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INTRODUCCION.

La informacion al enfermo y a los
familiares no es un acto momentaneo,
es todo un proceso complejo, donde
participan interactivamente el equipo
de salud, el paciente y los familiares.
Este proceso comienza con el primer
encuentro entre estas tres partes y fi-
naliza después de la muerte del enfer-
mo, periodo muy importante en que el
equipo de salud continGa comunican-
dose con los familiares.

Cuando se trata de un enfermo ter-
minal, este proceso de informacion
tiene sus caracteristicas muy particu-
lares, debido al estado fisico, psiquico
y espiritual del paciente, a la reaccion
de los familiares, a la preparacion del
equipo médico para enfrentarlo y al
entorno donde se desarrolla.

Para ofrecer una buena informa-
cion a este tipo de enfermo en particu-
lar es indispensable analizar cada uno
de estos elementos.

El enfermo terminal.

Muchos han querido definir este
estado. Para algunos® es una persona
cuya salud esta muy comprometida, es
decir, que tiene muy mal prondstico;
gue a pesar de todas las medidas y pro-
cedimientos convencionales y extraor-
dinarios no tiene ninguna posibilidad
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de mejoria ni de curacion, que su en-
fermedad no ha podido controlarse y
se acerca rapida e irremediablemente
su muerte.

Otros? cuestionan este término y
prefieren hablar del sindrome termi-
nal de enfermedad por la connotacion
excluyente que puede tener el mismo
para la propia actuacion médica ante
estos enfermos y lo ven como un es-
tado clinico especialmente muy grave
gue provoca expectativa de muerte en
breve plazo, de alrededor de un mes,
donde hay insuficiencia de uno o mas
drganos o sistemas y que no responde
a ninguna variante terapéutica.

La Sociedad Espafiola de Cuidados
Paliativos define al enfermo terminal
como aquel que padece una afeccion
grave, progresiva, irreversible e incu-
rable, que no responde razonablemen-
te a ningun tipo de tratamiento, con un
pronostico de vida inferior a los seis
meses, por lo que su estado produce
un gran impacto emocional en el pro-
pio individuo, la familia y el equipo
médico que lo atiende?®.

Pero el enfermo terminal es mucho
mas que un caso clinico interesante
para estudiar, investigar o experimen-
tar con él; no es una cosa, no es algo
0 una cifra estadistica que aumente el
namero de ingresos en un centro asis-
tencial; es un hombre, es alguien, una
persona humana con dignidad, un ser
Unico e irrepetible, distinto a todos,
que padece y sufre*®. La forma en que
cada enfermo reacciona ante la posi-
bilidad real y cercana de la muerte es
distinta; en ella influyen las caracteris-
ticas de su personalidad, las vivencias
acumuladas y las condiciones socia-
les, econdmicas y familiares donde se
ha desarrollado.

La Dra. Elisabeth Kubler-Ross®
describe este proceso en cinco etapas,
que pueden ser 0 no secuenciales, sin
un corte claro entre una y otra. No to-
dos los enfermos transitan por todas,
algunos se aferran a una en particular,
otros saltan de una a otra y otros van y
vienen por todas ellas. Las fases son:
negacion, rabia, negociacion o pacto,
depresion y aceptacion®’.

Negacion: Es un mecanismo de
defensa frente a la angustia de saber
que la muerte esta cerca y le permite
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manifestarse como si esa situacion no
tuviera que ver con él; es un rechazo
a la realidad, sirve como funcién pro-
tectora. El enfermo trata de tener una
vida totalmente normal y evita cual-
quier discusion sobre su diagndstico.
En esta etapa es fundamental respetar
la opinién del enfermo, pero no refor-
zarla con expresiones que nieguen la
muerte proxima. Lo importante es no
mentir, aunque a veces es conveniente
no decir la verdad.

Rabia o irritacion: El enfermo
se vuelve agresivo y rebelde contra
todo y todos lo que le rodean (equi-
po de salud y familiares); de dificil
manejo, todo le molesta, es muy irri-
table. Piensa que no se merece la en-
fermedad que padece; es una forma de
ocultar su desesperacion y desamparo
por la frustracion, el resentimiento y
el miedo, la independencia y el pro-
tagonismo que ha tenido hasta ahora
en su familia, su trabajo y en la socie-
dad; ademas, esta consciente que todo
sigue igual para los demés. En estos
casos se recomienda permitirles ven-
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tilar y exteriorizar toda esa rabia y no
ofenderse por su comportamiento.

Negociacion o pacto: En esta eta-
pa el enfermo parece tranquilo, trata
de conseguir un aplazamiento de la
muerte mediante una negociacién con
una instancia superior; es una especie
de regateo, en ocasiones relacionado
con alguna fecha importante en su
vida. En este periodo el enfermo trata
de redimensionar su vida, por lo que,
si nos comunica algun detalle, debe-
mos escucharlo con mucha atencién y
respeto.

Depresion: No es una depresion
verdadera, es mas bien una tristeza re-
activa porque comprende que le esta
llegando la hora de la separacion de-
finitiva de todo lo que conoce y quie-
re. Es el momento de resolver asuntos
pendientes, de despedirse de todos y
de todo; del desprendimiento definiti-
vo en el que toma sus distancias res-
pecto al mundo y a si mismo. En este
momento muchos enfermos prefieren
hablar de la muerte, y otros lo hacen
simbdlicamente, pero para todos es
muy importante escucharlos, sin reba-
tirlos, estimularlos a que expresen lo
que sienten.

Aceptacion: Durante esta etapa el
enfermo se mantiene generalmente ca-
Ilado, en paz; no muestra interés por
nada ni por nadie, prima el desinterés,
no quiere ni necesita nada, prefiere es-
tar solo; ya acept6 la muerte como algo
real, aunque en principio nadie quiere
morir. Hay otra forma de aceptacion
en la que el enfermo terminal conoce
y habla abiertamente de su situacion y
de la proximidad de la muerte. En esta
forma no pierden el interés por las co-
sas y disfrutan de cada momento. Se
recomienda en esta fase no dar con-
sejos ni buscar soluciones, solamente
escuchar y aceptar lo que expresan. Lo
importante es que se sientan acompa-
fiados y comprendidos.

El equipo de psicdlogos de la Uni-
dad de Cuidados Paliativos del hospi-
tal San Juan de Dios de Pamplona, di-
rigido por el Licenciado Cabodevilla
Eraso defiende un grupo de diez de-
rechos fundamentales que tiene todo
enfermo terminal &.

1.- Ser tratado como persona humana
hasta el final de su vida, atendiendo
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todas sus necesidades fisicas, psi-
coldgicas, sociales y espirituales.

2.- Recibir atencion personalizada.

3.- Participar en las decisiones que
afecten a los cuidados que se le han
de aplicar, siempre que su estado
de conciencia lo permita o en su lu-
gar los tutores o familiares respon-
sabilizados legalmente.

4.- Que se le apliquen los medios ne-
cesarios para combatir el dolor; no
solo el tratamiento farmacologico,
sino enfrentar el dolor integralmen-
te, evaluando la efectividad de la
conducta asumida periddicamente,
evitando la pérdida de conciencia
por sedacion profunda.

5.- Recibir repuesta adecuada y hones-
ta a sus preguntas, ofreciendo toda
la informacién que él pueda asumir
e integrar.

6.- Mantener la jerarquia de sus valo-
res; no ser discriminado porque sus
decisiones puedan ser distintas a
las de quienes le atienden.

7.- Mantener y expresar su fe.

8.- Ser tratado por profesionales com-
petentes, capacitados para la co-
municacion, que puedan ayudarlo
a enfrentar la muerte. El personal
gue atiende enfermos terminales
tiene que tener ante todo sensibili-
dad humana y capacidad para escu-
char y hablar abiertamente.

9.- Recibir el consuelo de la familia
y de las amistades que desee le
acomparien en su enfermedad y en
el momento de la muerte.

10.- Morir en paz y con dignidad.

La enfermedad terminal por si misma
también afecta la dimension espiri-
tual del individuo. Estos enfermos
sienten la necesidad del perdon, de
la reconciliacion y la afirmacion de
valores. Buscan un nuevo sentido
a la vida y tratan de identificar y
rectificar las decisiones y orienta-
ciones que los han guiado hasta ese
momento. Sus necesidades espiri-
tuales miran también hacia el fu-
turo, quieren trascender a una con-
tinuidad que pueden ser los hijos,
sus obras, sus ideales y valores, in-
dependientemente de sus creencias
y su religiosidad *°.

Cuando estos pacientes reconocen
que los respetamos como personas,
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que contamos con ellos, que nos preo-
cupamos por lo que les ocurre, los es-
tamos ayudando a morir dignamente.

El equipo de salud.

Actualmente con la hospitalizacion
de estos pacientes hasta el final de la
vida, el desarrollo tecnoldgico y de las
ciencias biomédicas se crean los gru-
pos bésicos de trabajo o equipos de sa-
lud, que son realmente conjuntos mul-
ti e interdisciplinarios, donde ademés
del médico de cabecera encontramos
otros facultativos de diferentes espe-
cialidades, enfermeros, psicélogos,
tecnélogos de la salud, trabajadores
sociales y estudiantes de las diferentes
disciplinas, aunque siempre hay al-
guien que jerarquiza y orienta el plan
de acciones y se da mas participacion
al resto del equipo, al enfermo y a los
familiares.

Estos equipos que atienden en-
fermos terminales no deben ver en la
muerte una derrota, sino el evento fi-
nal de la vida. Entre sus objetivos fun-
damentales esté el de llevar estos ca-
sos hasta ese momento con dignidad,
buscando siempre mejorar la calidad
de vida, afladiendo mas vida a los dias
y no mas dias a la vida 2.

Los médicos actuales no conocen
el poder de la palabra, cada vez habla-
mos menos y escuchamos menos a los
enfermos y nos preocupamos méas por
los exdmenes paraclinicos, olvidando-
nos de la riqueza del método clinico
y de establecer una buena comunica-
cion. Cuando el médico establece una
buena relacion, el paciente colabora;
si falla, lo ve como un adversario 1,

A este proceso de informacion el
médico llega con las siguientes forta-
lezas: su formacién profesional y su
experiencia, el bagaje cultural y su ta-
[la humana.

No existe una formula establecida
para ofrecer informacién y comuni-
carnos adecuadamente con este tipo de
enfermo, en realidad es un arte.

Cuando analizamos al inicio de
este capitulo las caracteristicas de
estos enfermos vimos que no todos
reaccionan igual, es por eso que la
atencion con ellos tiene que ser muy
personalizada y romper el viejo para-
digma dicotémico y frio de informar o

no informar por otro que podria ser, ¢,
cémo puedo compartir con el enfermo
esta informacion que sé? 2.

Los médicos que no informan la
verdad se basan en que la idea de la
muerte espanta y hace sufrir, que la
mayoria de los enfermos no pregun-
ta nada porque no quieren saber, que
siempre se debe evitar dar malas no-
ticias por su crueldad, pues elimina la
esperanza y puede deprimir, ademas
no siempre el diagndstico es exacto y
mucho menos aun el prondstico; que
esto puede generar desesperacion e
ideas suicidas'> 2.

Los que informan la verdad se ba-
san en que todas las personas tienen
derecho a saber y a decidir libremente;
defienden el principio de que la verdad
libera y es el mejor antidoto para el
miedo, que el engafio genera descon-
fianza y el silencio aisla al enfermo;
que no es posible ejercer la autonomia
sin tener toda la informacion; que ayu-
da a compartir y a enfrentase como
protagonista a su etapa final, teniendo
posibilidad de elaborar su propia an-
gustia, partiendo del principio de que
todo ser humano tiene derecho a vivir
su propia muerte; puede tomar deci-
siones de tipo religioso, financiero y
personal (Gltimas voluntades). %7,

En nuestros dias, uno de los ma-
yores problemas que afecta al proceso
de informacion es la actitud del médi-
€O, pues no nos entrenan en como dar
malas noticias, lo méas facil entonces
es ocultar el diagnostico, mentir; pero
eso es inhumano. El médico necesita
valor para enfrentar la verdad y saber
cdémo comunicarla sin producir dafio.

El equipo de salud no debe estar
autorizado a mentir, justificindose con
que es lo mejor para el enfermo. En
esta situacion influyen la falta de ma-
durez, la incompetencia, los prejuicios
de sus integrantes y hasta el miedo a
la reaccion de los pacientes y fami-
liares. El deber que todos tenemos
de comunicar la verdad desaparece
cuando sabemos con certeza que solo
podré hacer dafio. Por eso la verdad,
como todo valor ético, tiene que estar
subordinada al mayor bien de la per-
sona humana y a pesar de sus ventajas
(relacion estrecha, sincera y confiden-
cial; respeto a la dignidad del otro;



posibilidad de prepararse para asumir
la muerte), podria dosificarse en canti-
dad y cualitativamente para no dafiar
al enfermo -,

Es muy importante que todo el
equipo de salud tenga la misma infor-
macion, que no haya diversidad en la
misma porque esto le resta credibili-
dad y se pierde la confianza entre las
partes de esta relacion. Por eso es ade-
cuado que se seleccione a la persona
mas capacitada dentro del equipo para
que siempre sea su portavoz.

Los familiares.

El obstaculo més grande y frecuen-
te que se presenta en el proceso de
informacidn al paciente terminal es la
negativa de la familia a que el enfermo
conozca su situacion real. EI familiar
piensa que ocultandole el diagndstico
le ahorra malestares, preocupaciones
y sufrimiento, sin embargo, casi siem-
pre el enfermo conoce o sospecha su
estado y el silencio o las evasivas del
médico y los familiares lo hace sen-
tir solo, abandonado y excluido, en el
momento més dramatico de su exis-
tencia. Es injusto que todo el mundo
sepa que el enfermo se estd muriendo,
menos él 12, Cuando nos encontra-
mos una familia que se niega a que le
informen la verdad al enfermo, siem-
pre tenemos que buscar el motivo de
esa actitud. Generalmente quieren
proteger al enfermo, evitandole ma-
lestares y sufrimientos o temen a sus
reacciones .

Mientras en los Estados Unidos de
América y demas paises anglosajones
hay una fuerte tendencia, casi genera-
lizada, a comunicar la verdad a los en-
fermos, en Espafia y el resto del mun-
do latino, incluyendo a Cuba, se tiende
a informar solo a los familiares %2,

Hay familias que se niegan rotun-
damente a que el enfermo conozca su
situacion y lo aislan, creando una mu-
ralla, para ellos protectora, entre él y
el equipo de salud, incluso con otros
familiares y amigos; es lo que se co-
noce como la conspiracion del silencio
%_QOtras son incapaces de ofrecer una
respuesta adecuada a las maltiples de-
mandas y necesidades del enfermo y
obstaculizan su comunicacion positiva
con el equipo médico %%,

También hay situaciones especiales
que rompen la buena relaciéon que se
habia establecido con la familia, como
por ejemplo cuando el enfermo tiene
cierta mejoria después de estar todos
preparados para su muerte inminente
(Sindrome de Lé&zaro: en alusion a la
resurreccion de Léazaro segun la Biblia)
0 a la aparicion de un familiar, que es-
taba ajeno a la gravedad de la enferme-
dad y ahora llega haciendo preguntas
fuera de lugar y dando disposiciones
que los cuidadores habituales no acep-
tan (Sindrome del hijo de Bilbao) %.

Los familiares tienen que saber que
su paciente est& en buenas manos, que
el personal es competente y que no lo
van a abandonar, pero que también ne-
cesitan de su ayuda para acompafarlo
hasta el final, de ahi que en muchas
Unidades de Cuidados Intensivos se
permita la presencia de acompariantes
para enrolarlos en los cuidados y para
que brinden su apoyo emaocional y es-
piritual, ademas de su calor filial. Este
acompafiamiento de los familiares hu-
maniza los cuidados y la relacion entre
el enfermo y el equipo de salud y realza
la esperanza del enfermo; la esperanza
como condicién de toda accion futura,
como ingrediente principal constitutivo
y constituyente del ser humano 3.

La informacion de la verdad
como maxima expresion de la rela-
cion enfermo, equipo de salud y fa-
miliares.

Informar a un paciente es un acto
humano, ético, médico y legal.

Para informar se necesitan dos
condiciones previas: la certeza de la
informacion que se va a transmitir y
la capacidad psicolégica del individuo
para recibir el mensaje.

El enfermo terminal y los familia-
res que lo acompafian pueden que no
entiendan la informacion brindada
completamente, por tanto, los men-
sajes tienen que ser breves, pero bien
fundamentados y continuos.

Dar mucha informacion en un dia
no es adecuado, no se capta todo y
pueden mezclarse ideas que lleven a la
confusion, debe hacerse gradualmente
y con mucho tacto. Cada persona de-
cide inconscientemente cuanta verdad
puede soportar (la verdad soportable).

El lenguaje que se use para transmitir esta
informacidn tiene que adecuarse a las caracte-
risticas de cada persona, teniendo en cuenta
su edad, nivel cultural, procedencia y capaci-
dad de comprension; por lo que tiene que ser
claro, simple y comprensible por todos, con un
contenido soportable, que no dé lugar a malas
interpretaciones. Que el enfermo no pregunte,
no quiere decir que no quiere saber, tenemos
entonces que crear un ambiente de confianza
y dar la posibilidad para que aclare sus dudas
Y preocupaciones.

Si contestas honestamente y con cla-
ridad, pero sin quitarle la esperanza, la
comunicacioén estd asegurada. Muchas
veces es preferible callar y escuchar en
silencio, antes de decir una mentira.

Estos pacientes terminales, cuando
estan conscientes, permanecen muy al
tanto de todas nuestras manifestacio-
nes, ademéas de oirlo todo, indepen-
dientemente del tono de nuestra voz,
se percatan de la forma en que mira-
mos, como gesticulamos y nos mo-
vemos a su alrededor, la importancia
que le damos a los resultados de los
examenes paraclinicos y con quién in-
terconsultamos su caso.

¢Coémo dar malas noticias?

Una mala noticia es cualquier in-
formacion que ensombrece dréstica-
mente las perspectivas de futuro de la
persona a la que se informa 2,

En Medicina, las malas noticias
pueden asociarse a diagnésticos de en-
fermedades crénicas terminales o no, a
incapacidades o pérdidas funcionales,
a un tratamiento cruento o doloroso, a
una intervencién quirdrgica arriesga-
da, a un diagnostico incompatible con
el trabajo o en el peor de los casos a un
diagndstico fatal o a la muerte de un
ser querido 8.

Existe un consenso internacional
de que no se prepara al personal sa-
nitario para enfrentar esta situacion,
pero en la préctica se ha visto la im-
portancia de los siguientes elementos:
quién se responsabiliza con dar la in-
formacion, cdmo y cuando hacerlo,
qué decir y donde hacerlo.

Segun Gémez Sancho 5 son im-
prescindibles los siguientes elementos
a la hora de comunicar malas noticias:

- Estar seguro absolutamente del

diagndstico.
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Buscar un lugar tranquilo donde
se pueda dialogar.

Respetar el derecho del pacien-
te a conocer su situacion.
Averiguar lo que el enfermo
sabe, lo que el enfermo quiere
saber y lo que el enfermo esta
en condiciones de saber.
Esperar que el enfermo pregun-
te, dando la posibilidad real de
que lo haga.

No discuta.

Acepte las ambivalencias.

Sea simple y no utilice palabras
técnicas que lo confundan o
preocupen.

No establezca limites ni plazos
de tiempo.

A veces es suficiente no desen-
gafar al enfermo.

Extreme la delicadeza.

No diga nada que no sea verdad.
Tenga en cuenta la posible am-
nesia postinformacion.

No elimine nunca toda la espe-
ranza, no necesariamente en la
curacion, sino con sus matices
de acompafiamiento y control
de sintomas.

Ayude a los familiares.
Comprenda y acomparie a los
familiares en las diferentes fa-
ses del enfermo, incluso los que
se incorporan al final.

Baile y colaboradores 1° desarro-
Ilaron un protocolo de seis pasos para
dar malas noticias que se corresponde
con las siglas EPICEE de acuerdo a la
palabra con la que se inicia cada paso:
- E: Entorno adecuado, con la presen-

cia del enfermo y los familiares,

evitando interrupciones y con sa-
ludables habilidades de comunica-
cion no verbal.

- P: Percepcion del enfermo, cono-
ciendo lo que éste sabe antes de
informar.

- I: Invitacion a expresar hasta donde
quiere saber el paciente; es como
pedir permiso para dar la mala no-
ticia.

- C: Conocimiento; comunicar en for- §
ma absolutamente comprensible §
t de manera procesable, compro-
bando que el enfermo o el familiar
comprende lo que se le comunicay
contrastando si quiere aclarar algo.

- E: Empatia que permite comprender

las emociones del enfermo y trans-

mitir comprension.

- E: Estrategia de acompafiamien-
to posterior tras resumir lo que se
ha hablado y comprobar lo que ha
comprendido, formulando enton-
ces un plan de trabajo y de asegu-
ramiento.

El contexto para dar este tipo de in- }
formacion es muy importante.

Cuando el enfermo fallece, a la fa-
milia hay que informarle correctamen-
te todos los detalles y circunstancias
de la muerte y ofrecerle ayuda admi-
nistrativa, psicoldgicay espiritual para
que pueda enfrentar con serenidad la
etapa inmediata al deceso *.
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El Consentimiento Informado
(educado) en el enfermo terminal.

Uno de los grandes logros sociales
de a mediados del siglo XX fue reivin-
dicar los derechos fundamentales de
la persona humana en la Declaracion
Universal de los Derechos Humanos.

El Consentimiento Informado es la
maxima expresion del principio de au-
tonomia, que traduce una mayor auto-
gestion de la vida y que en el lenguaje
de los derechos humanos es parte del
derecho de libertad de conciencia, es
por tanto también un derecho civil y
politico. Es el fruto final del proceso
reivindicativo de los derechos del ser
humano enfermo que requiere respeto,
proteccion y cuidado por parte del per-
sonal sanitario *.

\Veamos ahora cdmo surgid y se de-
sarroll6 hasta nuestros dias *-%".

El Consentimiento Informado tiene
sus antecedentes mas proximos en el
afio 1914 cuando el juez Cardoso dic-
tamind que todo ser humano en edad
adulta y con mente sana, tenia el de-
recho a determinar qué se le haria en
Su propio cuerpo y que aquel ciruja-
Nno que practicara una operacion sin la
debida autorizacion del enfermo, co-
meteria una agresion, por lo que se le
pudiera reclamar legalmente.

También en el Codigo de Nurem-
berg de 1947 se establecieron una se-
rie de principios basicos fundamenta-
les en la necesidad de la autorizacion
previa o0 consentimiento, para poder
realizar cualquier tipo de investiga-
cién con seres humanos.

El término Consentimiento Infor-
mado proviene del inglés — informed
consent —y se usO por primera vez en
1957 en California, Estados Unidos de
América, por un juez que en la sen-

§ tencia de un famoso pleito determi-

no6 que el equipo médico estaba en la
obligacion de obtener autorizacion del

. enfermo para que se realizaran en el
examenes diagnosticos y maniobras

terapéuticas, toda vez que estuviera
previamente informado en detalles de
todo el proceso.

En la declaracion final de la XVIII
Asamblea Médica Mundial celebrada
en Helsinki, Finlandia, se precisé que,

de los propositos, métodos y benefi-
cios que esperan del tratamiento que
se propone.

En 1978, la Comision Nacional
para la proteccion de los seres hu-
manos sometidos a investigaciones
biomédicas presentd al Congreso de
los Estados Unidos de América su in-
forme, conocido como Reporte Bel-
mont, que establecié que el respeto a
la persona humana y a su dignidad, la
beneficencia y la justicia eran los prin-
cipios éticos fundamentales para regir
estas investigaciones.

Durante la XXXIV Asamblea Mé-
dica Mundial en Lisboa, Portugal, se
adopto la Declaracion sobre los Dere-
chos de los Pacientes en la que se le-
galiza el derecho de todo enfermo a la
atencion médica de calidad, ofrecida
por un personal competente; a la liber-
tad para elegir su médico e institucion
sanitaria, a la autodeterminacion, a la
informacion detallada, al respeto a su
dignidad, a la asistencia religiosa y a
que se mantengan en secreto los resul-
tados de sus investigaciones.

En nuestro pais, en el Codigo de
Etica Médica del Ministerio de Salud
Publica, aparece en el acépite que ver-
sa sobre las relaciones del médico con
el enfermo y sus familiares, un peque-
fio parrafo que expresa textualmente:
se debe obtener, antes de aplicar cual-
quier medida diagndstica o terapéuti-
ca que pueda significar un alto riesgo
para el paciente, su consentimiento o
el de sus familiares, excepto en los ca-
sos de fuerza mayor.

En la Constitucion de la Republica
de Cuba en su Articulo 49 aparece que
todo ciudadano cubano tiene el dere-
cho a que se le atienda y proteja su sa-
lud y que el Estado esté obligado a ga-
rantizar ese derecho con la prestacion
de asistencia médica gratuita, a través
de la red de instituciones de Servicios
Meédicos.

La unica regulacion juridica del
Consentimiento Informado en Cuba
aparece en la Ley 41 de Salud Publi-
ca del 15 de agosto de 1993, donde se
recoge en el Articulo 18 del Capitulo
Il que las intervenciones quirlrgicas,
procederes diagndsticos y terapéu-

~ en la actividad médica, cada sujeto

, ticos a pacientes se realizaran con la
_ .iwsss oov debe estar adecuadamente informado

aprobacion de los mismos, excepto
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en menores de edad o incapacitados

mentales, en los que se requerird la

autorizacion de los padres, tutores o

representantes legales. Ademas, en el

Articulo 19 se aclara que en las ur-

gencias donde peligre la vida del pa-

ciente, estos procederes diagndsticos y

terapéuticos se haran sin la aprobacion

antes consignada.

En la tltima version del Reglamen-
to General de Hospitales del Ministe-
rio de Salud Publica de Cuba del afio
2006 se determina en su Capitulo XV:
- Articulo 133: La informacion a

pacientes y familiares no es solo

un derecho, es una necesidad y es
también un medio para mejorar la
calidad de la asistencia médica. La
informacion debe desarrollarse en
un ambiente de confianza, respe-
to mutuo, con una comunicacién
adecuada que permita a pacientes

y familiares conocer sus deberes y

derechos.

- Articulo 134: Los pacientes y fa-
miliares tienen el derecho de co-
nocer la informacion disponible
sobre el diagnostico, prondstico y
tratamiento de la enfermedad, por
lo que es una obligacion ética y le-
gal de los médicos ofrecer esta in-
formacion en términos adecuados,
comprensibles y suficientes.

- Articulo 137: El Consentimiento
Informado debe contener la infor-
macion suficiente que permita al
paciente y/o al familiar participar
en la toma de decisiones y otorgar
0 no su autorizacion.

El Consentimiento Informado es
un derecho de los enfermos recono-
cido legalmente en la Declaracion
Universal de Bioética y Derechos
Humanos aprobada en la XXXIII se-
sion de la Conferencia General de la
UNESCO del 19 de octubre de 2005 y
que nuestro pais firmo junto al resto de
los paises miembros.

Aunque técnicamente todo esta
muy bien documentado, la situacion
real en la practica asistencial deja mu-
cho que desear, no asi en el campo de
las investigaciones, donde se esta ha-
ciendo una labor educativa encomia-
ble por parte de los Comités de Etica
de las Investigaciones de cada institu-
cion y el Centro de Ensayos Clinicos.
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Todavia nos falta mucho para que
logremos uniformar, sistematizar y
generalizar la practica del Consenti-
miento Informado en Cuba.

En el caso particular que nos ocupa
del proceso de informacidn al enfermo
terminal, el Consentimiento Informa-
do tiene un doble valor y una doble
responsabilidad, pues es la méxima
expresion de una buena comunicacion
entre el equipo de salud y el enfermo,
siempre que esté consciente y compe-
tente para consentir y los familiares.
Cuando la informacién es adecuada,
sin engafios, gradual, pertinente, deta-
Ilada y sobre todo bien comprendida
por el enfermo o el familiar y nos he-
mos ganado enteramente su confianza,
no estamos solamente comunicando,
también estamos educando; entonces
nuestro trabajo ha sido recompensado
con creces.
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