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PALABRAS CLAVE Resumen En esta era en la que tanto se esta desarrollando la medicina personalizada, adaptar
Comunicacion la comunicacion de la informacion diagnostica a los valores y preferencias concretas de cada
médico-paciente individuo y su familia es esencial. En este contexto surgen numerosos retos a los que el profe-
NP sional debe enfrentarse. La mayor presencia de pacientes culturalmente diferentes, la cronifi-
Diagnostico . - s .
i cacion de enfermedades graves, la creciente complejidad del proceso de toma de decisiones
Etica médicas, la necesidad de actuar en un contexto legal y ético y la mayor informacion que poseen
Legal los pacientes acerca de su condicion acentuan la necesidad de que los médicos posean los cono-
cimientos y habilidades para comunicarse de forma eficaz en el entorno sanitario. Poder centrar
el diagnostico de una enfermedad grave en un marco de esperanzas realistas, enfrentarse a las
pérdidas y al deterioro de los enfermos y respetar la autonomia del paciente requeririan, igual-
mente, un trabajo personal basico que se considera necesario para llevar a cabo un trabajo
asistencial optimo.
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Introduccion

La transmision de un diagnostico médico esta equiparada en
medicina a la transmision de malas noticias, entendiendo
como tal cualquier noticia que afecta seria y adversamente
a la vision que tiene el paciente de su futuro’. Esta defini-
cion hace referencia a la brecha que existe entre las expec-
tativas que tiene el paciente de su futuro y la realidad
médica, y de ahi que se consideren “malas” noticias. Impli-
ca, por tanto, un componente de valoracion subjetiva por
parte del enfermo. Este es un punto importante, dado que
distingue las malas noticias de otro tipo de informacion
emocionalmente neutral transmitida al paciente en el con-
texto sanitario, como, por ejemplo, informacion acerca de
los tratamientos. Ademas, hace referencia al hecho de que
lo que el médico puede considerar buenas noticias (“Me ale-
gra decirle que podemos extirpar este nuevo tumor”) puede
ser vivido por el enfermo con angustia (“Dios mio...Creo que
no podré soportar una cirugia mas”). Es por ello esencial
descubrir no solo las expectativas que tiene el paciente so-
bre su situacion, sino también su nivel de comprension de la
condicion médica como parte de este proceso de interac-
cion médico-paciente.

La transmision de informacion diagnostica es un proceso.
No consiste en un solo acto aislado que finaliza una vez que
el profesional haya explicado la situacion médica al enfer-
mo, sino que debe continuar a lo largo de todo el proceso de
la enfermedad. Esto adquiere especial importancia en la
actualidad, dado que los avances médicos han cronificado
las enfermedades graves de una forma significativa y, como
en el caso del cancer, la esclerosis mdltiple u otras, muchas
de estas enfermedades se caracterizan ahora por periodos
alternantes de remision, seguimiento y recidiva, de modo
que los pacientes pueden recibir informacién diagnostica en
varios momentos del proceso de la enfermedad, que inclu-
yen el diagnéstico inicial, el de una recaida, el de progre-
sion de la enfermedad y el de la transicion a cuidados
paliativos. Asi pues, la transmision de informacion médica
adquiere especial importancia en determinados momentos
de la enfermedad, pero debe tener lugar durante todo el
curso de esta.

Dar malas noticias es una tarea altamente compleja, que
implica un componente verbal (transmision de la mala noti-
cia), el reconocimiento y respuesta a las emociones de los
pacientes, la implicacion del enfermo en el proceso de toma
de decisiones médicas y la busqueda de maneras para en-
marcar la esperanza y proporcionar apoyo?. En una situacion
ideal, la transmision de una mala noticia debe consistir en
una interaccion dinamica entre el profesional y el paciente
en la que la informacion no solo se transmite al enfermo,
sino que ademas las reacciones de este proporcionan pistas
al profesional acerca de como ha recibido la informacion?*y
de las preocupaciones que le puedan surgir a raiz de haberla
recibido’. Asi pues, es facil comprender que es necesario
que el profesional sanitario posea un minimo de conoci-
mientos y determinadas herramientas para gestionar las
emociones, tanto del paciente como propias.

La transmision de informacion médica al paciente y a su
familia constituye un valor fundamental de la relacion mé-
dico-paciente. Su sustento clinico, ético, legal y deontoldgi-
co ha variado en relevancia, segln los cambios sociales y
culturales. El acceso a la verdad es un imperativo ético para

el profesional sanitario: todos los pacientes tienen derecho
a la verdad porque tienen derecho a decidir, con apoyo y
conocimiento de causa, sobre aspectos tan importantes de
su vida como los procesos salud-enfermedad y vida-muerte.
La comunicacion de la informacion diagnostica implica res-
peto a los deseos y valores de los pacientes, esto es, al prin-
cipio de la autonomia, con el fin de organizar los cuidados
segun las preferencias y prioridades de los enfermos. Pero
no es solamente este principio de la bioética el implicado en
el proceso, como se vera en este articulo.

En los Ultimos veinte afos se ha producido un cambio sig-
nificativo en el mundo occidental sobre como se transmite
la informacion médica. Se ha debido a muchos factores, en-
tre los cuales el descubrimiento de nuevos tratamientos que
producen mejores resultados, una menor estigmatizacion
de determinadas enfermedades, el desarrollo de movimien-
tos sociales generados por consumidores de servicios médi-
Cos y un mayor interés en cuestiones médico-legales, de
manera que en muchos paises se han desarrollado leyes que
rigen el intercambio de informacion entre el médico, el en-
fermo y la familia.

En este articulo se describiran los aspectos éticos, legales
y psicologicos asociados a la comunicacion de la informacion
diagndstica en el entorno sanitario. Esta basado en la confe-
rencia impartida por la autora en el Encuentro de Educacion
Médica 2015. Innovaciones y Desafios en Educacion Médica,
organizado por la Catedra de Educacion Médica Fundacion
Lilly-UCM, durante los Cursos de Verano de la Universidad
Complutense en El Escorial, Madrid.

Aspectos éticos basicos en la transmision
de la informacion médica

Los conceptos de beneficencia, uno de los principios de la
bioética, y de paternalismo se asociaron entre si en el Cor-
pus hippocraticum: los médicos de la antigua Grecia hacian
referencia a la necesidad de actuar en beneficio del enfer-
mo permaneciendo libres de cualquier injusticia o daho in-
tencional y, a la vez, se sugeria alejar la atencidn del
paciente de la enfermedad y de los tratamientos, mante-
niéndole apartado, asi mismo, de la informacion diagnostica
y pronostica sobre su situacion médica®. La nocion de pater-
nalismo benefactor persistio en la tradicion médica hasta el
siglo xviii, cuando filésofos médicos intentaron regular el
comportamiento de los profesionales formulando y publi-
cando cddigos de conducta dirigidos a encuadrar la medici-
na en un marco ético de referencia’.

El principio de la beneficencia sigue siendo un principio
ético basico que guia la practica médica. Sin embargo, el rol
paternalista tradicional del médico se ha hecho cada vez
mas inaceptable a la luz de los cambios en las actitudes de
los pacientes hacia la practica médica que se han producido
a finales del siglo xx. Ahora los enfermos no asumen que es
el médico quien sabe lo que es mejor para ellos. Muchos
prefieren un acercamiento que les implique mas en el pro-
ceso de toma de decisiones médicas y que suponga un ma-
yor respeto a su autonomia. Los profesionales médicos, en
las Ultimas cuatro décadas, se han apartado, pues, de un
estilo paternalista caracterizado por retener la informacion
de los pacientes sobre su diagndstico, tratamiento y pronos-
tico, desde el convencimiento de que tal informacion va
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mas alla de la capacidad de comprension de los enfermos y
que podria causarles miedo, ansiedad y pérdida de esperan-
zas, e incluso empeorar los resultados terapéuticos®. El te-
mor entre los médicos a las denuncias por no informar, junto
a los requerimientos legales, la publicacion de lineas direc-
trices sobre la transmision de informacion diagnostica y el
desarrollo de tratamientos mas eficaces debido a los avan-
ces de la ciencia médica han facilitado un cambio de actitud
en los profesionales, que actualmente reconocen la impor-
tancia de proporcionar informacion veraz a sus enfermos.
A esto se suma que la participacion activa del paciente en la
consulta médica requiere un grado de negociacion con el
profesional que es incompatible con el modelo paternalista.
Actualmente, los pacientes buscan informacion que les per-
mita tomar decisiones sobre sus opciones terapéuticas, te-
ner una idea clara de las toxicidades de los tratamientos, y
comprender su pronostico.

El principio de autonomia se refiere al derecho del indivi-
duo a la autodeterminacion. Segn Faden y Beauchamp®, un
individuo actla de forma autonoma si se cumplen tres con-
diciones: actla intencionadamente (de acuerdo a un plan o
al propio conocimiento interno), con entendimiento, y libre
de influencias controladoras. La vision mas extrema del
principio bioético de la autonomia sugiere que los pacientes
toman sus propias decisiones sobre el tratamiento una vez
transmitido el diagnostico, mientras que el médico adopta
un papel pasivo. Una vision mas razonable es la que argu-
menta a favor de que sea el médico quien explore las prefe-
rencias y valores del paciente, entendiendo al paciente
como persona, antes de decidir el tratamiento, con el fin de
que este se pueda ajustar al maximo a los objetivos del en-
fermo?®.

Respetar la decision de un paciente sobre sus tratamien-
tos no siempre esta exento de dificultad, y hay especialida-
des médicas tales como la oncologia en las que, en el
contexto de tratamientos con una minima eficacia terapéu-
tica, el médico tiende en ocasiones a desfavorecer la opcion
de no tratarse. Tal fue el caso del Sr. TH, un varon de 41
anos, soltero, con cancer colorrectal metastasico diagnosti-
cado hacia cuatro afos, que fue tratado quirirgicamente,
con quimioterapia y radioterapia. El paciente tuvo numero-
sas complicaciones posquirlrgicas, asi como una elevada
toxicidad con la quimioterapia recibida durante las tres re-
cidivas-progresiones que sufrié. A raiz de la enfermedad
perdio a su pareja, a quien él mismo rechazo a pesar del
deseo de ella de permanecer a su lado, avergonzado por la
colostomia, por la incapacidad para mantener relaciones se-
xuales y por el deterioro fisico y psicolodgico sufrido. Perdid
igualmente su trabajo y la capacidad para poder disfrutar
de las numerosas actividades deportivas, muchas de riesgo,
que solia practicar previamente al diagnostico. Su padre fue
diagnosticado de un cancer avanzado poco después de que
el paciente decidiera dejar el tratamiento que recibia y que
le seguia produciendo muchas limitaciones debido a los
efectos secundarios producidos. Fue derivado por su médico
para recibir tratamiento psicooncoldgico, por temer que el
paciente estuviera deprimido y por considerar inadecuada
la decision del enfermo de interrumpir la quimioterapia.
Tras la evaluacion psicooncologica detallada se descarté un
trastorno depresivo y se identificaron valores segin los cua-
les el Sr. TH queria vivir su vida y no podia hacerlo debido a
las limitaciones crecientes que le imponia la enfermedad.

Prolongar la vida unos meses o algin ano mas, sufriendo fi-
sica y emocionalmente, no significa lo mismo para unos que
para otros. En este caso, el sentido de aumentar la supervi-
vencia a pesar del enorme deterioro en la calidad de vida es
evidente que no era el mismo en el médico que en el pa-
ciente. Comprender al paciente, sus valores, la apreciacion
que hace de la vida en un momento determinado, el signifi-
cado que atribuye a la enfermedad, a sus efectos secunda-
rios, a la progresion, etc. es crucial para poder aceptar su
decision desde el respeto a su autonomia.

Normativa legal en la transmision
de la informaciéon médica

En la Ley 41/2002 de Autonomia del Paciente se describen el
derecho que tiene el enfermo a ser informado y su autono-
mia para tomar decisiones acerca de su salud. El titular del
derecho de informacion es, por tanto, el mismo paciente, y
la forma en la que se debe transmitir la informacion debe
ser verbal, debiendo quedar constancia escrita de ello en la
historia médica. La familia del paciente podra ser informa-
da en la medida en que este lo permita de manera expresa
o tacita. Asimismo, el paciente tiene derecho a no ser infor-
mado, bien por deseo suyo, bien por necesidad terapéuti-
ca'. Segln dicha ley, la informacion debe incluir, como
minimo, la finalidad y la naturaleza de cada intervencion,
de sus riesgos y de sus consecuencias y debe ser veraz, com-
prensible y adecuada a las necesidades del enfermo, de ma-
nera que le ayude a tomar sus propias decisiones. La ley
implica, igualmente, que insistir en transmitir toda la infor-
macion, independientemente de lo que desee el paciente,
lo somete a un sufrimiento indebido. Informar garantizando
al paciente que no va a ser abandonado, en un contexto en
el que pueda expresar sus preocupaciones y miedos, facilita
una comunicacion adecuada y el apoyo emocional que el
paciente necesita'".

Ocultar el diagnéstico puede generar una conspiracion de
silencio, esto es, un acuerdo implicito o explicito por parte
de la familia, amigos o profesionales, de alterar la informa-
cién médica al paciente con el fin de no aportarle informa-
cion sobre su diagnostico, pronostico o sobre la gravedad
de su situacion. La conspiracion de silencio interfiere en la
toma de decisiones por parte del paciente, asi como en su
adaptacion a la enfermedad. Al mismo Freud le fue oculta-
do el diagnostico de malignidad cuando se present6 en la
consulta de Felix Deutsch en Viena. jFue este quien consi-
derd que Sigmund Freud no estaba lo suficientemente pre-
parado como para enfrentarse a la realidad del cancer!, a
pesar de que él mismo sospechaba su diagnostico y se pre-
sentd a su companero médico diciéndole: “Preparate para
ver algo que no te va a gustar nada”'. La literatura esta
repleta de ejemplos ilustrativos. Asi, Tolstoi describia el
impacto que tuvo la falta de informacion sobre uno de sus
personajes mas conocidos: “...el mayor sufrimiento de Ivan
Illich era la mentira; aquella mentira, adoptada por todos
los demas, de que él no estaba enfermo, que no se moria,
que le bastaba estar tranquilo y cuidarse para enseguida
estar bien”'3. Sin embargo, no es necesario retroceder en el
tiempo para encontrar casos en los que la conspiracion de
silencio se practica con cierta regularidad. Aun hoy en dia
nos seguimos encontrando con numerosos familiares que,
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por diferentes motivos, consideran que el paciente no esta
lo suficientemente preparado para enfrentarse a la crudeza
de ciertas enfermedades, y solicitan, afortunadamente con
poco éxito actualmente, que se le mantenga en la penum-
bra del silencio.

Entre los otros aspectos relevantes en la transmision de
informacion diagndstica recogidos en la Ley 41/2002 de Au-
tonomia del Paciente, se incluye la determinacion de la
competencia para tomar decisiones y la normativa concer-
niente a las voluntades anticipadas. La ley define como
“competencia para tomar decisiones” la capacidad mental
del paciente para tomar una decision médica concreta. Es,
por tanto, fundamental comprobar que el paciente ha com-
prendido la informacion transmitida adecuadamente y co-
nocer sus valores con el fin de calibrar la coherencia de sus
decisiones. Segun la ley, en el caso de que el paciente sea
declarado incompetente, el profesional tiene la obligacion
legal de informarle a un nivel adecuado a sus posibilidades
de comprension, asi como de informar al representante le-
gal del enfermo.

Las voluntades anticipadas o instrucciones previas son las
instrucciones a través de las cuales una persona, previendo
la posibilidad de perder en el futuro sus capacidades menta-
les, indica a los profesionales como desearia ser tratado.
Ello se realiza mediante un documento firmado ante notario
o tres testigos no vinculados por matrimonio o pareja de
hecho, ni parentesco hasta de segundo grado, en el que se
deja constancia de los tratamientos que desea o no recibir y
en el que se designa a un representante o interlocutor'®',
Se puede encontrar informacion concreta sobre los tramites
a seguir en las paginas web de las diferentes consejerias de
sanidad de las comunidades auténomas. La de la Comunidad
de Madrid es, por ejemplo: http://www.madrid.org/cs/Sat
ellite?cid=1142598918474&language=es&pagename=PortalS
alud%2FPage%2FPTSA_pintarContenidoFinal.

En los casos en los que se declara al paciente incompeten-
te para tomar decisiones sobre su tratamiento médico y no
haya documento de voluntades anticipadas, la ley obliga a
decidir segln el criterio de mejor interés, que es el resulta-
do de analizar los riesgos y beneficios segun criterios de
buena practica clinica de la comunidad cientifica médica.
Los documentos de voluntades anticipadas no estan exentos
de dificultades. En primer lugar, la experiencia clinica y la
investigacion nos indican que las preferencias de los pacien-
tes fluctuan a lo largo del tiempo, y debe modificarse el
documento segun estos cambios™. Ademas, los deseos de los
familiares o representantes legales pueden no ser coheren-
tes o no coincidir con los de los enfermos a quienes repre-
sentan. Esto ocurre en un tercio de los casos'™.

Aspectos psicologicos implicados
en la comunicacion médico-paciente

La comunicacion eficaz con el paciente no solo debe regirse
por las leyes establecidas y los principios de la bioética. Nu-
merosas variables psicologicas estan implicadas en el arte
de comunicar. Asi, se podria decir que el acto de comunicar
en medicina es uno de los actos médicos mas complejos,
dado que implica la gestion de muchas emociones (las del
paciente, las de su familia y las del propio profesional) que
surgen en situaciones complicadas (por ejemplo, en el con-

texto de progresion de una enfermedad grave en un pacien-
te con quien el profesional ha mantenido una relacion
prolongada en el tiempo). A pesar de ello, existen pocos
programas de formacion que proporcionen a los médicos co-
nocimientos basicos y herramientas concretas para poder
manejar situaciones de una complejidad creciente. Desde el
Centro ATRIUM: Psico-Oncologia y Psicologia Clinica de Ma-
drid estamos realizando formacion en habilidades de comu-
nicacion no solo con profesionales médicos sino con personal
de enfermeria, farmacéuticos hospitalarios, técnicos sanita-
rios y coordinadores de ensayos clinicos. Todos ellos se ven
obligados a mantener relaciones con pacientes que son in-
tensas y frecuentes en el contexto de una carga asistencial
significativa, y se enfrentan a situaciones que hace unos
anos no se producian. Tal es el caso del paciente que acude
a la farmacia hospitalaria a recoger su medicacion enfadado
porque ha sabido que en otros hospitales de su comunidad
se administran medicamentos para su enfermedad que no se
dispensan en el centro donde se esta tratando; o aquel cuya
ira esta provocada por la progresion de la enfermedad y lo
que considera una falta de eficacia terapéutica; o el pacien-
te que en revision con el coordinador de un ensayo clinico
reporta falta de adherencia terapéutica; o el que pregunta
a la enfermera si cree que el tratamiento le va ayudar a
curar su enfermedad o se va a morir de ella. Todas estas si-
tuaciones no solo alteran emocionalmente al paciente, sino
que tienen un impacto importante sobre el profesional,
que, desprovisto generalmente de herramientas adecuadas
para manejar la situacion de una forma éptima, sufre una'y
otra vez sentimientos de impotencia que, posteriormente y
unidos a otras variables, pueden conducir a una situacion de
burnout.

Entre los objetivos de la comunicacion médico-paciente
se encuentran proporcionar una atencion médica éptima vy,
ademas, una reaccién, 6ptima también, a la respuesta psi-
coldgica del enfermo ante su diagnostico. Una comunicacion
eficaz con el paciente esta asociada a la recuperacion de
este, a la calidad de la atencion, a un mejor diagnostico, a
una mayor adhesion terapéutica, a una mayor satisfaccion
del usuario e, incluso, a un mejor desenlace’. A esto se ana-
de que la mayoria de las quejas expresadas por los pacien-
tes son debidas a la falta de calidad de la comunicacion con
los proveedores de servicios médicos'.

La nueva educacion médica esta especialmente centrada
en el paciente. La medicina es ahora “personalizada”. La
importancia que se da a un trato mas humano del paciente
es creciente. Afortunadamente, la medicina intenta huma-
nizarse cada vez mas. Sin embargo, pocas veces se piensa
en el profesional. El nuevo modelo de educacion médica de-
beria estar centrado en el paciente, pero también en el pro-
fesional, a menudo sobrecargado de responsabilidades de
creciente complejidad. Es por ello que la formacion en ha-
bilidades de comunicacion deberia ir siempre acompafada
de pautas basicas y sencillas para que el profesional pueda
aprender a realizar un trabajo personal, aunque sea mini-
mo, y que se podria desarrollar en tres niveles':

Nivel I: autoanalisis
Que consistira en trabajar las propias emociones para

aumentar la toma de conciencia del impacto que tienen
diferentes situaciones clinicas sobre el profesional. Se su-
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giere que este trabajo personal comience con una reflexion
acerca de la decision de haber escogido una profesion de
ayuda, las expectativas sobre el propio rendimiento y re-
sultados, los sentimientos de transferencia y contratrans-
ferencia, las fantasias de rescate, las limitaciones
personales y profesionales y los sentimientos de impoten-
cia que surgen ante determinadas situaciones asistencia-
les. Algunas preguntas que pueden facilitar el inicio de
esta reflexion pueden ser: ;por qué escogi esta profesion?,
;qué expectativas tenia de mi profesion cuando la escogi
inicialmente?, ;qué situaciones clinicas me generan mayor
malestar, impotencia o angustia?

Nivel II: el trabajo del duelo

;Como percibo la enfermedad y la muerte? ;Qué significan
estos para mi? ;Qué experiencias he tenido con la muerte y la
enfermedad? ;Como han moldeado o influido sobre mi trabajo
como profesional con pacientes? ;Qué pérdidas he sufrido y
como tiendo a elaborarlas? ;Como me afecta la muerte de
mis pacientes? Poder trabajar estas situaciones en el contex-
to de una profesion que expone al sufrimiento ajeno, al dete-
rioro fisico y psicoldgico, a la muerte, etc. de forma
continuada es un aspecto esencial del trabajo personal.

Nivel lll: el trabajo en equipo

Compartir la responsabilidad del cuidado es un aspecto fun-
damental de la profesion médica. Poder dialogar sobre los
pacientes, compartir la carga emocional que supone el pro-
ceso de toma de decisiones médicas complejas y encontrar
apoyo en el manejo de situaciones clinicas dificiles es indis-
pensable para poder llevar a cabo una practica asistencial
optima.

Algunas pautas basicas y sugerencias finales

« Determinar la situacion biologica, psicoldgica, sociosani-
taria y familiar del paciente.

e Evaluar los tratamientos de acuerdo con la evidencia
cientifica (criterios de proporcionalidad, futilidad y cali-
dad de vida).

« Recordar que la transmision de informacion diagnostica
es un proceso gradual cuyo protagonista es el propio pa-
ciente.

o Administrar informacion completa, simple, clara y ade-
cuada a las necesidades y capacidades del paciente.

« Evaluar la competencia del paciente.

« ldentificar los valores que mueven al paciente y el signi-
ficado que atribuye a la enfermedad, a los sintomas, a los
tratamientos, a la vida y a la muerte.

« Sisurgen dudas, acudir a los comités de ética hospitala-
rios.

« Informar siempre al equipo de las decisiones médicas.

« Registrar siempre toda la informacion relevante en la his-
toria médica.

o Formarse en habilidades de comunicacion y aprender a
gestionar las emociones intensas que puedan surgir en la
relacion con el paciente y su familia.
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