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RESUMEN

Articulo de referencia filoséfico-histérico relacionado con aspectos éticos y nuevos conceptos de bioética afines con la
especialidad de reumatologia, dedicado a resaltar la esfera de los valores y la moral en que se mueve la medicina actualmente, que
trasciende la esfera tedrico-practica de la gestion cognoscitiva, para profundizar en los aspectos humanisticos-sociales que

fundamentan la practica médica actual en la salud publica cubana.
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INTRODUCCION

Por el carécter intersubjetivo de la relacion meédico-paciente, en
funcidn de los fines especificos de la medicina, los médicos
identificaron en su actividad diaria una dimension moral. La
practica médica fue quiza una de las primeras actividades
humanas en donde se contempl6 la necesidad de establecer
preceptos morales por el propio gremio, en lo referente a
ciertas nociones acerca de las implicaciones «buenas» y «
malas » de una accién médica .*

Las enfermedades reumdticas constituyen una de las
principales causas a las consultas médicas en todo el primer
mundo, y aunque Cuba no pertenece a ese mundo, su nivel de
salud es comparable con el de los paises mas desarrollados, se
comporta de igual forma en los indicadores de salud. Las
mismas constituyen la primera causa de remisién a consultas
de peritaje médico en nuestro pais por la gran discapacidad que
las mismas provocan en pacientes jovenes, la gran mayoria en
edad laboral, con afectacion importante en la calidad de vida de

los enfermos, constituyendo no solo un problema de salud, sino
un problema social en todo su conjunto.

Con los avances recientes en Reumatologia en las Gltimas
décadas del siglo XX, sobre conocimiento de la patogenia de
estas enfermedades, los nuevos tratamientos meédicos con
resultados promisorios, junto a técnicas cientificas clinicas,
como ensayos clinicos terapéuticos y establecimiento de
criterios diagndsticos, ? asi como la capacidad que ha ganado el
tratamiento de rehabilitacion con nuevas técnicas que permiten
disminuir el dolor, evitar deformidades y con ello de forma
general mejorar la calidad de vida.

El médico especialista en reumatologia deberd tener una
concepcion integral de la medicina y dedicar todos sus
esfuerzos y conocimientos a fomentar la salud del hombre,
prevenir el impacto de la enfermedad sobre los enfermos, asi
como el desarrollo de la discapacidad del mismo y participar
activamente de su rehabilitacion, con el objetivo de su
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integracion a la vida activa (laboral, social, personal y
psicolégica), con el objetivo de mejorar su calidad de vida.

El médico solo no debe ocuparse de los aspectos técnicos y
bioldgicos propios de su profesion o especialidad, sino también
de los psicosociales y ecoldgicos, pues siendo social la esencia
del hombre, el proceso salud-enfermedad es también un
proceso social.

La ética médica es una manifestacion particular de la ética
general, pero que trata especificamente los principios y normas
de conductas que rigen a los trabajadores de la salud y su
relacién con el hombre sano o enfermo y con la sociedad,
abarca también el error médico, el secreto profesional y la
experimentacion con seres humanos, pero el problema
fundamental de la ética médica es la relacion médico—paciente
e fintimamente vinculada a ella, la relacion entre los
trabajadores de la salud entre si y de estos con familiares de los
pacientes. **

El humanismo del personal de salud significa el respeto a la
dignidad humana sin tener en cuenta el color de la piel, estatus
social, nacionalidad o profesion. La razén principal del
trabajador de la salud, es el hacer el bien a la humanidad y
tratar de relacionar los problemas de los pacientes con
enfermedades reumaticas, a la bioética.

La ética médica es parte de la vida profesional del médico,
tratando de ayudar al paciente a tomar las decisiones mas
favorables para él. Es por ello que en el ejercicio de nuestra
funcién social debemos observar principios ético-morales de
profundo contenido humano, como dedicar todos nuestros
esfuerzos y conocimientos cientificos al mejoramiento de la
salud del hombre; trabajar, consecuentemente, alli donde la
sociedad lo requiere; estar siempre dispuestos a brindar la
atencion  médica  necesaria con elevado  espiritu
internacionalista. Para los profesionales de la medicina
constituye un deber moral, personal y social, la actividad
investigativa y la superacién médica constante como el Gnico
medio de ser cada dia “mas cientificos”.

La probleméatica en particular de los pacientes afectos de
enfermedades reumaticas, ha motivado la realizacién de este
trabajo y lo relacionado con los problemas éticos de estos
pacientes:

-su diagnostico y tratamiento.
-la comunicacion con el paciente y sus familiares.

OBJETIVOS
e Determinar los aspectos éticos mas importantes a
tener en cuenta en pacientes afectos de enfermedades
reumaticas.
e Resaltar los aspectos éticos mas importantes a los
cuales no enfrentamos en la relacion médico-paciente.
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e Identificar los procesos que rigen la ética médica en
nuestra sociedad.

e Andlisis de la relacion médico-paciente como parte de
la ética médica.

e Sefalar los aspectos éticos sobre la comunicacion de
malas noticias.

e Determinar el papel del consentimiento informado en
la relacion médico-paciente

DESARROLLO

Los cdOdigos éticos nacieron como consecuencia de las
reflexiones éticas posteriores al conocimiento de abusos
historicos.

En la préactica médica del mundo antiguo, las reglas y actitudes
morales exigidas a los médicos, tuvieron una fuerte influencia
de las religiones vigentes. En la medicina griega del siglo V
a.C., por ejemplo, el juramento prescrito por la secta de los
médicos hipocraticos establecia una serie de preceptos morales
que el médico debia observar en torno a la salud y a la vida del
enfermo, como un compromiso con los dioses de la medicina y
la salud, pero no con los enfermos ni con la sociedad, siendo
este codigo el mas famoso de todos y conocido como el
“Juramento Hipocréatico”. A lo largo de sus 25 siglos de vida,
este juramento se ha modificado muchas veces, para adaptarse
a distintos cambios sociales, a diferentes creencias religiosas y
a diversas transformaciones culturales. >°

Aunque los principios éticos que regulan la practica de la
medicina, los llamados "codigos de ética médica”, empezando
por el cédigo del Rey Hammurabi, que data del afio 1700 a.C.,
hasta 1803, cuando aparecio el primer libro con el titulo de
Medical Ethics, del médico inglés Thomas Percival, y a partir
de entonces y hasta el dia de hoy, se han promulgado docenas
de documentos. *°

A lo largo de la historia de la medicina los propios médicos
han establecido diversos codigos morales. En la medicina
contemporanea, el primer cddigo ético médico (1847) fue
redactado por la Asociacion Médica Americana, agrupacion
aun existente, y se integraron al texto del juramento
hipocratico, elementos de la moral judeo-cristiana, asi como
ciertas reglas de etiqueta social.®>’ Poco después de la Segunda
Guerra Mundial en 1948 se promulga el codigo de Nuremberg
como resolucion del proceso judicial contra los médicos nazis.
Serd el primer protocolo internacional de ética de investigacion
con seres humanos.? Esta orientacion moral médica-religiosa ha
sido continuada por la denominada Asociacién Médica
Mundial que en 1948 signd una version modernizada del
juramento hipocratico conocida como Declaracion de Ginebra.
Muchos cédigos de ética han sido elaborados en el mundo y
una gran cantidad de naciones tienen su propio codigo de ética
médica. °

Bioética y ética médica
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En 1971, R. Van Potter, un investigador del cancer, utiliza por
vez primera el término «bioética» en un libro titulado
“Bioethics: Bridge to the future”, donde reflexiona sobre los
retos que plantea el desarrollo de la biologia a nivel
medioambiental. *° Desde entonces estos retos no han hecho
sino multiplicarse, haciendo cada dia mas necesaria la
reflexién ética sobre las consecuencias de la aplicacion practica
de los conocimientos cientificos.'* Cabe aclarar que el término
«bioética» comenz6 a ser utilizado, desde principios de la
década de los 80 del siglo XX, por tedlogos como E. Sgreccia,
C. Viafora, etc. quienes desde su propia perspectiva religiosa
(catolica, anglicana, etc.) han seguido planteando, por motivos
obvios, la observancia absoluta y acritica de las “éticas
profesionales” tradicionales. #**

Tradicionalmente se trabaja con el concepto de Etica Médica,
pero la Bioética ha demostrado ser capaz de adentrarse de
forma méas general y mas profundamente en aspectos relativos
a la conducta de los seres humanos ante la naturaleza y la vida
humana en general. *°
Abusos histdricos més relevantes en la medicina
contemporanea

Han sido maltiples las violaciones de la ética médica sobre

todo a nivel de los estudios de investigacion.

En el pasado siglo se cometieron muchos abusos en nombre de
la ciencia, baste recordar los experimentos de Auschwitz y
Tuskegee. Esto llevaria a promulgar cddigos éticos aun
vigentes.

A principios del pasado siglo IXX, Galton y otros discipulos de
Darwin, comenzaron a aplicar las teorias de la “Evolucion de
las especies” al género humano. El resultado fue el desarrollo
de las teorias eugenésicas que se extendieron por muchos
estados. Asi en EE UU y en Alemania se promulgan leyes
sobre esterilizacion obligatoria de “criminales incorregibles,
imbéciles, alienados, esquizofrénicos, alcohdlicos, afectos de

ceguera hereditaria y otros”. !

En 1939 Hitler autoriza el programa Aktion T.4 (asi llamado
por el nombre de la calle de Berlin donde estaba su oficina
principal) Es un programa de infanticidio de nifios afectos de
defectos congénitos. De aqui se paso a las leyes de exterminio
de negros, judios y gitanos.

En el otofio de 1946 los aliados llevan a cabo en la ciudad
alemana de Naremberg el juicio contra los criminales de guerra
supervivientes, entre los cuales se encontraban 6 médicos que
habian hecho multiples experimentos con humanos."* Se
promulga el «Cddigo de Nuremberg», el primer codigo ético
de la historia que trata de investigacién con seres humanos.
Hace hincapié en la “autonomia de los sujetos” y en la
“calificacion del investigador”.
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En 1972 una portada del New York Times informa al mundo
entero del estudio de sifilis de Tuskegee. Todo habia
comenzado hacia 40 afios, en 1932, en esta fecha se inicia en
un pueblo pobre del estado de Alabama un ensayo clinico
sobre la evolucidn natural de la sifilis entre la poblacion negra.
Participan 600 sujetos (400 enfermos y 200 como control) Su
reclutamiento utiliza el engafio y la coercién y no saben que
participan en un estudio sobre la sifilis.*!

Otro estudio importante que ejemplifica estas violaciones de la
ética médica. En 1953 el doctor Kuntz sintetiza en los
laboratorios Chemie-Griinental de la antigua Republica Federal
Alemana, una sustancia de nombre “Talidomida” buscando una
amida para usar como antihistaminico. Pronto se comprobaria
que era muy poco eficaz como antihistaminico pero que sin
embargo era un buen somnifero y ademas mitigaba las nduseas
y vomitos de las embarazadas. Tras apenas dos afios de
experimentacion animal, sale al mercado. En el prospecto se
recomienda especialmente para las embarazadas.*

En el afio 1961, un pediatra solicita por escrito dos preguntas al
laboratorio Chemie-Griinental:

¢La Talidomida pasa la placenta? Respuesta: No sabemos

¢En caso de que pase, puede dafiar el feto? Respuesta:
Probablemente no

Este mismo afio el Dr. Lenz describe la focomelia y la
relaciona con el uso de la talidomida. Para entonces su uso
comercial ha pasado al Reino Unido, Suecia y otros paises con
distintos nombres y estd extendida por todo el mundo
desarrollado. Al afio siguiente se contabilizan entre 12.000 y
20.000 afectados y se prohibe su uso. En 1991 la Dra.
Kaplan, una investigadora de la fundacion Rockefeller de
New-York, descubre que la talidomida inhibe una citoquina
implicada en el mecanismo de crecimiento celular (factor alfa
de crecimiento tumoral). Se comprueba su utilidad en muchos
procesos como: Sarcoma de Kaposi de los pacientes VIH, la
lepra lepromatosa, etc., su uso esta regulado por la FDA bajo
un exhaustivo programa de control.

Un anestesista de Boston de nombre Henry K. Beecher publica
en 1966 en The New EnglandJournal of Medicine un articulo
sobre la ética de los estudios de investigacion con seres
humanos que se estéan realizando en esa fecha en los EE.UU. El
resultado no puede ser mas demoledor, hay 22 estudios que se
realizan en condiciones no éticas.

En el afio 1964, dos afios después de prohibirse la talidomida,
la Asamblea Médica Mundial promulga la Declaracion de
Helsinki, como actualizacion de las normas éticas que deben
guiar la experimentacion con seres humanos. Serd revisada y
actualizada en sucesivas asambleas en 1975 (Tokio), 1983
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(Venecia), 1989 (Hong Kong), 1996 (Somerset West,
Sudafrica), 2000 (Edimburgo) y 2002 en Washington. ™

En 1974, dos afios después del escandalo del experimento de
Tuskegee, el Congreso de los EEUU encarga a un comité de
expertos una guia para la proteccion de los sujetos humanos en
investigacién. El resultado es el Informe Belmont, que ve la luz
en 1979. En él se establecen tres principios bésicos: *

Respeto por las personas
Beneficencia

Justicia

No maleficencia

H o

Estos principios se haran extensibles a toda la Bioética como
los cuatro principios basicos.

Etica médica

La limpieza moral durante muchos afios ha fundamentado en
buena medida la “autonomia del médico” en la toma de
decisiones acerca de la salud de su paciente, en funcion de “lo
que es bueno”, sobre todo en el marco del modelo paternalista
que ha caracterizado durante afios la practica médica. Aunque
este modelo de atencién va transformandose a partir de una
mayor consideracion de los derechos del paciente y la
introduccion del “consentimiento informado”, el médico no
queda relevado de manifestar en su conducta elevadas virtudes
morales, todo lo contrario, de hecho, en la actualidad se
entiende que la autonomia del médico debe estar cimentada en
una conciencia moral y legal, que pondra en practica al atender
a cada paciente.’ El amor al trabajo y al hombre, el respeto por
la vida y el ser humano en su integridad, el sentido del deber,
la responsabilidad, la honestidad, el altruismo, el desinterés y
la dignidad profesional entre otros, son valores que deben
llegar a convertirse en virtudes que caractericen la actuacion
del médico al asimilarse como “valores personalizados,

expresion legitima y auténtica del sujeto que los asume”.*®

La préctica de la medicina que es la ciencia y el arte del curar a
los enfermos y preservar a la salud, significa para el
profesional, el deber de desplegar una actividad técnicamente
perfecta y someterse a la disciplina ética propia de su
profesion.

Es por ello que en el ejercicio de nuestra funcion social
debemos observar principios ético-morales de profundo
contenido humano, tales como dedicar todos nuestros esfuerzos
y conocimientos cientificos al mejoramiento de la salud del
hombre; trabajar, consecuentemente, alli donde la sociedad lo
requiere; estar siempre dispuestos a brindar la atencion médica
necesaria.

Consecuentemente, nuestra conducta en relacion con el
paciente y sus familiares, con el resto de los trabajadores del
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sector y con la sociedad, debe estar basada en la estricta
observancia de los siguientes principios éticos.”

-Dedicar nuestros esfuerzos a la prevencion, recuperacion,
rehabilitacién y promocién de la salud humana.

-Evitar que se produzcan dafios a personas sanas 0 enfermas en
los trabajos de investigacion que realicemos.

-Propiciar que solo se realicen en cada paciente los estudios
complementarios indispensables para llegar al diagnostico
correcto, eliminando cualquier tendencia a realizar
indicaciones que se aparten de este objetivo y provoguen
molestias o peligros innecesarios a los enfermos.

-Respetar el decoro, el pudor y la dignidad de las personas bajo
nuestra atencion.

-Propiciar una adecuada relacién personal con el paciente, que
le inspire un estado animico de seguridad; explicarle a su
estado de salud y las causas de su enfermedad, con el tacto y
prudencia necesarios, e informarle, oportunamente, las
medidas preventivas, de diagndstico, de tratamiento y de
rehabilitacion que debe adoptar, o a las que ha de ser sometido.

-Establecer similar relacion con los familiares del paciente,
informéndoles, en cualquier momento, todos los aspectos
relacionados con el manejo de la enfermedad, propiciando
obtener el maximo apoyo y cooperacién posibles, en lo
relacionado con la prevencién, curacion y rehabilitacion
familiar.

-Escuchar las preocupaciones vy dificultades del paciente y sus
familiares, darles la atencion requerida y esforzarnos por
viabilizar las soluciones posibles.

-Utilizar, en todo momento de nuestras relaciones con los
pacientes y sus familiares, un lenguaje claro, sencillo y
comprensible, erradicando cualquier expresion de mal gusto.

-Conservar el secreto profesional, teniendo en cuenta los
intereses del paciente, siempre que ello no ocasione un
perjuicio social ni ponga en peligro la salud de otras personas.

-No diwulgar aspectos de la enfermedad que puedan estar
relacionados con la vida intima del paciente o sus familiares.

-Al publicar los resultados de observaciones y experiencias,
para contribuir a la proteccién y mejoramiento de la salud y el
avance cientifico-técnico de las ciencias médicas, tener en
cuenta que la informacién no debe perjudicar la integridad
psiquica y moral del paciente u otras personas, ni los intereses
de la sociedad.
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-Tratar en la préactica médica cotidiana, de indicar los
medicamentos basicos y esenciales que existan en el pais.
-Obtener, antes de aplicar cualquier medida diagnéstica o
terapéutica, que pueda significar un alto riesgo para el
paciente, su consentimiento o el de sus familiares, excepto en
los casos de fuerza mayor.

-Evitar y combatir cualquier tendencia a la complacencia en la
emisién de recetas, indicaciones de investigaciones,
elaboracion de certificados médicos u otras prescripciones que,
sin una necesidad real, solo vayan dirigidos a satisfacer
demandas injustificadas en los pacientes.

-Mantener, en los casos de enfermedades de curso fatal,
absoluta o relativa reserva sobre el diagndstico y prondstico en
relacion con el paciente y seleccionar a quién se debe dar esa
informacién con el tacto necesario, si es necesaria la
informacion al paciente si este la solicita ya que “esta en todo
su derecho”, el médico debe “saber informar las malas
noticias”. Estas malas noticias no solo se desarrollan en
pacientes con enfermedades fatales, sino que se extienden a
enfermedades incapacitantes y discapacitantes para los
pacientes que provocan severos cambios en su estilo de vida es
decir afectacién de su calidad de vida.

Sin informacién el paciente vive aislado, no le es posible
hablar de su enfermedad ni de sus temores. Se considera que,
en un momento u otro del proceso de la enfermedad, todos los
pacientes se enteran de lo que les ocurre, y hablar de ello les
permite compartir el sufrimiento y aliviarlo parcialmente. La
falta de informacion impide al paciente manejar socialmente su
enfermedad como una etapa nueva y dificil a la que se tiene
que enfrentar, desde un plano de igualdad con los demés. *®

Relacién médico-paciente como parte de la ética
médica.

La relacion médico-paciente a través de la historia ha sido
reglamentada por los propios médicos y sus organizaciones
directrices cuando un conjunto de preceptos legales y éticos,
eje de su conducta profesional, establecidas generalmente
siguiendo los principios hipocraticos de beneficencia y no
maleficencia."®

Por otro lado, la relacién médico-paciente de caracter
tradicional avalada por un conjunto de textos morales comenzé
a entrar en crisis, desde mediados del siglo pasado, producto
de los efectos de un proceso de deshumanizacién de nuestra
practica profesional, como resultado de la comercializacion y
mercantilizacion de la medicina y de la despersonalizacion del
acto médico que, en lo general, los médicos fuimos incapaces
de superar, pese a algunos esfuerzos aislados.

En consecuencia, la sociedad comenzd a tomar conciencia de
la deshumanizacion: soberbia y abusos de confianza por parte
de algunos médicos; intervenciones quirdrgicas injustificadas;
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anarquia en el monto de los honorarios profesionales;
investigaciones meédicas sin conocimiento de los sujetos
participantes aun con la existencia de una normativa formulada
exprofeso; percepcion del enfermo como un expediente 0 una
fuente de ingreso econdmico; mala practica profesional,
ocultamiento de informacion indispensable para el paciente en
lo concerniente a su estado de salud, etc. El resultado de todo
ello fue, por parte de la sociedad, la pérdida gradual de la
confianza en los médicos y en la dindmica general de la
atencion a la salud privada y ptblica.?’

En décadas recientes se tomé conciencia de manera progresiva,
de que los problemas y dilemas morales son consecuencia de
una problemética mas amplia y de que para su abordaje y
solucion es indispensable hacer una reflexion profunda y
detenida sobre las bases éticas en que debe cimentarse la
conducta de los médicos, en virtud de que el apego irrestricto a
los preceptos morales contenidos en los juramentos, cddigos y
declaraciones tradicionales, pese a sus evidentes buenas
intenciones y a su incuestionable valor moral, es insuficiente.?!

La relacion médico-paciente esta determinada por la necesidad
del segundo de ser atendido y la oferta obligada del médico a
cumplir con esto. Al individuo estar enfermo esto lo convierte
en paciente y es en este momento en que se da comienzo a lo
que se denomina relacién médico-paciente, que comienza con
la primera entrevista que se realiza con el mismo. Esto
convierte a esta relacion en un tipo de modalidad de las
relaciones interpersonales.

El médico debe tratar por todos los medios a su alcance
conocer la personalidad del enfermo, tratar de obtener todos los
datos posibles del mismo no solo con respecto a su
enfermedad, sino en el plano personal, familiar, social y
laboral. Esta relacion debe ser regida por el respeto mutuo y
como responsable debe exigir al resto del colectivo de salud
respeto para el mismo.>”# El médico debe ser optimista con
limitacion pero nunca pesimista pues esto desanima al paciente
y en ocasiones al propio médico, lo cual puede provocar que el
paciente se sienta peor, perdiendo seguridad y confianza en el
medico y el equipo de salud.

Es necesaria la cooperacion del enfermo, sin lo cual no
obtendriamos los elementos indispensables para realizar un
diagnéstico correcto y encontrariamos resistencia a las
investigaciones necesarias y podria dejar de tener interés en el
tratamiento.”

En la primera entrevista con el paciente, son fundamentales la
apariencia personal, modales, gestos del médico, saber
escuchar al paciente y tener paciencia en este acto y de forma
amable tratar de orientar al enfermo en el desarrollo del
interrogatorio sobre su enfermedad para tratar de llegar a
precisar lo maximo posible sobre los sintomas principales que
les narra el enfermo y la entrevista no se diluya. En estos
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momentos generalmente el médico observa al paciente con
ansiedad, aprension, incertidumbre acerca de su enfermedad y
futuro. El papel del médico en este momento es crucial
tratando por todos los medios de infundir animo y confianza en
el enfermo y sus familiares. Actuando con amabilidad y
correccion ganara la cooperacion de todos, pero la premura,
superficialidad y falta de atencion provocaran el efecto
contrario.

Hay que tener bien claro que no se trata resolver una
enfermedad, sino resolver los problemas de un hombre
enfermo, por lo que es necesario tener en cuenta su hogar, sus
habitos, creencias, su trabajo, sus preocupaciones y penas, sus
sentimientos y esperanzas.

Todo lo anterior radica en una buena atencidn para nuestros
enfermos, los cuales ven su enfermedad reuméatica como un
castigo, ya que los mismos son pacientes jovenes en su gran
mayoria y aunque no ven la muerte como una cosa inminente,
si los dolores y deformidades que presentan en muchas de estas
enfermedades y que afectan su capacidad fisica con afectacion
secundaria de su calidad de vida. Pero no es menos cierto que
con el desarrollo cultural alcanzado por nuestra poblacion,
cada vez los enfermos poseen mayores conocimientos de su
enfermedad todo lo cual se ha incrementado con el uso de la
informatica. No es menos cierto que las enfermedades
reumaticas van desde muy sencillas y faciles de resolver, pero
tampoco es menos cierto que la gran mayoria de las
enfermedades reumaticas inflamatorias presentan serios
problemas para los enfermos incluyendo incapacidad y las
complicaciones en otros drganos y sistemas secundarias a su
enfermedad o por consecuencia de los tratamientos.

La comunicacion de malas noticias es parte de la relacion
médico-paciente-familiar y por ende de la ética médica.

Una mala noticia suele asociarse a algo que compromete la
vida de la persona que la recibe: padecer un cancer, una
situacion grave 0 una situacion terminal. Sin embargo, la
informacion de un proceso tan habitual para los médicos como
un asma, una diabetes o una artritis es recibida por algunos
pacientes con mayor impacto que si se le comunicara un
proceso mas grave a corto plazo: la magnitud del impacto
emocional depende de la persona o de la familia que la sufre, y
por ello una mala noticia se define como "la que va a cambiar
de forma grave o adversa las perspectivas del paciente sobre su

futuro™.®

Comunicar una mala noticia es una situacién relativamente
frecuente en las consultas y en los hospitales. Es ademas
ineludible, y una de las tareas mas dificiles que realizan los
medicos, ya que el hecho de hacerlo, en ocasiones, genera una
ansiedad que puede comprometer su competencia técnica y
humana, necesarias para comunicar de forma adecuada.
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La persona que recibe la noticia generalmente recordara con
precisién quién, donde, cuando y cémo le ha sido comunicada,
pues, ademas del impacto emocional de su contenido, la
manera en que se haya realizado ayudard o dificultara la
adaptacién del paciente y de su familia a su nueva situacién e
influird en la relacion médico-paciente en el futuro.

Aunqgue la competencia en relacion clinica y en comunicacion -
y mas en concreto comunicacion de malas noticias ha estado
ausente de la formacién pregrado y posgrado de la mayoria de
las especialidades médicas en nuestro pais. Aunque en los
altimos afios se ha ido trabajando en esta direccion.

La reaccién emocional que va a producir la noticia en la
persona que la recibe dependerd, por tanto, de las expectativas
de vida que se haya imaginado esa persona concreta y de su
percepcion de la situacion. Cuanto mayores sean las
expectativas y menor el grado de percepcion actual, mayor es
el impacto emocional de la noticia.

Por ejemplo, es de esperar que comunicar a unos padres que su
hijo de 22 afios padece espondilitis anquilosante, con unas
expectativas muy altas respecto al proyecto vital de su hijo,
causara un mayor impacto que una enfermedad grave en un
anciano, y en éste dependerd de las expectativas concretas que
tengan tanto él como su familia.

Conviene tener en cuenta que cada persona afectada (el
paciente y los diferentes miembros de la familia) tendra
diferentes expectativas y percepciones.

Numerosos estudios demuestran que la mayoria de los
pacientes desean ser informados, conocer su situacion y hablar
de ella. En concreto en Espafia varios estudios concluyen que
entre el 50 y el 75% de los pacientes desean ser informados de
su enfermedad, aun en el caso de que se trate de cancer.
Estudios realizados por Jenkins y Fallowfield ** se concluye
que las mujeres y los jovenes solicitan informacion mas
detallada de la enfermedad que los varones y los pacientes de
mayor edad, y que los pacientes esperan y desean mas
informacidn que lo que los profesionales sanitarios suponen.

Los pacientes generalmente desean 2 cosas:
a) una informacién clara de su proceso, diferente para cada
paciente en cuanto a cantidad y contenido.

b) poder hablar sobre su situacién en lo que seria una
conversacion terapéutica, en la que la progresion de la
enfermedad puede modificar los deseos de informacion en
cualquier sentido, desde disminuir el interés por todo lo
relativo a la enfermedad hasta aumentarlo.

Para poder tomar decisiones es necesario estar informado; sin
conocimiento no hay autonomia ni posibilidad de autocuidado.
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La informacion clara y honesta sobre el diagnéstico, el
pronostico y las alternativas terapéuticas capacitan al paciente
y le ofrecen la oportunidad de tomar decisiones sobre la
enfermedad mas acordes a sus valores e intereses.

En general es recomendable que sea el profesional que atiende
directamente al paciente el que debe dar las malas noticias, el
que tenga mayor informacion sobre el proceso y las
alternativas terapéuticas. ¢Quién mejor que él? Comunicar esta
informacién ofrece la oportunidad de ayudar en el proceso de
asimilacién tanto al paciente como a sus cuidadores. La
practica clinica diaria indica que es importante buscar un lugar
donde la intimidad, la comodidad y la falta de interrupciones
estén garantizadas. Es preciso que quien da la noticia esté
preparado técnica y emocionalmente para realizar 2 tareas
importantes:

a) dar la informacidn clara y concisa, facil de asimilar.

b) apoyar emocionalmente al paciente. ***

La adecuacion del momento pasa porque el profesional no
tenga prisa; informar de algo trascendente en la vida de los
pacientes es uno de los actos mas dificiles pero también mas
importantes de la vida profesional, y si se hace de forma
sensible contribuye en gran medida a disminuir su impacto, a
apoyar y acompafiar al paciente y a la satisfaccion profesional.
El médico debe de tener una serie de cualidades que
pudiéramos resumirlas como son: capacidad de escucha,
cordialidad, calidez, carifio, respeto, empatia, comprension,
compasion, concrecion, seguridad, informacion clara, uso de
lenguaje asequible, trato personalizado, interés genuino por el
otro, evitar juicios, y competencia clinica.'®

Informar de malas noticias es iniciar un proceso de
acompafiamiento de un paciente que se enfrenta a una
enfermedad. A lo largo de este proceso va a haber muchos
momentos de informacion sobre la evolucion de la
enfermedad, las alternativas terapéuticas, el plan de cuidados,
etc. Mas que referirse a como informar de malas noticias puede
hacerse de como ir informando a lo largo de todo ese proceso
de acompafiamiento, planteando las posibles alternativas de
tratamiento si existen, ofreciendo y garantizando, a la vez, al
paciente la ayuda y el apoyo emocional que requiera.'®*

Consentimiento informado como punto principal
de la ética médica en los estudios de investigacion

y manejo de la enfermedad del paciente.

Este fue utilizado como tal por vez primera en la legislacion en
1957 en un recurso judicial en California, Aunque en la
literatura cientifica médica el concepto "Informed Consent" es
citado en nueve ocasiones entre 1930 y 1956,° por la
trascendencia que ha tomado actualmente el uso de este medio
en el contexto especifico de esta relacién. Término que en la
actualidad ha desencadenado una verdadera polémica.

El consentimiento informado es la expresion de dos voluntades
debidamente conocedoras, competentes y auténomas que
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deciden contribuir a un procedimiento cientifico con
proyeccion social, el cual garantiza que el sujeto expresa
después de haber comprendido la informacidn que se le ha
dado acerca de los objetivos y procedimientos del estudio su
intencion de participar en la entrega de informacion y en la
aplicacion de la prueba o instrumento de recopilacion de
informacion.

Al enfermo le asiste el derecho de estar informado acerca de su
padecimiento, sobre la propuesta de tratamiento y terapias
alternativas, riesgos y probabilidad de resultados adversos,
para poder tomar una decision afirmativa.?®

Debe ser directo, breve y de lenguaje simple. No tiene que
contener palabras abreviadas, ni terminologia cientifica. Es
aconsejable entregar una copia al paciente y preferible aunque
no imprescindible, que la firme con testigos.”*

El consentimiento informado consiste en la explicacion, a un
paciente atento y mentalmente competente, de la naturaleza de
su enfermedad, asi como del balance entre los efectos de la
misma y los riesgos y beneficios de los procedimientos
terapéuticos recomendados, para a continuacion solicitarle su
aprobacion para ser sometido a esos procedimientos.**

La base del fundamento juridico en que se sustenta esta
herramienta médica, es el respeto de los derechos personales,
el derecho que asiste a los pacientes, el poder conocer todo
aquello que deseen con el fin de tomar libremente la decision
de continuar adelante con una investigacion o estudio en cual
participa, asi como con la propuesta diagnostica o terapéutica
del médico.

Es importante, que mediante el uso de esta documentacion, se
logre un espacio de referencia comin entre el médico y el
paciente, donde fluya la informacion en ambos sentidos. Se
establece una relacion interpersonal intima, directa, inmediata
y Unica entre dos seres humanos, uno de enfermedad y el otro
de prueba un deseo de servir, por lo general el paciente ubica al
médico en una posicion de superioridad, con lo cual
automéaticamente el propio enfermo asume una posicion de
desventaja.”® El éxito de una relacion profesional médica
depende de la habilidad del facultativo para manejar esta
situacion, de modo que su actitud de atenta escucha, de
demostracion de sincero interés por ayudar al paciente.

El consentimiento informado cuenta con aval ético moral que
se sustenta en la obligatoriedad del médico de informar con
veracidad la condicidn de enfermedad asi como el diagnostico
y terapias que crea mas adecuada. Aplica los principios de
beneficencia y actuar dentro de los limites de la justicia.

Los pacientes tienen el derecho de ser informados ampliamente
de su estado de salud, su enfermedad, sobre la propuesta de
tratamiento y terapias alternativas, los beneficios esperados y
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las probabilidades relativas de éxito asi como los riesgos y
probabilidad de resultados adversos para poder tomar una
decision afirmativa,®*® asi como su disposicion en participar o
no en ensayos clinicos, sobre los cuales tienen el derecho de
conocer todo lo relacionado con los mismos para asi poder
decidir lo que crea conveniente en el transcurso del proceso.

Toda actuacién en el dmbito de la salud de un paciente,
necesita el consentimiento libre y voluntario del afectado, una
vez, que reciba la informacién. Desde el punto de vista
juridico, el consentimiento informado trae consigo la asuncion
por el paciente de los riesgos y consecuencias inherentes o
asociados a la intervencion autorizada; pero no excluye la
responsabilidad médica por dafios imputables a una actuacion
negligente del facultativo o al mal funcionamiento del centro o
servicio.

Para que ocurra una intervencién médica sin el consentimiento
informado del paciente, es necesario que la misma sea a favor
de la salud del paciente y de caréacter indispensable.

El consentimiento se presta de forma oral y se ha extendido la
posibilidad de realizarlo por escrito para las posibles
reclamaciones que por esta causa se puedan ocasionar. Es
importante que sea por escrito, ya que en el caso que exista un
conflicto queda la constancia de lo que ha sucedido en dicho
consentimiento.

El consentimiento informado es el instrumento juridico que
permite en situaciones concretas de investigacion, dar eficacia
a estos derechos y hacer posibles su proteccion. Es importante
que el profesional de la salud no asuma el mismo como un
mero procedimiento administrativo, sino que sea consciente de
sus fundamentos filosoficos, juridicos y pedagdgicos.

Al preparar un proyecto, el investigador esta
fundamentalmente preocupado por los plazos de presentacion,
por buscar colaboradores, por desarrollar un proyecto atractivo
desde la Optica cientifica y por elaborar un presupuesto
adecuado a los fines propuestos. Los aspectos éticos son
practicamente siempre relegados a un segundo plano, bien sea
por las prisas 0 porque damos por supuesto que nuestra
investigacion cumple las normas éticas bésicas.*

Aunque la participacién en una investigacion es una
experiencia valiosa para el médico, existen problemas
potenciales que deben ser reconocidos y evitados. Primero, la
funcién del médico en la relaciéon médico-paciente es distinta
de la funcién del investigador en la relacién investigador-
participante en la investigacion, incluso si el médico y el
investigador son la misma persona.

La responsabilidad principal del médico es la salud y el
bienestar del paciente, mientras que la del investigador es la
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generacion de conocimientos, los que pueden contribuir 0 no a
la salud y bienestar del participante en la investigacion.

Por esta razon, existe un potencial de conflicto entre las dos
funciones. Cuando sucede esto, la funcién del médico debe
tener prioridad sobre la del investigador.

Ya nos recordaba G. B. Chesterton en una inquietante frase:

“Asi como nos hemos equivocado en el pasado, podemos
conjeturar sin errar, que también nos equivocaremos en el
futuro”.

Con relativa frecuencia los pacientes portadores de
enfermedades cronicas como las reuméaticas altamente
invalidantes individual y socialmente, aceptan realizarse
pruebas diagndsticas o indicaciones terapéuticas sin que se
haya tenido en cuenta un adecuado consentimiento informado,
respetando su derecho de autonomia como principio bioético
elemental.

La practica médica paternalista, aun cuando persigue cumplir
con los principios de beneficencia y no maleficencia que nos
acompafian desde el Codigo Hipocratico, laceran los derechos
del paciente a decidir sobre todos aquellos procederes que
sobre ellos se realicen, y que en ocasiones crean perjuicios a la
moral e integridad fisica de los pacientes.

Resulta incuestionable que los reumat6logos cubanos hacen un
gran esfuerzo en la busqueda y aplicacion de medidas tanto
diagndsticas como terapéuticas que garanticen una disminucion
de la morbimortalidad por enfermedades reumaticas y mejorar
la calidad de vida de sus pacientes, sin embargo no estan
exentos, aun cuando actdan de buena fe, de cometer actos
iatrogénicos de los que pueden derivarse dos situaciones con
implicaciones éticas y juridicas diferentes: el Error Médico o la
Responsabilidad Médica.

Pero desgraciadamente tenemos todavia médicos que no le dan
importancia a la ética médica, al no comprender esto en la
mayoria de casos por desconocimiento.

" Algunos médicos te informan pero no te comunican, te oyen
pero no te escuchan y te atienden pero no te acompafian."'
Albert Jovell.

CONCLUSIONES

- Este espacio de reflexion ofrece que la Bioética debe servir
para analizar los problemas que se discuten en el mundo y en
particular el que necesita el Sistema Nacional de Salud en
beneficio del pueblo.
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- Se observa poco conocimiento del manejo de la bioética y la
ética médica por parte del equipo de salud.

- La ética médica emerge practicamente con el surgimiento del
médico, pero al igual que la medicina, como ciencia que es no
se mantiene estatica, se desarrolla a la par de esta.

- Mantener una adecuada relacion médico-paciente con los
enfermos reumaticos.

- Informar adecuadamente a los pacientes reumaticos de su
enfermedad, investigaciones a realizar y su importancia y en
qué consisten las mismas, tratamientos posibles y sus
reacciones adversas, evolucidn posible, pronésticos, secuelas y
limitaciones que el mismo pudiera presentar.

- El consentimiento informado representa un acto positivo de la
ética médica de los especialistas en Reumatologia del respecto,
a la libertad de decisién que tiene el paciente a aceptar 0 no
determinada investigacion, tratamiento etc.

- El consentimiento informado representa un mayor nivel de
profundidad en la relacién médico paciente, al cual hay que
dedicarle tiempo y aclarar las dudas del paciente.

- Desde la optica del médico ha representado un mayor nivel
de seguridad y proteccién al realizar una investigacion,
administrar el medicamento o la participacion en un ensayo
clinico, un paciente bien informado que conoce los riesgos de
someterse a un tratamiento, estudio clinico etc.

RECOMENDACIONES

Mencionar que es una responsabilidad de las escuelas técnicas
y facultades de medicina, enfermeria, odontologia, etc. de las
universidades, contemplar en sus planes de estudios
profesionales de pregrado y de posgrado, una verdadera
formacion bioética, sélida, coherente con los nuevos desafios
que en la sociedad actual, enfrenta la dimension ética de la
atencion a la salud de caracter profesional.

Darle importancia a este proverbio chino para comenzar a
andar:
"El viaje més largo siempre empieza con el primer paso™.
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