéstico®. En la Comunidad Europea, el Con-
venio Europeo relativo a los Derechos Humanos y la Bio-
medicina también hace referencia a que se debe ofrecer
una informacién adecuada acerca de la finalidad y natu-
raleza de la intervencion, entendiendo ésta de un modo
amplio”.

El objetivo del presente estudio es conocer la informa-
cién que hemos ofrecido a nuestros pacientes y si ésta
ha sido adecuada a sus necesidades, de la siguiente for-
ma:

1. Los enfermos operados de cancer digestivo, ;han
sido conscientes de la enfermedad que padecieron?

1. ¢De qué enfermedad fue diagnosticado?
A Enfermedad grave

B Enfermedad no muy grave

C  Enfermedad cancerosa

D Enfermedad incierta, que precisaba intervencién quirdrgica
E Nosé

2. ¢ Su familia recibi6 la misma informacién?

A Mas que yo

B Menos que yo
C lgual

D Nosé

3. ¢Quién le dio a conocer el diagnéstico?
A Laenfermera
B Elmédico
C  Un familiar

D Lodeduje
E  Un conocido
4. ;Entendi6 el tipo de intervencion quirtrgica realizada?
A Totalmente
B Parcialmente
C No

D Nosé
5. ¢Como relaciono el tratamiento QT/RT* con su enfermedad?
A No tenia nada que ver
B Complementaba el tratamiento quirdrgico
C  No se me explico
D  Se me explico, pero no lo entendi
6. ¢Quién tomd la decision de operar?
A Mifamilia
B El médico de cabecera
C  Elcirujano
D Yo mismo
7. Sien un futuro padeciera cancer, piensa que lo mejor seria:
A No saber nunca la verdad
B Conocer los aspectos mas evidentes
C  Conocer todo desde el principio
D  Conocer pausadamente a medida que avanza el proceso
8. En el supuesto anterior, ;por quién querria enterarse?
A Lafamilia
B Elmédico
C  Elpsicélogo
D Laenfermera
9. ¢Cree que puede ayudar la consulta al psicologo?
A Totalmente
B Parcialmente
C No
D Nosé

Porcentaje

2,5
57,5
12,5

7,5

20

5
65
10
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37,5
22,5
10
30

10. ¢, Se muestra conforme con el documento de consentimiento informado?

A Totalmente

B  Parcialmente
C No

D Nosé

0
10
2,5
7,5

Informacion sobre el diagnostico: preguntas 1-3; comprension del tratamiento: preguntas 4-6; como querrian la informacion sobre céncer: 7-10; QT/RT: quimioterapia y/o radioterapia.
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2. ¢Manifiestan voluntad de conocer dicho diagnésti-
co?

Se evaluian, por tanto, cuestiones que se plantean en es-
tas circunstancias, como son: la asistencia psicoldgica, la
comprension global del tratamiento, el lugar que ocupa la
familia y la conformidad con el consentimiento informado.

Pacientes y método

Pacientes

El ambito del estudio es un hospital comarcal, cuyo nivel asistencial
corresponde a un hospital general pequefio, con un nimero de altas
anuales cercano a las 5.000, 800 de ellas de pacientes entre los 65 y
los 75 afios de edad y con una estancia media de 5,2 dias. Acoge a la
poblacion de la demarcacion territorial de dos comarcas que suman
52.000 habitantes.

El tipo de poblacién de referencia es de predominio rural, con un
40% de poblacion activa y un nivel social que arroja los siguientes valo-
res: un 16% de clase media; un 29,9% de clase media-baja, y un 39,9%
de clase baja. Esta poblacién en un 30% no ha llegado a completar los
estudios primarios.

El método de seleccion de la muestra fue aleatorio, sobre una pobla-
cién de 154 enfermos intervenidos de neoplasia maligna de tracto gas-
trointestinal, en un periodo determinado, con los siguientes criterios de
inclusioén: enfermos de céancer gastrico, colon y/o recto, intervenidos
quirdrgicamente en el Hospital de Valls, desde septiembre de 1995 has-
ta junio de 2000 y que fueron revisados en el comité de oncologia. Los
enfermos pueden haber recibido quimioterapia (QT) y/o radioterapia
(RT), sin que esta circunstancia vaya en detrimento del derecho a la in-
formacién que tiene el paciente.

Se obtuvo a 66 pacientes a los que se les aplicaron los siguientes
criterios de exclusion:

— Incapacidad mental (a criterio familiar o médico), para cumplimen-
tar el cuestionario: 4 pacientes.

— Imposibilidad de localizacion: 3 pacientes.

— Rechazo para contestar el cuestionario: 6 pacientes.
Problemas de tipo fisico (p. ej., enfermo terminal): 5 pacientes.
Muerte del paciente: 5 casos.
Dificultad de acceso debido a cerco familiar: 3 pacientes.

Los 40 enfermos restantes son funcionalmente independientes y
aceptan libremente la participacién en el estudio.

La muestra consta de 19 varones (47,5%) y 21 mujeres (52,5%), en-
tre los 31 y los 87 afios. La edad media fue de 71,84 afios en los varo-
nes y de 65,48 en las mujeres; media global de 68,50 afios y mediana
de 70 afos.

Los procesos incluidos se definen con un diagndstico de cancer, con
la siguiente distribucién anatémica: 6 gastrico, 22 colon y 12 recto.

El nivel de estudios cursados por la muestra se refleja de la forma si-
guiente: un 30% de pacientes refiere no tener estudios; un 45% estu-
dios primarios; un 22% estudios medios, y un 2,5% de enfermos refie-
ren haber llegado a los estudios secundarios.

Método

El tipo de estudio es descriptivo transversal y evalla la informacion
que recibieron los enfermos de la muestra.

Se realizd el estudio mediante cuestionario (tabla 1), compuesto por
diez preguntas relevantes sobre las circunstancias de la enfermedad,
con el objetivo de conocer determinados indicadores basicos de comu-
nicacion con el enfermo de cancer sometido a intervencién quirlrgica.

La confeccién de dicho cuestionario se debatié ampliamente en el
servicio de cirugia, y fue aprobado por éste y por la comision de bioéti-
ca del hospital. No se hall6 evidencia de cuestionarios similares publi-
cados de forma reciente.

Se citaba al paciente y, una vez explicado y entregado el cuestionario,
se insistia especialmente en la caracteristica primordial de ser cumpli-
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TABLA 2. Discordancias en la informacion a los pacientes

Informacion
diagnostico Frecuencia Porcentaje IC del 95%
de cancer
La querrian y no se dio 14/34 41 24-59%
No la querrian y se dio 3/6 50 11-88%
No la tienen pero

comprenden el tipo

de cirugia 12117 70 44-89%
Tratados QT/RT

y no la tienen 6/14 42 18-71%

IC: intervalo de confianza; QT: quimioterapia; RT: radioterapia.

mentado de forma individual sin la colaboracion de familiares ni allega-
dos, evitando de ese modo sesgos 0 matices que no provinieran del su-
jeto en estudio. Esta situacion se reprodujo siempre por el mismo autor.

Creemos que el intervalo de tiempo que transcurrié entre los acon-
tecimientos preguntados y la realizacién del cuestionario no desvirtud
las posibilidades de informacion del paciente, y en todo caso las acre-
cento.

Estas consideraciones fueron tenidas en cuenta en la realizacion del
protocolo de estudio y el disefio del cuestionario, cuyos items fueron de
elaboracion propia.

Andlisis estadistico

Los métodos estadisticos utilizados fueron: para la estimacién de la
poblacién de las proporciones observadas en la muestra se efectud el
célculo de intervalo de confianza exacto de una proporcién. Para esta-
blecer la comparacién del comportamiento de variables categoéricas en-
tre subgrupos de la muestra se realiz6 la prueba de significacion con
estadistico de contraste de la .

Resultados

Las respuestas del cuestionario se detallan en la ta-
bla 1. Recogen informacion sobre el diagndstico (1 a 3),
grado de comprensién del tratamiento (4 a 6) e indicado-
res sobre como querrian recibir el diagndstico (7 a 10).

Estableciendo proporciones, se hacen evidentes las dis-
cordancias en la informacién proporcionada a los pacientes
(tabla 2). De modo que del nimero total de pacientes que
desearian ser informados de su diagnostico de cancer, lo
fueron un 41%. De los pacientes que prefieren renunciar al
derecho de la informacion en el caso de tener cancer, un
50% fueron informados de que padecian esta enfermedad.
Del total de pacientes que no conocia su diagnéstico de
cancer, un 70% comprendié el tratamiento quirdrgico efec-
tuado. Del ndmero total de pacientes tratados con QT/RT
postoperatoriamente, un 42% no conocia su diagnéstico.

Este conocimiento, en funcién de distintas variables,
arrojé los resultados que se expresan en la tabla 3.

Discusion
Informacion y comprensién del proceso

La comunicacién que se establece entre el médico y el
paciente, la relacién que se desarrolla en el trato y la

confianza que se crea en el transcurso de la enfermedad
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TABLA 3. Variables que intervienen en la informacion

: T Conocen su
Variable Distribucion diagnostico (%)
Cirujano N.c2 16,7

N.c5 71,4
Género Masculino 47,4

Femenino 66,7
Estudios Sin estudios 50

Primarios 61

Medios 66
Edad* < 70 anos 85

> 70 afnos 30
*p < 0,001.

condicionan una respuesta de sinceridad bilateral, obliga-
da durante todo el proceso.

Entre los especialistas en cirugia?, es frecuente ofrecer
una informacién técnica sobre lo que puede ser la inter-
vencion en la que se basa el tratamiento; asi, el 70% de
los enfermos tratados por nosotros decia haber entendi-
do el tipo de operacién efectuada, pero curiosamente
desconocian que la enfermedad motivo de intervencion
era cancer.Y se deja la informacion sobre la enfermedad,
Sus consecuencias a largo plazo y el pronéstico en ma-
nos de otros especialistas que probablemente vayan a
seguir posteriormente al paciente, como pueda ser el on-
cblogo o el médico de cabecera, aunque de los pacientes
tratados con quimioterapia y/o radioterapia posterior a la
cirugia, el 42% no conocia el diagnostico.

En la muestra se observé que un 57,5% de los pacien-
tes con cancer colorrectal y gastrico conocia el diagnésti-
co de cancer. En estudios nacionales?, este tipo de infor-
macion, y sobre este mismo tipo de cancer (segin su
localizacién anatomica), se sitla en el 4%. Otras publica-
ciones?® sitlian la revelacion del diagnostico de cancer en
general, sin discriminar la localizacion, en el 15%. En re-
visiones sobre el grado de informacion al enfermo, en di-
versos estudios, la informacién veridica al paciente se si-
tda en un 25-50%.

En el estudio europeo de Thomsen et al®, en el que
plantean la pregunta, dirigida a especialistas del aparato
digestivo y cirujanos: “¢le dirfa a su enfermo que tiene
cancer si éste no se lo preguntara?”, en Espafa se ob-
tiene una respuesta afirmativa y 11 negativas (1/11); re-
sultados similares a los obtenidos en paises como la Re-
publica Checa (2/31), Yugoslavia (4/11), Francia (3/7).
Frente a paises como Suecia (11/0), Dinamarca (12/1) y
Alemania (14/0). En una franja intermedia con un cocien-
te cercano a uno, se situarian paises como lItalia y Reino
Unido.

De este modo, observamos que casi un 60% de los
médicos europeos no revelarian de forma rutinaria a sus
pacientes su diagnostico de cancer.

Tradicionalmente, se han encontrado dos justificacio-
nes para no revelar el diagnostico a los pacientes'. En
primer lugar, la potencial reaccién descontrolada del pa-
ciente informado y, en segundo lugar, los que alegan que
los pacientes realmente no quieren saber, arguyendo es-
tos Gltimos que el enfermo no pregunta. En el transcurso
de la consulta debemos facilitar la comodidad del pacien-
te para que se acerque a plantearnos sus temores: el de-
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safio para el profesional de la salud esta en distinguir si
lo que les impide preguntar a los pacientes es el miedo a
saber 0 que simplemente ven al médico “muy ocupado”.
Segun Buckman, si una mala noticia se da mal los pa-
cientes, sus familias e incluso sus abogados nunca po-
dran perdonarnos, pero si se da bien nunca se olvidaran
de nosotros'".

Naturalmente, no todas las culturas ofrecen los mis-
mos criterios sobre la comunicacion del cancer a los en-
fermos; de este modo, los paises pertenecientes a los
Emiratos Arabes tienen su opinién particular al respecto
y sus médicos piensan, mayoritariamente, segln se des-
prende en un estudio'?, que es preferible no comunicar la
verdad al paciente sobre su diagndstico. Incluso si el pa-
ciente lo preguntara, un 36% de médicos continuaria sin
comunicar el diagndstico de cancer.

En Boston'® detectaron que en 18 meses, 7 pacientes
murieron dentro de las 48 h de haberles dado la mala no-
ticia sobre su diagndstico, en aquel momento con un
buen estado general y sin una aparente causa de muer-
te, excepto la revelacion del diagndstico. Por tanto, creen
que la cautela les obliga a no informar de forma sistema-
tica del diagnéstico de cancer. De esta forma, en el &rea
mediterranea, y también en Africa y Japon'4, debido a
sus culturas, el enfermo es el Ultimo en enterarse, si es
que llega a saberlo.

Respecto a la comunicacion del diagndstico de cancer
a la familia del paciente, observamos que el 85% de pa-
cientes de la muestra se daban por enterados de que su
familia conocia en igual o mayor grado la enfermedad
que padecian. En numerosas ocasiones el familiar actta
como interlocutor y, de forma claramente paternalista,
nos advierte gesticulando desde atras o incluso entrando
en la consulta antes que el enfermo, de que no informe-
mos al paciente.

Akabayasi' considera que la comunicacién del diag-
néstico a la familia del interesado debe basarse en cua-
tro puntos: el contexto histérico del lugar; el papel que re-
presenta la familia respecto al paciente; qué patrones de
comunicacién se usan, y cuando debe aplicarse el “prin-
cipio universal de autonomia”. De este modo, en Japon
es practica habitual obtener por parte del médico el con-
sentimiento familiar, para poder establecer una comuni-
cacion sincera con el paciente. De forma parecida, en un
estudio’® sobre 30 pacientes llevado a cabo en Londres
se ponia de manifiesto que seis de ellos llegaban a estar
de acuerdo en que se informara a la familia sin el con-
sentimiento del afectado. Parece evidente que estas si-
tuaciones abren una brecha en la confidencialidad y en la
veracidad de la informacion.

Aun existiendo una clara voluntad de aplicacion de los
principios éticos, problemas que nos sobrevendran du-
rante la comunicacién pondran barreras a una correcta
informacién. Hay una serie de preguntas implicitas en el
momento de afrontar la informacion al paciente: ;debo
informar?, ;hasta donde?, ;como hallar el mejor mo-
mento?, ;la familia debe intervenir y hasta qué punto
debe hacerlo?, ¢como eludir la presion familiar para no
informar al paciente?

En nuestro ambito, ante cualquier actividad sanitaria,
debemos contemplar dos niveles de actuacion: el del en-
fermo y el de la familia'. La informacion no debe restar
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esperanza y debe mantener las expectativas diarias del
paciente, algo que se hace dificil, por nuestra parte, en
funcién del prondstico. Esta informacién debe efectuarse
preferentemente de forma conjunta a paciente y familia-
res, teniendo en cuenta la cohesién familiar del pais me-
diterraneo, exceptuando, naturalmente, los casos en que
se expresen voluntades en contra. La informacién llevada
de este modo evita errores de comprension y de transmi-
sién entre unos y otros, favorece y abre las puertas al
didlogo.

Se ha comprobado de forma significativamente esta-
distica en nuestro estudio, que la edad avanzada (> 70
anos) también constituye un factor negativo en la infor-
macion de la enfermedad de forma inversamente propor-
cional; a saber, mayor edad implica menor informacion,
también referido por otros autores'®.

Cémo hubiera querido el paciente recibir la informacién

Nos encontramos en el presente estudio, que ante la
pregunta sobre la informacién que desearia tener el en-
fermo ante una futura enfermedad neoplésica, un 85%
de pacientes desearia conocerla en algin grado, frente a
un 15% que preferiria ejercer su derecho a no conocerla.
Este resultado coincide con los de la bibliografia (tabla
4)9,19—21_

Nosotros encontramos diferencias, pero no son signifi-
cativas respecto al género del paciente, recibiendo los
sujetos de género femenino mayor informacién, como
apuntan otros autores?. Buckman cita en su editorial'
que en el afio 1961 Oken presentd que el 90% de ciruja-
nos de los EE.UU. no plantearia el diagnéstico de can-
cer a sus pacientes de una forma rutinaria y, casi 20
afios mas tarde, Novack et al demostraron un cambio en
las actitudes clinicas, de forma que mas del 90% de mé-
dicos americanos les diria a sus pacientes que padecian
cancer.

Parece evidente que, a pesar de algunos cambios en
las Gltimas décadas, en un elevado porcentaje de casos,
todavia no se cumplen las expectativas de nuestros en-
fermos, en lo que a conocer el diagndstico de cancer se
refiere.

En el presente estudio, un 60% de los pacientes cree
que la ayuda por parte del psicélogo hubiera podido ser
de utilidad en los momentos posteriores a recibir el diag-
néstico.

El Ministerio de Sanidad del Jap6n juntamente con la
Asociacion Médica Japonesa publican un manual de sa-
lud sobre ayuda en la toma de decisiones para el enfer-
mo con cancer, en el que se recomienda ofrecer soporte
psicoldgico al paciente después de que haya recibido el
diagnéstico?'.

Existen estudios experimentales en ratas sometidas a
estrés, que comunican que el estado mental afecta el
crecimiento del cancer a través de la via del pensamiento
y dan por demostrada la relaciéon mente-cancer?. En un
estudio reciente se ha sugerido la respuesta psicoldgica
para hacer frente al cancer, como un factor pronostico
con influencia en la supervivencia?*.

La palabra cancer genera ansiedad, para muchos pa-
cientes equivale a muerte lenta, pero también es dificil
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TABLA 4. A la pregunta que formulan los autores:
¢querria saber que tiene cancer?

Autor Contexto Afirmativo
Estape et al® Barcelona 71%
Annas' EE.UU. 96%
Meredith et al?® Escocia 96%
Akabayasi®" Japén 64%

para los médicos; por tanto, tememos el momento de dar
este diagndstico. A pesar de ello, el privilegio terapéutico
0 la mentira piadosa van dejando paso a una informacién
veraz que ya utilizan muchos médicos, sin olvidar por su-
puesto el derecho a la esperanza de los enfermos. Como
afirma Elena Ibafiez, catedrtica de psicologia de la per-
sonalidad, citada por Seoane®: “Existen razones tanto de
tipo médico como humanitario que convierten la informa-
cién del diagnostico, del tratamiento y del prondstico en
algo necesario para el bienestar total del enfermo”. Se-
gun Rojas Marcos?: “El tiempo y la experiencia han veni-
do a demostrar que el peor enemigo de los dolientes de
cancer no es tanto la malignidad del tumor ni la amenaza
de muerte como la conspiracion del silencio y el disimulo
que les rodeaba. La aterradora soledad del engafio es lo
mas devastador.

Creemos que decir la verdad ayuda a mantener la con-
fianza y a entender el tratamiento, del mismo modo otor-
ga respeto a la persona, de otro modo, el enredo diag-
néstico mina la confianza del pablico hacia la profesion
médica.

Otras consideraciones: normativas y éticas

Asi, en la actualidad y desde un punto de vista legal,
no tendria que ser facil eludir la responsabilidad de ex-
poner una informacién veridica a los pacientes, aun-
que determinadas circunstancias si nos pueden llevar
a comunicar un diagnostico y su prondstico a la fami-
lia, sin contar con las decisiones del propio enfermo.
Estas se concretan fundamentalmente en la decision
del paciente a no conocer los aspectos de su enferme-
dad en cuyo caso un allegado toma la responsabili-
dad; una segunda circunstancia seria la falta de capa-
cidad del paciente para comprender su proceso ni, por
tanto, sus implicaciones, extremo que probablemente y
segun los casos habria que evaluar de forma objetiva
mediante criterios establecidos?”. En algunos paises,
incluso aducir que se iba a producir dafio fisico o men-
tal al paciente puede ser la prueba més pertinente
para la falta de revelacion del diagnostico®. Seria el
llamado “privilegio terapéutico”, excepcion polémica en
Norteamérica?®, por el cual el médico oculta informa-
cion si el paciente parece deprimido o emocionalmen-
te inestable.

En Espana, el Plan de Humanizacién de la Atencién
Sanitaria de 1984, mediante la Carta de Derechos y De-
beres del Paciente, y mas tarde la Ley General de Sani-
dad hacen mencion a este apartado. Dicha Ley® en su ar-
ticulo 10.5 promueve la informacién completa y conti-
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nuada al paciente de su diagndstico y prondstico, aunque
también la promueve hacia su familia o allegados, punto
ante el que, por razones de confidencialidad, nos mostra-
mos cuanto menos escépticos. De igual modo, pretender
que la informacion fuera completa no deja de ser una in-
tencion que no puede ir mas alla de la teoria, dada la re-
alidad de la practica médica®.

La reciente Ley de la Generalitat de Catalufia®' sobre
los derechos de informacién concernientes a la salud y
la autonomia del paciente dice que el titular del derecho
a la informacién es el propio paciente y las personas
vinculadas lo seran en la medida que el paciente lo au-
torice.

En otra vertiente normativa, se encuentra el Cédigo
Deontologico, Normas de Etica Médica, aprobado por la
Asamblea General de Médicos de Catalufia el 16 de ju-
nio de 1997, en vigor desde el 1 de enero de 1998, que
dedica su capitulo tercero a regular las caracteristicas de
la informacién al paciente*.

El Codigo de Etica y Deontologia, del 10 de septiembre
de 1999, de la Organizaciéon Médica Colegial en Madrid,
en su capitulo lll, articulo 10, dice que los pacientes tie-
nen derecho a recibir informacién sobre su enfermedad
de manera que puedan comprenderla®.

Todo ello cristaliza en el consentimiento informado, so-
bre el que se manifiestan acordes en un 90% de nues-
tros pacientes, cuya doctrina se basa en la obligacién ge-
neral de ofrecer la informacion necesaria durante la
atencion sanitaria y, como apunta Broggi, seria una nue-
va cultura y una culminacién en el desarrollo de la rela-
cién clinica®.

En la comunicacién existente en la relacién médico-pa-
ciente la ausencia de engafo tiene que estar implicita®.
En el cumplimiento del deber y en la busqueda de una
medicina ética, los médicos estamos inducidos a decir la
verdad, pasando de la tradicional beneficencia paterna-
lista al respeto del enfermo como persona auténoma.

Nuestra beneficencia no es universal, esta supeditada
al sistema de valores individual y se manifiesta de for-
ma subjetiva, asi pues, hay que procurar no perjudicar
al paciente, en lo que seria maleficencia, y se debe sa-
ber dar esta verdad. Tenemos que proporcionar una in-
formacion aspera, pero la manera de darla ha de ser
suave. Unos necesitaran mas informacién y otros que-
rran menos en el ejercicio de su libertad y nosotros es-
taremos acompafnando para averiguar, percibir y saber
transmitir lo adecuado a cada uno. La confianza no
debe ser sustituida por la desconfianza34. Con la veraci-
dad, la responsabilidad y la libertad tendremos la auto-
nomia, aunque s6lo con el principio de autonomia no
puede construirse una ética coherente®, hay que com-
plementarlo con una ética basada en la virtud y la expe-
riencia®.

En el presente estudio se investigd la informacién so-
bre la enfermedad recibida por 40 pacientes intervenidos
en el transcurso de 5 afos, con un nivel de estudios que,
si bien refleja el de la zona geografica de la muestra, po-
dria no ser demostrativo para otras zonas. El nimero to-
tal de pacientes también constituiria una limitacion al
extrapolar el estudio en el momento de establecer resul-
tados con significacion estadistica, dada la dispersion
que se produce de los datos.
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Conclusiones

La informacién que recibieron nuestros pacientes no
respondié completamente a sus expectativas.

La informacién debe ser individualizada, asumible por
el enfermo y adecuada a sus necesidades, quiza de ese
modo el paciente no encuentre a faltar asistencia psicold-
gica.

Debe tolerarse la intromisién familiar, en nuestro medio
es habitual, consentida y la mayoria de veces deseada
por el enfermo; ademas, dicha familia constituye el princi-
pal soporte del paciente durante su enfermedad.
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