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Introduccién

Una de las cuestiones mds espinosas en el
trato con el enfermo en situacion terminal es
la que se refiere al derecho de los enfermos a
conocer la verdad de la enfermedad que pa-
decen. No porque alguien niegue tal derecho,
que todos reconocen, sino porque a él se
afiade, y con fecuencia se contrapone, otro
elemento que viene a complicar las cosas: el
de suponer que el enfermo no esta preparado
para recibir una noticia que podria serle
contraproducente y, en consecuencia, se le
oculta la realidad de su mal. Es decir, se
acepta en principio que todo enfermo tiene
derecho a estar informado de su dolencia;
pero como en la practica se supone que la
verdad puederesultar perjudicial, se opta por
no dar informacién'.

Podemos afirmar, después de la revision
de diversos trabajos en los que se trata el
problema de la informacién en situacién ter-
minal, que entre los autores se observa una
mayoritaria actitud positiva: el médico debe
informar. En casi todos los trabajos se afiaden
algunas matizaciones necesarias que recoge-
mos sucintamente:

- se trata de un proceso de buena comuni-
cacion?.
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- debe de ser compatible con la esperanza®.
- ésta debe de ser gradual o secuencial’.

- laverdad ha de trasmitirse de modo acu-
mulativo: segtin el enfermo va deman-
dando informacién®.

- debe de ser congruente, estructurada y
completa®.

- debe respetar la voluntad del enfermo®.

- exige una preparacién previa del enfer-
mo’.

- loideal es que la iniciativa parta del pa-
ciente®,

- existe un derecho a no conocer la verdad
que se debe respetar®.

- contribuyeaevitarel fendmenode distan-
ciamiento mediante el cual el médico se
aleja de los problemas emocionales de los
pacientes™.

Una situacién frecuente, y éticamente
reprobable, es la omisién de la verdad a un
paciente que quiere conocerla. En estas con-
diciones, mantener el engafio va creando una
barrera entre médico y paciente; el primero
espacia el contacto con el enfermo al no tener
explicaciones légicas de la creciente sintoma-
tologia, y el enfermo va perdiendo confianza
en la persona en la que no fue capaz de darle
lo que demandaba, sintiéndose asi defrauda-
do.

Pero el enfermo no siempre desea conocer
la realidad de su diagnéstico. Es cierto que el
tema de la informacién es complejo y que
muchos sonlos factores que van a determinar
la un actitud concreta del enfermo hacia el
conocimiento de su diagnéstico, que el médi-
co debe saber respetar.

Pero el buen profesional de la medicina
debe plantearse antes qué es lo que beneficia
al paciente. Saber si la informacion es o no
beneficiosa para aplicarla como un instru-
mento terapéutico més en la situacién termi-
nal deenfermedad. Responder a ésta cuestién
ha sido el objetivo de nuestro trabajo. Preten-
demos estudiar cémo influye el conocimiento
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del diagndstico en otras necesidades psicol6-
gicas y sociales del enfermo en fase terminal,
para asi poder determinar si es o no positivo
que el enfermo sepa la verdad de su proceso.

Material y método

La muestra de enfermos estudiada est4
constituida por un total de 97 enfermos de
céncer en situacion terminal, hospitalizados
en el Servicio de Oncologia del Hospital Uni-
versitario de Valladolid (n=64) oenla Unidad
deCuidadosPaliativos del Hospital Gregorio
Marafién de Madrid.

Mediante un cuestionario disefiado espe-
cificamente para valorar el grado de satisfac-
cién de diversas necesidades psicosociales
del enfermo en situacién terminal, se evalué
alosenfermos de la muestra (Cuestionario de
Bienestar Psicosocial BPS)!!. Cada una de las
necesidades estudiadas es evaluada con una
pregunta directa e inequivoca a la que se
respode eligiendo una de las cinco opciones
que indican su nivel de satisfaccién (opcién
1=satisfaccién total, opcién 5= insatisfaccién;
ver un ejemplo en la figura 1).

Se obtuvo el dato dela informacién recibi-
da por el enfermo mediante entrevista per-
sonal semiestructurada. Posteriormente se
compararon los resultados de los dos grupos
de enfermos: informados y no-informados. E1
estudio comparativo de las respuestas de
ambos grupos se ha llevado a cabo mediante
andlisis de rangos, utilizando en concreto la
prueba de Mann-Whitney.

Resultados

Un total de 31 enfermos habia recibido
informaci6én sobre sudiagndstico: seles habia
hablado de cincer, carcinoma, tumor malignou
otras expresiones equivalentes. 66 enfermos
no habian recibido esa informacion.

En la Tabla 1 se presentan las frecuencias
de respuesta a las cuestiones planteadas en
las que se encontraron diferencias significati-
vas entre ambos grupos: informados y no-
informados.
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En la muestra de enfermos estudiada no
se ha podido demostrar ningyin efecto negativo
de la informacién. No se ha hallado mayor
frecuenciaen las manifestaciones deansiedad,
desdnimo, tristeza, depresién, insomnio,
miedo, etc. entre los enfermos que saben
ciertamente cuél es su enfermedad que entre
los que no han sido informados.

Los beneficios de la informacién, en cam-
bio, si han quedado patentes:

- E175% delos enfermos informados com-
parte sus «preocupaciones sobre la enfermedad y
sus consecuencias» con la familia (figura 2).
Sélo el 28% de los que no informados hace lo
mismo.

- El enfermo informado tiene mucho mas
nitida la figura del médico de referencia, estd
maés satisfecho de su relacién con él (v. figura
3), habla més con el médico de sus preocu-
paciones y comprende mucho mejor lo que se
le explica. También se comprueba mayores
niveles de comunicacién con el equipo de
enfermeria entre el grupo informado.

- Por dltimo, también subrayalaideadela
informacién del diagnéstico como beneficio
para el paciente, el hecho que hemos compro-
bado en la muestra estudiada de que los en-
fermos que saben lo que tienen, no sélo no
pierden la esperanza sino que muestran un
mayor nivel de confianza en el tratamiento
que reciben (ver figura 4).

En la Tabla 1 se observa la respuesta a la
cuestién P-12 ;Le gustaria recibir mds informa-
cién sobre el tipo de enfermedad que padece? . En el
grupo no-informado cerca del 43% de los
enfermos contesa «nada» 0s6lo «un poco». El
33% de los no-informados contesta «bastan-
te» o «mucho».

Discusién

Para el enfermo oncolégico terminal el
conocimiento de su diagnéstico supone un
beneficio global. La comunicacion, en el caso
de la situacién terminal, es el canal terapéuti-
co con el que se lleva a cabo el apoyo psicolé-

Cuadernos de Bioética 1993/3°



¢ Es beneficioso descubrir el diagnéstico en la fase terminal? ;Cudl. ..

gico que el paciente necesita. Se demuestraen
nuestro trabajo cémo la informacién sobre el
diagnésticoestimulala intercomunicaciéncon
lafamilia y con el equipo asistencial. También
se comprueba como la informacién facilita
una relacién mas satisfactoria con el médicoy
una mayor confianza en los cuidados que el
paciente recibe.

Uno de cada tres enfermos no informados
afirma desear una informacién que no recibe,
El médico debe explorar siempre la actitud
del paciente hacia la informacién del diag-
néstico. Debe saber qué quiere saber el pa-
ciente e informar sin miedo al que desea ser
informado.

Hemos constatado como cerca dela mitad
de los enfermos no informados no quiere que
le comuniquen qué tipo de enfermedad pade-
ce. El desconocimiento del diagndstico para
estos enfermos se puede entender como un
mecanismo psicolégico de defensa, un modo
denegarlaenfermedad. Elmédicodebesaber
respetar en estos casos los deseos del pacien-
te, pero sin que ello suponga el bloqueo de la
intercomunicaciénnecesaria y un obstaculoa
la relacién médico-paciente como en nuestro
estudio se comprueba en el grupo de enfer-
mos no informados de su diagndstico.

La actitud del profesional que cuida
enfermos terminales ha de ser informar
siempre que sea posible, intentando un
cambio progresivo en la actitud del pa-
ciente, cuando compruebe que éste no desea
ser informado.
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