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Resumen

En el presente escrito, abordamos la cuestion de la verdad en la relacion médi-
co-paciente, concretamente en el caso de los enfermos terminales. Analizamos los
problemas y actitudes acerca de decir la verdad cuando se trata de una enfermedad
mortal, concluyendo lo importante que es que haya una comunicacion fluida y veraz
en la relacion terapéutica. Asi mismo, examinamos y destacamos el papel que pue-
den tener los médicos generales —el médico de cabecera— en la atencion a enfermos
terminales en el hogar y con sus familiares y/o amigos.

Palabras clave: decir la verdad, relacion médico-paciente, médico general,
atencion a enfermos terminales, morir.

Abstract

The aim of this text is to examine the issue of truth telling in doctor-patient rela-
tionships, namely in the case of terminal patients. We analyze the problems and atti-
tudes regarding truth telling that there are present when patients suffer from mortal
diseases. We conclude that it is very important to keep a fluent and truthful commu-
nication in the doctor-patient relationship. We also examine and stress the role that
general practitioners can play in the care of terminal patients at their home and with
their friends and/or relatives.
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of terminal patients, dying.
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1. Introduccion

En esta indagacion conjunta sobre la verdad y la atencion al enfermo terminal,
partimos de nuestras experiencias profesionales como médico y como filésofo. Por
un lado, la experiencia como médico general, durante décadas en el sistema sanita-
rio publico, la practica del dia a dia y la reflexion sobre ellal. Por otro lado, la expe-
riencia, también durante décadas, en la universidad publica, como docente e inves-
tigador en el campo de la ética. La bioética2 nos proporciond a ambos un lenguaje
en el que entendernos, con el que mantener una conversacion filosofico-cientifica
en estos ultimos afios, fruto de la cual son las presentes reflexiones.

Otra aclaracion mas: abordamos la cuestion de la verdad como parte de la rela-
cion médico-paciente, una relacion que, a nuestro entender, en el caso del enfermo
terminal, deberia llegar hasta el desenlace fatal. Insistiremos, no obstante, en la
comunicacion del diagnostico, porque este momento concentra —y permite tratar—
los principales aspectos de la problematica. Pero, desde ahora, recordamos que, des-
pués de un diagndstico y un prondstico mortal, la vida sigue, quiza no por demasia-
do tiempo o con un plazo mas o menos limitado y, en cualquier caso, en unas con-
diciones muy distintas a la habitual normalidad cotidiana. Y en ese lapso y trance,
en ese espacio-tiempo, puede tener un papel relevante el médico general, junto con
los familiares y allegados que eventualmente puedan acompanar al enfermo.

2. Decir la verdad

Aunque se trata de algo resuelto desde el punto de vista legal3, comunicar un
diagnostico fatal a un paciente es una cuestion problematica, que suscita controver-
sia. {Qué hacer? Con frecuencia, incluso entre los profesionales, surgen dudas acer-
ca de la conveniencia de decir la verdad al enfermo.

I Carlos Sanchez Fernandez de la Vega: “Helping The Terminal Patients In The End Of Their Life”,
International Association of Gerontology and Geriatrics: VI European Congress, 5-8 July 2007, Saint
Petersburg, Russia; “Bioethics and The Terminal Patient Care”, 18th WONCA World Conference, 24-
27 July 2007, Singapore. En estas intervenciones, se consignaban los resultados satisfactorios obteni-
dos en catorce casos.

2 En especial y en concreto: Hottois & Missa 2005.

3 Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la autonomia del paciente y de derechos y
obligaciones en materia de informacion y documentacion clinica. Igualmente, la legislacion autono-
mica, por ejemplo: Llei 21/2000, de 29 de desembre, sobre els drets d’informacié concernent la salut
i ’autonomia del pacient, i la documentacio clinica, en Catalufia; Lei 3/2001, de 28 de maio, regula-
dora do consentimento informado e da historia clinica dos pacientes, Lei 3/2005, de 7 de marzo, de
modificacion da Lei 3/2001, de 28 de maio, reguladora do consentimento informado e da historia cli-
nica dos pacientes, en Galicia; etc. Una aproximacion sintética al marco juridico y deontologico en
Espaiia relativo a la obligacion de informar: Simon & Judez 2004, pp. 39-43.
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2.1 El principio de autonomia: la regla

Sin embargo, desde el punto de vista ético tampoco parece haber dudas. El prin-
cipialismo, la metodologia bioética mas extendida y de la que Beauchamp y
Childress ofrecen una formulacion canonica y llena de matices?, dice —coincidien-
do en esto con la legalidad— que en estos casos debe prevalecer el principio de auto-
nomia, que obliga a decir la verdad al paciente, sobre los principios de beneficen-
cia y de no-maleficencia, que podrian excusar ese deber pensando en, con ello,
hacer un bien o, por lo menos, evitar un mal —un sufrimiento, incluso un dafio, psi-
colégico— al enfermo.

(Por qué debe el facultativo decir la verdad y comunicar el diagndstico y pro-
nostico al paciente? Porque este, para poder decidir, en lo que respecta a su salud y
en general a su vida, tiene que tener conocimiento de su situacion. Solo asi podra
otorgar un consentimiento informado a una posible intervenciéon o, al contrario,
recusar el tratamiento propuesto. Y, ademas, el enfermo podria tomar las decisiones
que estime oportunas para enfrentar una perspectiva vital con un horizonte final
sefialado.

Vistas asi las cosas, el asunto parece resuelto... y, sin embargo, no lo esta, o no
del todo. Hemos dicho que el paciente podra decidir, que el enfermo podra tomar
las decisiones oportunas, pero: ;estara verdaderamente en condiciones de hacerlo?
De hecho, resulta frecuente pensar que una persona, tras la noticia y bajo el impac-
to de saberse en enfermedad terminal, no se encontrara probablemente en condicio-
nes de afrontar esa situacion y resolver las cuestiones que se le presenten. No todas
las personas reaccionan igual y, segun se insiste, muchas preferirian no saber nada.

2.2 El principio de beneficencia: las excepciones

Ciertamente, no es dificil imaginar situaciones de gran vulnerabilidad y/o de
fragilidad en las que la comunicacién de la noticia —decir la verdad — perjudicaria
y/o agravaria el estado del paciente. Cuando pensamos asi, lo que estamos hacien-
do es tener en cuenta y dar prioridad a los principios de no-maleficencia y benefi-
cencia... que en esos casos de vulnerabilidad y fragilidad podrian prevalecer sobre
el principio de autonomia. Contemplamos —admitimos, pues— excepciones a la
regla general que sigue siendo decir la verdad>.

4 Beauchamp & Childress 2002. Es traduccion de la edicion de 1994. La quinta, de 2001, no contiene
variaciones por lo que respecta a la formulacion del principialismo (si, en cambio, acerca del marco
moral en que se inscribe).

5 “In summary, there are some circumstances in which the health professions are probably exempted
from society’s general requirement for truthfulness. But not telling the truth is usually the same as
telling a lie, and a lie requires strong justification. Lying must be a last resort, and we should act as if

141 Revista de Filosofia
Vol. 38 Num. 1 (2013): 139-158



Luis G. Soto y Carlos Sanchez Fernandez de la Vega Verdad y atencion al enfermo terminal

Ahora bien, la actitud espontanea, e incluso reflexiva, tiende a convertir esas
excepciones en la regla general. Si preguntamos a alguien qué haria —qué se debe
hacer — en esa situacion e incluso qué preferiria si estuviese en ese caso, probable-
mente optaria por la informacion indirecta, a familiares y/o allegados, y, de ser el
afectado, quiza preferiria no saberlo, invocando para justificar esta actitud un dere-
cho a no saber. De hecho, esas son respuestas que aparecen cuando, sin proporcio-
nar una formacion previa y antes de entrar en analisis detallados, les planteamos
este problema a los estudiantes®. Inclusive, después de analizar y debatir el asunto,
mostrando lo que marca la legalidad y las pautas dominantes en la bioética, siem-
pre hay quien persiste en defender el derecho a no saber.

3. No querer saber

;De donde viene, en qué se asienta esa resistencia a decir/saber la verdad, cuan-
do esta es el pronostico de un desenlace fatal? En nuestra opinion, esta denegacion
de la verdad tiene raices —causas— psico-sociales, es decir, psicoldgicas y sociales
que estan interrelacionadas.

3.1 Carencias vitales personales

En primer lugar, hemos de reconocer que, por lo general, el individuo —una per-
sona — carece de recursos para afrontar psicolégicamente una enfermedad mortal y
un desenlace fatal. En efecto, en nuestra sociedad occidental contemporanea el indi-
viduo —por lo general, repetimos — carece de formacion y de experiencia para
enfrentarse con la muerte. Afortunadamente, en nuestra sociedad, casi todos filoso-
famos un poco, pero escasea —por no decir que falta — la formacién necesaria para
encarar la muerte (la de los demas y la propia)... que es un aspecto ineludible de la
vida.

Ahi tocamos la otra carencia: la pobreza de la experiencia. No se disfruta, por
lo general, de una vida satisfactoria, sino de estrecheces y limitaciones?. Las perso-
nas no suelen gozar durante su vida de la autonomia, la capacidad de decidir y de

we were to be called upon to defend the decision in public debate, even if our duty of confidentiality
does not allow this in practice. We should always aim to respect the other important principles gov-
erning interactions with patients, specially the preservation of the patient’s autonomy” (Higgs 2001,
p. 92).

6 En concreto, presentamos un supuesto general formulado por Marie-Héléne Parizeau (Parizeau 2005,
p. 908) a estudiantes de postgrado titulados en psicologia (Master de Psicoxerontoloxia, Facultade de
Psicoloxia, Universidade de Santiago de Compostela, cursos 2010-11, 2011-12 y 2012-13).

7 Cfr. “La vida buena. Un marco politico justo y universal. La mistica natural y el sentido de la vida.
El silencio” (Sadaba 2009, pp. 249-266).
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hacer,... que luego se espera que muestren ante la muerte: viviendo en la zozobra
resulta dificil afrontar el morir con serenidad. En suma, la falta de filosofia8 y la
precariedad de la existencia personales endurecen el trance de la enfermedad mor-
tal... en nuestro contexto actual, la sociedad occidental contemporanea. Esta preci-
sidn es necesaria, pues con menos filosofia y mas precariedad en otros tiempos y
otros lugares no resulta tan duro —no les resulta tan duro a los individuos — el tran-
ce de morir.

3.2 Déficits culturales sociales

En efecto, en segundo lugar, nuestra cultura moderna, el mundo en el que vivi-
mos, tiende a reprimir la muerte, a ocultarla como hecho social. Ari¢s y otros lo han
venido senalando desde el ultimo tercio del siglo XX. Hasta hace poco, y aun ahora
aqui al lado —en Galicia y, también, en Espaiia — en localidades pequenias podemos
verlo, la cultura vigente trataba de otro modo la enfermedad y la muerte®. Esta en
la cultura tradicional es algo visible, y bien iluminado, ocupa un lugar central y
otorga al individuo, al enfermo y moribundo, un protagonismo social. Aun hoy, en
pueblos y aldeas, la enfermedad y la muerte, y los rituales de esta, son un lugar de
encuentro y de vida social, de reunion y accion colectivas!0. Quien muere se singu-
lariza y protagoniza un acontecimiento que concita el interés y la movilizacion de
la comunidad. Enfermar y morir son actos sociales.

No sucede lo mismo en nuestra cultura moderna, que hace una vigorosa promo-
cion (también publicitaria, en gran medida ideologica) de la salud y la vida, y en la
cual la enfermedad, en especial la enfermedad mortal, y la muerte ocupan un lugar
marginal.

Nuestra cultura moderna tiende a hacerlas invisibles, intenta hacerlas desapare-
cerll, La muerte (la enfermedad, el sufrimiento, etc.) pone en cuestion —en jaque,
podriamos decir — el sentido de la vida, es decir, el valor que para una persona pue-
dan tener las ofertas que nuestra sociedad nos brinda y las obligaciones que esta nos

8 Al contrario, el conocimiento y la frecuentacion del pensamiento filosofico pueden ayudar a plante-
ar cuestiones y resolver problemas psico-sociales. Asi lo ha hecho siempre la filosofia, pero a escala
minoritaria, entre aquellos pocos que la han tenido a su alcance. A comienzos del siglo XXI, la fun-
cion “terapéutica” de la filosofia ha conocido una popularizacién exitosa con el titulo de Marinoff que
es casi un emblema: Mas Platon y menos prozac (Marinoff 2003). Hoy dia, en nuestro pagos, resulta
dificil preguntarse y hallar respuesta acerca del sentido de la vida, atin cuando se abrace una opcion
religiosa, sin recurrir a la filosofia. El sentido de la vida es una cuestion crucial cuando se trata de
encarar la muerte. Vid. “Las respuestas para superar el sinsentido de la vida” (Sadaba 2012, pp. 55-
74).

9 En palabras de Ariés, en la cultura europea tradicional —desde el medievo hasta hace relativamente
poco — la muerte esta “domesticada”. Vid. “La mort apprivoisée” (Aries 1975, pp. 21-35).

10 Vid. Gondar 1989.

11 “La mort interdite” (Aries 1975, pp. 67-78).
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impone. Todo pierde valor ante la muerte: nuestra sociedad intenta vencerla por
todos los medios (movilizando sus recursos cientifico-técnicos, politicos, economi-
cos, etc.)... y, cuando no puede hacerlo, opta por ocultarla. A pesar de los avances
en bienestar en los ultimos dos siglos, nuestra civilizacion cientifico-técnica, asi
como nuestra organizacion politica y econdmica, no pueden asegurar una vida
digna y duradera a todos (ni siquiera a muchos), por lo que han optado por ocultar
la presencia de la muerte, su cotidianidad, la amenaza constante que representa, la
elevada frecuencia con que aparece.

Morirse, enfermar y morir, ya no es ser protagonista de un hecho sociall2, sino
entrar en una zona de sombra, caerse de la vida social, de sus rutinas, sus pautas y
sus ritos. Enfermar mortalmente es entrar en un espacio y un tiempo sin sentido,
preludio —e inicio ya— del abandono de la vida. El enfermo terminal no tiene un
papel en nuestra cultura, en nuestro contexto social: queda desubicado, no sabe qué
hacer, no se espera nada de ¢l. Esta cultura y esta sociedad nuestras no le dan, no le
ofrecen, recursos (pautas, apoyos, costumbres) para afrontar la situacion en la que
se encuentra. Y, ademas, han convertido la muerte en un tabu, lo que dificulta la
comunicacion y el didlogo entre el médico y el paciente: no solo la comunicacién
del diagnostico y pronostico, sino el didlogo posible en el curso de la enfermedad.

4. La verdad en el contexto y en el interior de la relacion terapéutica

Esta profunda etiologia cultural-social de la resistencia a decir/saber la verdad
cuando se trata de una enfermedad mortal suele pasar desapercibida, insistiéndose
en aspectos que conciernen a los actores de la situacion, fundamentalmente, médi-
co y paciente. Las razones invocadas para no decir y para no saber pueden remitir-
se al beneficio del enfermo: no querer causarle dafiol3, no dafar la relacion terapéu-
tica, evitar sufrir mas y con ello estar aun peor.

4.1 El punto de vista médico

Asi, los profesionales sefialan a veces que un prondstico fatal, un diagndstico
ante el cual no hay nada —o casi nada — que hacer, significa reconocer el fracaso de
la medicina o, dicho en términos mas generales, de la ciencia. El fracaso dafia la
imagen de la ciencia y ocasiona una pérdida de poder de la misma, que resulta visi-
blemente desautorizada por los hechos. Por esta razon, nuestra civilizacion cientifi-
co-técnica tiende a ocultar la muerte: porque muestra la fragilidad y la vulnerabili-

12 “La mort inversée. Le changement des attitudes devant la mort dans les sociétés occidentales”, en
concreto lo relativo a “comment le mourant est privé de sa mort” (Ari¢s 1975, pp. 180-189).
13 “Primum non nocere. O concepto de “dano” e os seus problemas” (Gracia 2008, pp. 5-17).
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dad de aquellos poderes —la ciencia y la técnica, mas también la economia y la poli-
tica — que pretenden organizar la vida de las personas y las sociedades. De un modo
similar, podriamos afirmar que el fracaso de la medicina, ante la enfermedad mor-
tal, dana el poder médico, impotente a ojos del paciente para revertir el curso de los
acontecimientos.

Sin embargo, no es esta —o no es exactamente asi— la preocupacion que hemos
encontrado en nuestra experiencia. La razon que los profesionales esgrimen para no
decir la verdad, o no decirla por completo, no es retener un poder suyo, personal y/o
institucional, sino mantener la confianza del paciente, necesaria para el funciona-
miento de la relacion terapéutica. En suma, de lo que se trataria seria de evitar la
pérdida de la confianza que debe existir en la relacion terapéutica, con lo que, en
ultima instancia, se intentaria proteger el beneficio del paciente (por lo menos, aho-
rrandole perjuicios).

Un testimonio reciente viene en apoyo de nuestras reflexiones y nuestra expe-
riencia: Winokur!4, un oncologo retirado, sefiala esas dos razones y afiade una ter-
cera, atinente a la medicina privada: el temor a perder al paciente, a que se vaya a
otro médico!5. De las dos razones aducidas, considera la mas comun —la ofrecida
por la mayoria de los onc6logos— no querer minar la esperanza del paciente y pro-
tegerlo de sus propias reacciones, que lo podrian llevar a descuidar o incluso aban-
donar el tratamiento. Sin embargo, en su opinion (y por lo que a él respecta), la
raz6n ultima es la primera: no querer reconocer que los conocimientos y habilida-
des médicas son limitados. En suma, el facultativo se resiste a informar verazmen-
te también por este motivo... y no solo porque piensa que el paciente se resiste a
saber la verdad y es mejor para el enfermo no decirsela.

4.2 Un marco nuevo médico-paciente

Esta actitud paternalista no encaja bien en un modelo de relacion médico-
paciente que ya no es paternalista. En el curso del siglo XX en el mundo occiden-
tal, la relacion terapéutica dejo de funcionar y regirse segin un modelo jerarquico-
vertical paternalista, para hacerlo siguiendo un modelo comunicativo-horizontal
contractual. Otrora, el médico se encontraba en un plano superior con respecto al
paciente, que practicamente carecia de posibilidades de exigirle responsabilidad por
sus actuaciones, salvo que estas entrasen en el cuadro delictivo (por ejemplo, el
envenenamiento). El médico no compartia su poder-saber con el enfermo, que lite-
ralmente se ponia en las manos de aquel. El médico tenia entonces un poder pasto-

14 Winokur 2012: “Why We Avoid Telling Patients the Truth”, publicado en The Health Care Blog el
18/08/2012. Poco después aparecid traducido en Diario Médico, por cuya edicion citaremos. El texto
original puede consultarse en http://thehealthcareblog.com/blog/2012/08/18.

15 Winokur 2012, p. 2.

145 Revista de Filosofia
Vol. 38 Num. 1 (2013): 139-158



Luis G. Soto y Carlos Sanchez Fernandez de la Vega Verdad y atencion al enfermo terminal

ral, semejante al de un sacerdote!® y, en términos politicos, al de un lider carisma-
tico o al de un monarca absoluto. En suma, el facultativo poseia, a su escala parti-
cular y en el ambito de su actuacion, un poder semejante a los imperantes otrora en
la sociedad.

Hoy por hoy, aqui y ahora, nos encontramos en un panorama completamente
diferente: no solo la sociedad ha cambiado, también lo han hecho la profesiéon y la
practica médicas. En la segunda mitad del siglo XX, la relacion médico-paciente!”
se ha ido entendiendo, cada vez mas, como una relacion contractual, tomando como
referencia el trato privado de prestacion de un servicio teniendo como contraparti-
da una retribucion. Y como tal contrato, la relacion médico-paciente da lugar a una
responsabilidad que se puede exigir en términos juridicos, en sede judicial. O sea,
el médico que no recibe cobro puede demandar al paciente,... mas también este
puede reclamar al facultativo indemnizacion por la prestacion recibida, por los
defectos habidos en esta y los dafios y perjuicios en consecuencia ocasionados.

4.3 Contractualizacion, contractualismo

Esta contractualizacion!8 —originariamente propia de la medicina privada— ha
llevado a modificar las posiciones del médico y el paciente en la relacion terapéu-
tica, de la que ambos —en cierto modo— han pasado a ser sujetos y no, como en el
modelo paternalista, uno sujeto, el facultativo, y el otro objeto, el enfermo. Este, al
ir exigiendo responsabilidades por el tratamiento, se ha visto obligado a asumir res-
ponsabilidades en el tratamiento: a otorgar su consentimiento informado.
Ciertamente, esa exigencia —dar o no el consentimiento al acto médico— es una
muestra de respeto a la voluntad y a la persona del paciente!9, que no puede ser tra-
tado como una cosa.

Pero el consentimiento informado es también un mecanismo para salvaguardar
la intervencion del médico y limitar la responsabilidad en que pudiere incurrir. En

16 Sobre “religious foundations of trust in medicine”: Imber 2008, pp. 3-42.

17 “Metaphors and Models of Doctor-Patient Relationships: Their Implications for Autonomy”
(Childress & Siegler 2001, pp. 71-80). Estas metaforas y modelos nos dan una idea de la naturaleza y
la riqueza de la relacion terapéutica, establecida en un marco contractual pero no reducible a un con-
trato. Por ejemplo, el sentimiento puede (y segiin algunos debe) tener un papel en la relacion clinica
(Pose 2009, pp. 50-57).

18 Esta relacionada con otras transformaciones experimentadas por la medicina en Occidente desde
comienzos del siglo XX: generalizacion (difusion de la medicina y la oferta médica por todo el cuer-
po social), mercantilizacion (equiparacion del ejercicio de la medicina al trabajo de otros profesiona-
les), especializacion (desplazamiento del médico general, como figura tipo del facultativo, por el espe-
cialista). Cfr. Imber 2008, pp. 175-178.

19 Es menester respetar la voluntad de la persona inclusive, segiin algunos, cuando el paciente en su
decision se equivoca de modo flagrante: “El derecho a que nos dejen en paz” (Engelhardt 1995, pp.
327-330).
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este punto, el interés del facultativo y el interés del paciente coinciden en privile-
giar el principio de autonomia sobre el principio de beneficencia. Aunque no siem-
pre se vea asi: aunque no siempre el médico o el paciente lo vean asi. Este porque
no quiera saber, prefiera “pasar”: inhibirse y/o delegar, dejar pasar y/o dejarse lle-
var, etc. El médico porque cree ponerse en el lugar del paciente, pensando que el
bien de este pasa por renunciar a la autonomia. Sin embargo, esta renuncia en tér-
minos legales solo es admisible en condiciones establecidas.

Ahora bien, lo que ha desplazado al paternalismo, mas que el contrato, es el
contractualismo: el contractualismo como marco moral en el que tiene lugar la rela-
cién terapéutica, como una de tantas —una mas— de las interacciones interpersona-
les posibles en nuestra sociedad. Es decir, no solo se ha instaurado el contrato en
términos juridicos en el seno de una relacion anteriormente apenas regulada, sino
que esta relacion —convertida ahora en una inter-relacion— se inscribe en un marco
contractualista moral: en un contexto de entendimiento y cooperacion entre agentes
que obran buscando el beneficio mutuo y considerando el bienestar general. Esto
significa que en la relacion terapéutica, mas alla (y mas acd) de los términos juridi-
cos, existe un compromiso moral relativo a la expresion y comunicacion de expec-
tativas y pretensiones, al cumplimiento de obligaciones, fidelidad a las promesas,
lealtad a las personas, etc.

En suma, no podemos —no debemos— contemplar la relacion médico-paciente
como un contrato “solo” legal, sino también, y fundamentalmente, moral. Debemos
verlo —pensamos— como expresion y consecuencia —como una form— del contrac-
tualismo moral, difuso pero extendido, inclusive prevaleciente como actitud moral,
en las sociedades democraticas occidentales contemporaneas20,

4.4 Paternalismo: acepciones, salvedades

Por otra parte, también hay que introducir matices en la definicion, y hacer sal-
vedades en la valoracion, del paternalismo. De hecho, Beauchamp y Childress,
recogiendo entre otros los aportes de Feinberg y de Dworkin, ya ofrecen una vision
matizada del paternalismo, asi como de su justificacion y aceptabilidad ocasiona-
les2l. En linea con Feinberg, distinguen entre una version débil (o blanda) y una
fuerte (o dura), y como este y como Dworkin vinculan su aceptabilidad al consen-
timiento de los beneficiarios. Si hay o puede haber consentimiento, el paternalismo
es débil (o blando) y aceptable. E incluso en algunas circunstancias excepcionales
puede ser aceptable el paternalismo fuerte, la accion benefactora en contra de las
preferencias expresas o conocidas del beneficiario. ;Sera ese el caso de la verdad
en la comunicacion con el enfermo grave y/o terminal? Pensamos que no, aunque

20 Vid. “La concepcion plausible de la moral” (Tugendhat 2010, pp. 76-93).
21 Beauchamp & Childress 2002, pp. 301-309.
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creemos que en tal situacion debe revalorizarse el paternalismo. Comenzaremos por
intentar enfocarlo mas adecuadamente.

Mas recientemente, siguiendo la estela de Feinberg, Beauchamp y Childress, y
Dworkin, Nilstun ha precisado distinguiendo, ademas de entre paternalismo débil y
fuerte, entre paternalismo pasivo y activo?2. Asi23, distingue cuando el beneficiario
consiente (prefiere, desea) o no que se produzca una interferencia en su autonomia,
siendo el primero paternalismo pasivo y el segundo paternalismo activo. Y diferen-
cia, ademas, si el beneficiario es autonomo (paternalismo fuerte) o no lo es (pater-
nalismo débil). Obviamente, el pasivo y el débil pueden resultar bastante acepta-
bles. Y, apuntamos por nuestra parte, la admision de la interferencia del terapeuta y
el devenir no-autdbnomo (como minimo, menos auténomo) del paciente son circuns-
tancias bastante probables en la enfermedad terminal.

Una ultima idea con respecto al paternalismo: habitualmente lo entendemos a
partir de sus formulaciones politicas, ademas por lo general autoritarias, que mere-
cen un amplio rechazo24. Pensémoslo a partir del modelo de la familia, no como
poder paternal, sino como accion parental, relativa al cuidado y la crianza de los
hijos por parte del padre y/o la madre. Obviamente, esta accion benefactora, amplia-
mente aceptada, debe cesar cuando choca con la autonomia de los beneficiarios. Y
no olvidemos, ademas, que la relacion y accion parentales estan sujetas a regulacion
juridica y moral. Sin caer en idealismos, el paternalismo asi contemplado —visto en
la perspectiva del cuidado — ofrece un angulo, incompleto mas no inapropiado, para
comprender la relacion terapéutica en situacion terminal.

En resumidas cuentas, y dicho con otras palabras, un “principio de paternalis-
mo” puede funcionar como complemento del principio de autonomia?2s.

4.5 Veracidad, responsabilidad

Decir la verdad al paciente constituye, en la actualidad, un deber no solo moral
sino también legal26,

Moralmente, la verdad es considerada un ingrediente necesario, fundamental,
para la existencia y desarrollo de las relaciones humanas: sin ella, la vida social

22 También entre paternalismo social e individual, segun el beneficiario sea un grupo o un individuo
(Nilstun 2005, p. 685).

23 Vid. Nilstun 2005, pp. 685-686.

24 Desde esta perspectiva social, Mill sienta en On Liberty, en 1859, las bases del anti-paternalismo.
Pero también indica los supuestos en que la accion —la intervencion, la regulacion— paternalista seria
aceptable. Vid. Mill 1981.

25 Vid. Lora & Gascon 2008, pp. 49-50.

26 Se trata, sin embargo, de una obligacion reciente, con escasa tradicion en la historia de la medici-
na: desde sus origenes, la deontologia médica ha venido ignorando el deber y las “virtudes” de la vera-
cidad (Beauchamp & Childress 2002, pp. 425-426).

Revista de Filosofia 148
Vol. 38 Num. 1 (2013): 139-158



Luis G. Soto y Carlos Sanchez Fernandez de la Vega Verdad y atencion al enfermo terminal

peligra?’. En el contexto terapéutico, la veracidad es fundamental para generar con-
fianza y asegurar la fidelidad en la interaccion. Debe haber confianza entre el facul-
tativo y el enfermo, asi como la seguridad de que uno y otro cumpliran los compro-
misos adquiridos. La veracidad es necesaria para una relacion terapéutica fructife-
ra. Obviamente, hay excepciones y, ademas, matices, pues, en lo que respecta a fal-
tar a la verdad, no es lo mismo la mentira que la reserva y que la omision. Mas,
como principio general, el facultativo tiene la obligacion de decir la verdad. Y este
deber moral va acompanado de una obligacion legal. Cosa muy a tener en cuenta al
considerar las posibles excepciones del deber de informar verazmente, pues lo que
puede parecer moralmente admisible (omisidn, reserva, mentira... en ciertos casos)
puede resultar juridicamente punible.

En efecto, no decir la verdad vicia y falsea cualquier contrato y, por lo tanto,
también el contrato médico-paciente. En consecuencia, de no decir la verdad pue-
den seguirse responsabilidades para el médico, no solo en el ambito de la salud. El
enfermo, en efecto, puede resultar perjudicado por no conocer su situaciéon y no
poder tomar las decisiones que estimare oportunas, no solo con relacion a su salud,
sino también a su patrimonio, cosas que, con frecuencia, también implican a terce-
ros, que se pueden ver perjudicados o beneficiados por la situaciéon. Y, en conse-
cuencia, estos terceros también podran encausar al facultativo.

4.6 La perspectiva del enfermo

En cuanto al paciente, no debemos pensar que es universal el deseo de no saber,
que todos los enfermos querrian ignorar su estado. De hecho, cuando sometemos a
la consideracion de los estudiantes esta cuestion, prevalece querer saber y el deber
de informar.

Asi, cuando preguntamos a los estudiantes qué preferirian en esa disyuntiva,
pugnan dos actitudes: querer saber, para poder decidir; preferir no saber, para vivir
—estar, morir— lo més tranquilo posible. Y, aunque siempre hay alguien que defien-
de no saber, tiende a prevalecer abrumadoramente?8 querer saber, formulandose
esta exigencia como derecho a saber, como parte imprescindible del derecho a deci-
dir sobre la vida propia. De todas maneras, estas respuestas son indicativas de lo que
se piensa que se deberia hacer en esa situacion. Y, probablemente, de encontrarse
efectivamente cada uno en tal situacidn, las actitudes variarian. Parece razonable

27 En ello, la filosofia ha insistido e insiste. Constituye una referencia fundamental la argumentacion
que ofrece Kant, en 1785, en la Grundlegung zur Metaphyisik der Sitten, BA 54-55 (Kant 1988, pp.
60-61). Tugendhat matiza y actualiza esa argumentacion (Tugendhat 2010, pp. 140-142). Si lo despo-
jamos de su exageracion, también resulta fructifero a nuestros efectos el escrito “Sobre un presunto
derecho a mentir por filantropia” (Kant 1986, pp. 61-68).

28 Mas del 90%, tomados en conjunto los datos de 2010-11, 2011-12 y 2012-13.
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pensar que aumentaria el rechazo a saber, pues la denegacion es una respuesta psi-
coldgica?? no infrecuente ante la adversidad, y que, cuando menos, aumentarian las
dificultades psicologicas de la persona afectada para encarar efectivamente una
enfermedad mortal con prondstico fatal.

Curiosamente, cuando pedimos a los estudiantes que adopten la perspectiva del
informador, aumentan las reticencias y los matices. Los estudiantes apuntan varia-
bles que aconsejan limitar e incluso suprimir la informacioén: la edad, el estado psi-
quico, la situacion personal y/o familiar del enfermo, fundamentalmente. De todas
las maneras, a pesar de senalar razones para no informar, el balance es netamente
favorable a las razones para informar30. La cuestion que surge es como hacerlo. Y
ahi otro dato curioso: los estudiantes suelen insistir en la necesidad de trabajar con
el facultativo, antes que con el enfermo.

Este, ciertamente, teme la informacion, pero no cabe sostener que los pacientes
rechazan conocer la verdad. Simplificando, podemos decir que lo que se teme son
las consecuencias de esa informacion, lo que significa en términos psico-sociales
convertirse en un enfermo sin curacion y encaminarse a la muerte3!. Numerosos
estudios y opiniones coinciden en sefialar que lo que el paciente teme, en esa situa-
cion en la que aumentan su fragilidad y vulnerabilidad, es el abandono y la soledad:
la falta de la atencion y el acompafiamiento necesarios para poder vivir hasta el
final32, Seglin estudios recientes33, la verdad no mina la esperanza del paciente: al
contrario, facilita la relacion con los cuidadores. Lo que el paciente necesita es saber
que va a contar en todo trance con esa atencion médica. Que esta le va a permitir
enfrentarse al dolor y el sufrimiento, y que podra disponer de la cantidad y calidad
de vida, las maximas en su situacion, para satisfacer las obligaciones y deseos que
estime mas importantes. Obviamente, esta actitud valiente resulta favorecida si se
da un acompanamiento por parte de allegados o familiares. Porque, como deciamos
al principio, las circunstancias psico-sociales para enfrentarse con la enfermedad
mortal son adversas. Y refuerzan el deseo de no saber, la actitud denegatoria en el
paciente.

Sin embargo, aunque resulta comprensible el deseo de no saber, no es admisi-
ble un derecho a no saber. En términos generales, no cabe admitir, ni moral ni juri-
dicamente, que una persona renuncie a su autonomia y prefiera ignorar informacio-

29 Sobre las diferentes respuestas psicologicas: Doka 2010, pp. 120-150.

30 Razones para no informar y, mas fuertes, para informar: Cabodevilla 2002, pp. 63-65.

31 Gil 2005, pp. 291-295.

32 Marques 2010, p. 150. Segtin este autor resume, lo que el paciente demanda en la enfermedad mor-
tal y en el tramo final de la vida es “capacitacdo, dignidade, integridade” (Marques 2010, p. 149).
Puede consultarse también en http://hdl.handle.net/10400.21/735.

33 Winokur 2012, p. 2: refiere un analisis publicado en The Journal of the American Medical
Association y una investigacion realizada en el VCU Massey Cancer Center.
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nes relevantes, pudiéndose seguir de ello perjuicios para ella misma o para terceros.
Si admitiésemos el derecho a no saber, esos perjuicios quedarian amparados por la
renuncia del sujeto a su capacidad de decidir y a su propio bien. Por esta via, el suje-
to consentiria el mal recibido en su persona o bienes y/o ocasionado a terceros, lo
que exculparia a los causantes del dafio. En términos generales, insistimos, el dere-
cho a no saber no resulta admisible en el contexto de la relacion terapéutica, pues
satisfacer el deseo de no saber del paciente, respetar su rechazo a saber, se convier-
te en ocultacion de informacion por parte del médico, incurriendo este en la respon-
sabilidad subsiguiente. Decimos “en términos generales” porque la veracidad se
relaciona con otras problematicas, como la privacidad y la confidencialidad, que
exigen realizar matizaciones. Y, por otra parte, el paciente puede “no entrar” o “no
seguir” en la relacion terapéutica: puede decidir ignorar el diagnostico, no iniciar o
abandonar un tratamiento.

5. Informacion, comunicacion

Segun los resultados de una investigacion realizada en Malaga en el ultimo lus-
tro del siglo XX34, la informacion proporcionada por los médicos a los pacientes,
inclusive en lo relativo al diagnostico y pronostico, era muy poca, practicamente
nula en una gran proporcion, mas o menos entre el 80% y el 90% de los casos3S.
Inclusive, en la fase terminal, el conocimiento del enfermo sobre su enfermedad y
su situacion, estaba en torno al 40%36. Por el contrario, la informacion dada a los
familiares y su conocimiento de estos items se situaba por encima del 90%37. Para
evaluar correctamente estos datos, hay que tener en cuenta que el 75% de los falle-
cimientos se produjeron en hospital38, que la mayoria de los médicos informantes
son especialistas y solo un 20% médico de cabecera3?, que el 60% de los facultati-
vos tiene una relacion con el paciente de un mes 0 menos40.

Traemos a colacion estos datos porque, quiza no siendo representativos, proba-
blemente siguen siendo significativos. Sin duda, la situacion ha variado en esta pri-
mera década del siglo XXI, debido a la presion legal y también ética, pues la legis-
lacion y los comités y las comisiones han marcado el deber de informar. Mas, aun-
que la situacion haya cambiado, pensamos que el problema persiste. Por ejemplo, y

34 Diez Ripollés, Santos Amaya & Garrido de los Santos 2000.

35 Diez Ripollés, Santos Amaya & Garrido de los Santos 2000, pp. 63-74.
36 Diez Ripollés, Santos Amaya & Garrido de los Santos 2000, pp. 74-77.
37 Diez Ripollés, Santos Amaya & Garrido de los Santos 2000, pp. 80-85.
38 Diez Ripollés, Santos Amaya & Garrido de los Santos 2000, p. 40.

39 Diez Ripollés, Santos Amaya & Garrido de los Santos 2000, p. 32.

40 Diez Ripollés, Santos Amaya & Garrido de los Santos 2000, p. 33.
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de modo eminente, en EE.UU. la practica de informar dio un vuelco de los afios 60
a los afios 80 del siglo pasado: en 1961, seglin un estudio, el 88% de los médicos
evitaba revelar el diagnostico de cancer; en 1979, segun otro estudio, el 98% de los
médicos proporcionaba informacion del diagnostico de cancer4!l. Sin embargo, tes-
timonios recientes muestran que el problema persiste: “ahora, aflos mas tarde, el
asunto no ha cambiado mucho. La mayoria de los enfermos con cancer nunca reci-
ben informacién de sus médicos acerca de su pronodstico o incluso de la muerte
inminente”42. Quiza el porcentaje no sea tan elevado —“la mayoria”— como afirma
este oncdlogo estadounidense retirado. Pero su testimonio apunta a que el proble-
ma sigue ahi. Que esta ahi, como en nuestro caso, en nuestros pagos43.

En definitiva, hay que informar, pero ;coémo hacerlo? Segin la opinion general,
es recomendable —resulta casi obligado — modular la informacion, presentarla de la
manera mas conveniente y aceptable para el paciente. Cabe precisar algo mas, sefia-
lando un umbral minimo y un grado optimo#4.

El umbral minimo lo representa el consentimiento informado, obviamente siem-
pre que se trate de sujetos capaces y no se esté ante los supuestos excepcionales pre-
vistos por la legislacion. El paciente debe tener la informacion basica para otorgar
un consentimiento informado a las intervenciones a que hubiere lugar o, si no hay
nada o casi nada que hacer, para que conozca la gravedad de su estado. Lo habitual
y deseable es que esa informacion basica pueda completarse con otra mas extensa
o detallada a familiares y/o allegados. El umbral minimo no es poco y se convierte
en un maximo si en el consentimiento informado incluimos, como deberiamos, la
sedacion paliativa y/o terminal43. El grado dptimo incluye la posibilidad de una pla-
nificacion anticipada de los cuidados, en colaboracion con el paciente que otorga
unas instrucciones previas4o,

Todo esto resulta mas factible cuando se trata del médico de cabecera —un
médico general — que atiende a un paciente habitual. En ese caso, mas que de infor-
macion al enfermo, podremos quiza hablar de comunicacion con el enfermo.

41 Beauchamp & Childress 2002, p. 429. Refiriéndose a 2001, Parizeau refrenda esos datos afirman-
do que en América del Norte (EE.UU. y Canad4) la practica habitual es informar, salvo excepciones
(cuando existe peligro de suicidio en el paciente), mientras que en Europa sucede lo contrario: suele
ocultarse el diagndstico de cancer (Parizeau 2005, p. 908).

42 Winokur 2012, p. 2.

43 Otro ejemplo: en Portugal, en 2008, cerca de la mitad de los enfermos en fase terminal eran enga-
flados (Marques 2010, p. 150).

44 Apoyamos nuestras reflexiones en Os coidados ao final da vida. Documento de recomendacions
(Comision Galega de Bioética 2012).

45 Comision Galega de Bioética 2012, p. 49.

46 Comision Galega de Bioética 2012, pp. 39-40.
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6. Comunicacion, relacién, atencion

Ademas, decir la verdad no es algo que se reduzca a un momento puntual, la
comunicacion de un diagnostico, sino que se extiende a lo largo de toda la relacion
terapéutica4’. Puede reducirse a un momento puntual, cuando se consulta a un espe-
cialista. Mas, por lo general, la comunicacion dura lo que dura la relacion terapéu-
tica. Y esta, en el caso del médico de cabecera, va mas alla, comienza antes y sigue
después, de lo que dura una intervencioén o un tratamiento. En nuestra opinion, el
médico general retune las mejores condiciones para administrar la verdad y atender
al enfermo terminal.

6.1 Atencion médica y acompaniamiento al enfermo

Enfrentarse a una enfermedad mortal48 es un trance muy dificil, que suele ser
mejor no afrontar en soledad y con la exclusiva atencion del personal sanitario®.
Los familiares y/o allegados pueden cumplir un papel de acompafiamiento dificil-
mente mejorable y dificilmente sustituibleS0. Y dentro del personal sanitario apun-
tamos el papel que puede jugar el médico de cabecera, llevando el proceso en rela-
cion con los familiares y/o allegados. Mas también puede y debe tener un protago-
nismo relevante el enfermero, contribuyendo con su mayor proximidad a enfermos
y allegados a humanizar el proceso, alejandolo de la impersonalidad y la reificacion
que siempre lo amenazan, sobre todo cuando tiene lugar en un centro hospitalario.

Desafortunadamente, muchas veces, los familiares —los parientes y las perso-
nas afectadas— no disponen del tiempo o no poseen los recursos necesarios (entre
ellos, la formacion, la preparacion) para hacerse cargo del enfermo terminal. Sin
embargo, también muchas veces, esas deficiencias pueden superarse con la ayuda
del médico de cabeceras!l. Los familiares suelen temer no saber enfrentarse a las
situaciones y problemas que en el curso de la enfermedad puedan surgir. Temen no
saber qué hacer y, en consecuencia, no cuidar adecuadamente al enfermo352. Temor
acrecentado por tratarse de situaciones de gran intensidad emocional. Sin embargo,

47 Es mas, como hemos venido insistiendo: “telling the truth is essential to the health of the doctor-
patient relationship” (Higgs 2001, p. 92).

48 “Cada individuo muere de un modo similar a como ha vivido. Los modos en que uno responde habi-
tualmente a las crisis cotidianas nos dan claves sobre el modo en que el cliente respondera a la crisis
de la enfermedad o de la muerte” (Doka 2010, p. 119).

49 “Atender al moribundo” (Cabodevilla 2002, pp. 147-167).

50 “El apoyo de los demas” (Mittag 1996, pp. 112-116).

51 Médico, enfermero y no solo estos: el apoyo psicoldgico prestado por profesionales puede jugar un
papel importante, tanto para el enfermo como para los acompaifiantes. Sobre la accion del psicologo
en las diferentes fases (diagnostica, cronica, terminal) de la enfermedad mortal: Doka 2010.

52 “Claudicacion familar” (Comision Galega de Bioética 2012, p. 28).
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por lo general, con las indicaciones del médico de cabecera es posible prestar una
atencion adecuadas3. Sin duda, con entrega y sacrificio personales,... que los fami-
liares y allegados no siempre se encuentran en las condiciones materiales y psico-
logicas necesarias para realizarlos. De ahi, la necesidad de contar, ante estas situa-
ciones, con el sistema y la organizacion sanitarios publicos adecuadoss4.

6.2 Atencion médica y aceptacion del enfermo

Por lo que hemos ido viendo, para el enfermo suele ser mejor pasar sus ultimos
tiempos en su entorno familiar, viviendo segin sus conviccionesS>, con sus cosas y
sus seres queridos. Y estos, en la medida que puedan dedicar un tiempo al enfermo,
suelen también llevar mejor el trance y el duelo36.

Sintetizando, se trata de procurar al enfermo la mejor calidad de vida, evitando
el dolor y el sufrimiento. Esto constituye la preocupacion y el cometido fundamen-
tales del facultativo: evitar o mitigar el dolor, mantener la calidad de vidas’7. Y de
ello forma parte la comunicacion con el paciente que suele manifestar, ademas de
interés por saber como esta, temor por la amenaza del dolor y preocupacion por lo
que le queda de vida. Son preocupaciones que también manifiestan los familiares,
preguntandole al médico. Este debe transmitir confianza al enfermo y a los familia-
res, informando sin abrumar, con la prudencia requerida por el hecho de no ser la
medicina una ciencia exactas8, ateniéndose a los hechos y permitiendo que el trans-

53 Victor Mencia Seco y Rosa Diez Cagigal sefialan: “Por si sirve de referencia, revisando nuestras
estadisticas anuales, el porcentaje de pacientes llevados por nuestro equipo esta, practicamente cada
afio, ligeramente por encima del 80%. Parece logico que sea asi: siempre habra determinadas situacio-
nes familiares, personales y sociales, que hagan conveniente, e incluso necesario, un ingreso en el hos-
pital. Pero cuando el paciente recibe el apoyo suficiente en su domicilio, este porcentaje de personas
que finalmente mueren en el hospital queda reducido al 20%” (Mencia Seco & Diez Cagigal 2006, pp.
84-85). Ahora bien, como poco antes registran, la inmensa mayoria de los enfermos fallecen en el hos-
pital. Cosa que lamentan y critican, por no ser esa la preferencia también de la inmensa mayoria de los
enfermos (Mencia Seco & Diez Cagigal 2006, p. 84).

54 “Ayudar a morir bien es también objetivo institucional” (Comité de Bioética de Catalufia 2011, pp.
89-95). También: Comision Galega de Bioética 2012, p. 24.

55 Para responder a las necesidades religiosas y/o espirituales, es menester la asistencia religiosa, la
atencion espiritual (Diez Ripollés, Santos Amaya & Garrido de los Santos 2000, pp. 166-168).

56 A proposito de “morir en el hogar”, apunta Mittag: “También para los parientes y amigos que cui-
dan de un enfermo de muerte tiene sus ventajas esta situacion. La asistencia directa y cotidiana del
enfermo ayuda a evitar sentimientos de culpabilidad y fantasias torturantes que a veces repercuten
hondamente en el posterior proceso de luto” (Mittag 1996, p. 89).

57 “El sufrimiento causado por enfermedades es el azote impersonal e impune contra el que luchan los
profesionales de la salud, los cientificos y todos los servicios e instituciones sanitarias. Hay que seguir
combatiendo el dolor, la muerte y la degradacion fisica y psiquica que comportan. La muerte es ine-
vitable, el sufrimiento en muchos casos no lo es. No es ético condenar al sufrimiento innecesario”
(Boladeras 2009, p. 148).

58 Cfr. Comision Galega de Bioética 2012, p. 20.
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curso del tiempo y la evolucion de la enfermedad vayan haciendo a todos, incluido
el paciente, mas conscientes de la situacion®. En que el trance sea lo mas llevade-
ro, y el desenlace lo mejor posible, tiene un papel crucial el facultativo, orientando
correctamente la accidn, evitando la obstinacion terapéutica y limitando el esfuerzo
terapéutico00.

7. Reflexion final, algunas conclusiones

No queremos acabar sin apuntar algunas conclusiones atinentes a cada uno de
los cinco puntos tratados: 1. decir la verdad; 2. no querer saber; 3. la verdad en el
contexto y en el interior de la relacion terapéutica; 4. informacion, comunicacion;
5. comunicacion, relacion, atencion.

1. Nuestras reflexiones versan sobre una cuestion resuelta en la teoria, pero per-
sistente en la practica. Tanto la legislacion vigente como la bioética imperante
(metodologias como el principialismo e instituciones como las comisiones y los
comités de ética) marcan el deber de decir la verdad en la relacion médico-pacien-
te. Esta es ademas una obligacion con fuerte apoyo en la moral occidental contem-
poranea.

En términos bioéticos, el principio de autonomia proporciona la regla, mientras
que el principio de beneficencia (junto con el de no-maleficencia) sustenta las
excepciones.

2. Sin embargo, cuando se trata de una enfermedad mortal, del morirse y la
muerte, la verdad se resiente: hay una resistencia a decirla, basada grandemente en
una resistencia a conocerla. Las causas se situarian en carencias vitales personales
y en déficits culturales sociales que convierten la muerte en un tabt para el indivi-
duo y en la sociedad occidentales contemporaneos.

Entre las soluciones, que debe proporcionar la sociedad, subrayamos dos: dis-
frutar de una vida digna duradera y disponer de una formacion, que incluya expre-
samente la filosofia, para afrontar la muerte.

3. Esta problematica psico-social excede el marco sanitario, pero no puede
pasarse por alto, pues en el trance de la enfermedad mortal incide de lleno en la
comunicacion entre el médico y el paciente.

Desde el punto de vista del médico, la resistencia a decir la verdad se fundamen-
ta, sobre todo, en el presunto beneficio del enfermo, aunque hay que considerar
también otros factores como el rechazo a reconocer el fracaso y los limites de la

59 Desde 1969, constituye una referencia la secuenciacion establecida por Elizabeth Kiibler-Ross, su
modelo fésico del morir: primera fase, negacion y aislamiento; segunda fase, ira; tercera fase, pacto;
cuarta fase, depresion; quinta fase, aceptacion (Kiibler-Ross 2010, pp. 59-177).

60 Comision Galega de Bioética 2012, pp. 21-22.
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medicina e incluso el temor a que el paciente se vaya a otro médico. Faltar a la ver-
dad en términos generales —aunque es necesario admitir graduaciones y excepcio-
nes— no resulta admisible en una relacion médico-paciente que ya no es paternalis-
ta, sino que se inscribe en un marco contractualista moral y legal. Por otra parte, se
hace necesario matizar el paternalismo, que enfocado como “parentalismo”, como
atencion y cuidado a sujetos desprotegidos, fragiles y vulnerables, resulta provecho-
so como aproximacion a la enfermedad terminal. Sin que esto signifique menosca-
bo de la autonomia y obliteracion de la veracidad.

En la perspectiva del enfermo, el rechazo a la verdad, seglin cabe constatar, es,
cuando menos, mucho menor del que habitualmente se presume. Ademas, es nece-
sario asociar dicho temor a las consecuencias de la informacion: el hecho de con-
vertirse en nuestra sociedad en un enfermo mortal y encaminarse hacia la muerte.
El médico, el personal y el sistema sanitario, puede en este punto hacer mucho ofre-
ciendo confianza, atencion y cuidado para poder vivir dignamente hasta el final.

4. Los estudios muestran que la informacion al paciente sigue siendo un proble-
ma, pero afortunadamente un problema que se ha tomado en consideracion y que se
trabaja para darle solucion.

(Quién y como informar? Defendemos el protagonismo del médico de cabece-
ra y una informacion graduada segln las circunstancias, teniendo como umbral
minimo el consentimiento informado y como nivel 6ptimo la planificacion conjun-
ta de los cuidados.

5. El problema de la verdad debe ligarse a la cuestion de la atencion. El temor
a la verdad tiene mucho que ver con el miedo a la desatencion, que va mas alla del
espacio médico, pues alcanza ademas a familiares y allegados. Nuevamente insisti-
mos en el papel del médico de cabecera, junto con el personal sanitario, al lado
ahora de los familiares y allegados. Subrayamos la conveniencia del domicilio
como lugar para la atencion médica, el acompanamiento al enfermo y la aceptacion
de la enfermedad. Y el papel del médico orientando la accion terapéutica encami-
nada a procurar al enfermo la mejor calidad de vida y a aliviar el dolor y el sufti-
miento del moribundo.

6. Por ultimo, volviendo al principio, insistimos en la importancia, la utilidad y
la necesidad de realizar trabajos conjuntos, de abordar cuestiones desde angulos
diferentes, como la filosofia y la medicina.
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