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Los cuidados paliativos y la medicina critica se enfrentan a muchos
dilemas éticos en el final de la vida. A menudo, estos tienen que ver
con el deber de decir la verdad y respetar la autonomia del paciente,
en oposicién al deber de maximizar su bienestar y no provocarle
danos. Teniendo en cuenta que el ser y el deber no estan separados, en
lugar de responder con un si o un no rotundos a la pregunta aqui par-
timos de un breve repaso estadistico (1) a como se responde en la prac-
tica. Los resultados indican que en nuestro entorno el enfoque
paternalista, ocultador, va dejando paso a actitudes mas “autonomis-
tas”, que tienden a revelar la verdad al paciente. A continuacién (2) se
examina la justificacion del deber de decir la verdad a partir de la vir-
tud de la veracidad y su relacion con la confianza, dos elementos esen-
ciales en la relacién asistencial. Para facilitar la toma de decisiones (3),
se propone un procedimiento similar al empleado por Diego Gracia;
teniendo en cuenta los principios basicos de la bioética, huyendo de
posiciones absolutistas de “todo o nada”, y admitiendo que la verdad
no siempre es sencilla ni deseable, se defiende el derecho legal del
paciente a la informacién sobre su dolencia, distinguiendo entre diag-
néstico y prondstico, y con especial énfasis (4) en las decisiones a
tomar en la terminalidad con el paciente y su familia.

1. LA INFORMACION AL ALCANCE DEL PACIENTE:
LOS HECHOS

El proceso de globalizaciéon mundial ha nivelado algunas dife-
rencias entre paises, y la mayoria de los europeos tienen hoy un
acceso mayor a la informacién médica, via Internet por ejemplo.
Aunque esta informacién no siempre es correcta, y puede ser malin-
terpretada, hace mas dificil que los profesionales sanitarios occiden-
tales puedan ocultar la verdad a sus pacientes, en particular cuando
se trata de enfermedades como el cancer. Esto no son malas noticias.
En un estudio elaborado en Turquia, el 30% de los enfermos de can-
cer sufria alguna clase de enfermedad psiquica, provocadas en su
mayoria por la necesidad de adaptarse a la nueva situacion. A dife-
rencia de lo que ocurre en los paises occidentales, los pacientes estu-
diados presentaban un alto indice de desconocimiento acerca de su
diagnéstico. Al parecer, en Turquia el cdncer todavia se considera
como una sentencia de muerte, lo que puede provocar cierta reluc-
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tancia entre los médicos a revelar el diagnéstico. El estudio conclu-
ye que la falta de informacién adecuada podria tener relacién con
esa alta tasa de enfermedades psiquicas. (Atesci 165; Surborne 144)

En este asunto de la falta de informacién es especialmente intere-
sante tener en cuenta los estudios realizados desde el ambito de los
cuidados paliativos y la medicina critica. Por ejemplo, es significativa
la exploracién de los modelos de decision ante la Limitacion del
Esfuerzo Terapéutico (LET) llevada a cabo por el equipo del Dr. Goméz
Rubi, utilizando una metodologia narrativa, se comentaron una serie
de cinco historias clinicas reales con 542 profesionales (médicos, per-
sonal de enfermeria y estudiantes). Se preguntaba a los profesionales
qué opcién tomarian ellos en cada una de esas historias o casos, que
correspondian a situaciones habituales en medicina critica. Los resul-
tados del estudio (2001) muestran que el perfil predominante entre los
profesionales espafioles es paternalista, seguido a gran distancia por el
autonomista. La LET era aceptada con dificultades por un 50%, inclu-
so en situaciones sin esperanza y con calidad de vida nula (Estados
Vegetativos Persistentes). El respeto por la autonomia no era tenido en
cuenta en casos de LET por un 70%, pero si para determinar el nivel
subjetivo de calidad de vida (80%)'. Estos resultados coinciden con
investigaciones similares en Francia y Espana (pero no con las efectua-
das en EEUU, posiblemente debido a diferencias culturales).

En Espafia y otros paises latinos, las actitudes acerca de la infor-
macién son distintas a las de los paises nérdicos y anglosajones. En
Espana el diagndstico de cancer no siempre se transmite al paciente,
y la mayoria de las familias espafolas se oponen a la revelacién de
informacion. Incluso en los casos en que se informa al paciente, la
informacion no es directa ni exenta de ambigliedades. Es también
obvio, segln varios estudios, que la mayoria de los pacientes espa-
fioles que no han sido informados sospechan la naturaleza de su

1 Hablando de calidad, las conclusiones de un estudio elaborado en el Pais Vasco
(Calderon et al. 2001) indican que la perspectiva del paciente con cancer localizado
de prostata es un componente necesario, pero insuficientemente desarrollado, tanto
en el manejo clinico de dicha patologia por parte del urélogo, como en su posterior
evaluacién. “Serfa recomendable”, dicen los autores, “la incorporacién de instru-
mentos cuantitativos y cualitativos que promuevan la valoracion de la calidad de vida
de los pacientes y su variabilidad, en la practica cotidiana de los profesionales sani-
tarios involucrados.”
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dolencia, pero no desean recibir informacién adicional. En un estu-
dio multinacional de 1987 que incluia a Espafa, el 40% de los oncé-
logos revelaba la verdad a sus pacientes, mientras que practicamente
todos lo contaban a un miembro de la familia por lo menos. Esta tasa
de ocultacion es similar a la de Japén, Singapur o Italia, aunque estu-
dios mas recientes indican que los pacientes son cada vez mas acti-
vos y mejor informados. (Mystakidou 150, 148, 151)

2. LAS VIRTUDES DE LA VERACIDAD Y LA CONFIANZA:
LOS DEBERES

Toda préctica, incluida la practica médica y de enfermeria,
requiere una cierta clase de relacién entre aquellos que participan en
ella. Seguin el filésofo Alasdair Maclntyre (191), las virtudes son esos
bienes que definen nuestra relacién con las personas con quienes
compartimos la clase de propésitos y criterios en que consisten las
practicas. Antes de examinar cudles son los bienes propios de la rela-
cién asistencial, veamos un ejemplo de ese mismo autor: A, B, Cy D
son amigos2. D muere en circunstancias oscuras, A descubre cémo
murié y le cuenta la verdad a B, pero no a C. C descubre la mentira
de A. Ahora A ya no puede sostener que su relacién de amistad con
B sea la misma que mantiene con C. Al decirle la verdad a uno y no
al otro ha establecido una diferencia en la relacion, y con ello cues-
tiona la lealtad mutua en la bdsqueda de esos bienes comunes. En
cierto sentido, su falta de veracidad le convierte en menos amigo,
hasta el punto quizd de dejar de serlo. Si esto se convierte en un
habito, podemos decir que A y C no son amigos. De igual modo, un
profesional sanitario que habitualmente oculte la verdad a sus
pacientes es infiel a su profesion, y en cierto sentido deja de perte-
necer a ella, incluso si no le expulsan del Colegio de Medicina o
Enfermeria. Decir la verdad es una virtud en estas profesiones por-
que, al igual que la relacién de amistad, definimos la relacion asis-
tencial que les es propia haciendo referencia a una serie de criterios
de veracidad y confianza en bisqueda de un bien. Ese bien o pro-

2 Son amigos en el sentido de Aristételes porquen comparten la bisqueda de cier-
tos bienes. En el sentido de Maclntyre, comparten una practica, la de su amistad.
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posito comin es, naturalmente, la bisqueda de la salud. Esto trae
como consecuencia que los implicados en la relacién asistencial’
han de facilitar los datos necesarios para esa bisqueda de manera
leal y verdadera, asi como de colaborar en su obtencion, especial-
mente cuando sean necesarios por razones de interés puiblico.

sSignifica esto que respondemos con un si absoluto a la pregun-
ta? No, o mejor: no absolutamente. Que la veracidad sea una virtud
propia de la relacién asistencial es compatible con el hecho de que
diferentes sociedades tengan diferentes cédigos de veracidad. Los
pietistas luteranos educaban a sus hijos, el filésofo Kant entre ellos,
para que dijeran la verdad a todos y en todo momento, al margen de
las circunstancias. Por el contrario, los banttes educaban a los suyos
para que no dijeran la verdad a desconocidos, pues creian que eso
les haria vulnerables ante la brujeria. (Maclntyre 192-3) En nuestra
cultura muchas personas han sido educadas para no decir verdades
crueles: por ejemplo, la opiniéon que nos merece el vestuario de un
familiar anciano. Pero cada uno de esos cédigos encarna un recono-
cimiento de la virtud de la veracidad: hay que ser veraz en estas cir-
cunstancias para obtener estos objetivos. La necesidad de veracidad
es pues universal, pero el comoy el cuandoy el a quién estan suje-
tos a las demandas de la situacién particular.

En cuanto a la confianza, su papel en la relacion asistencial la
convierte en uno de los elementos bdsicos de la ética médica y de la
enfermeria. Debido a factores econémicos y a la fragmentacion de la
medicina en especialidades, la confianza parece haber perdido
importancia en la relacion asistencial, que ahora tiende a adoptar un
ropaje contractual que no le conviene a su verdadera naturaleza.
Pero la relacién asistencial no es contractual por asimétrica, pues el
paciente es siempre en ella la parte mas débil, debido a la vulnera-
bilidad producida por la enfermedad. Por ello, el profesional ha de
respetar a sus pacientes al tiempo que trabaja por su bien, para lo
que conviene involucrar al paciente en su propio cuidado, lo cual
implica darle informacion veraz. Ademds, dada la creciente dificul-
tad de ocultar un diagnéstico de cancer, decir la verdad puede ser el
primer paso para crear la confianza necesaria para una buena rela-

3 Es decir, tanto el profesional como el paciente y “los otros”: familia, institucio-
nes, etc. La relacion asistencial es, en efecto, triangular.
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cién asistencial. Y a juicio de los profesionales (Surborne 144-5), un
paciente que confia en ellos es mas facil de cuidar.

Ahora bien, decir la verdad no es tan facil como parece: hay
momentos en los que no se puede decir la verdad sencillamente por-
que la desconocemos. No confundamos, empero, la verdad con la
veracidad; la virtud de la veracidad no nos impele a decir la verdad
absoluta, sino la mejor aproximacion que tenemos en cada momen-
to; no a conocerla, sino a buscarla. Ademas de la inevitable incerti-
dumbre, estd también la dificultad de comunicar conocimientos a
menudo extremadamente técnicos, pero no intentar siquiera la
comunicacién no puede ser sino arrogancia o pereza. En particular,
la veracidad es especialmente importante en las decisiones que hay
que tomar al final de la vida, pues no decirle la verdad supone pri-
var al paciente de aquello que mas necesita en la terminalidad: la
confianza en su propia habilidad para tomar decisiones y la confian-
za en aquellos que pueden ayudarle.

La justificacién del deber de decir la verdad en bioética puede
encontrarse en el marco conceptual de los cuatro principios desa-
rrollados por Beauchamp y Childress, que a su vez proceden del
pensamiento deontoldgico de Kant y el consecuencialista de J. S.
Mill y otros utilitaristas. Estas dos escuelas filosoficas difieren en
muchos aspectos; en el que nos ocupa, un kantiano estricto tenderia
a ver la veracidad como un deber primario, innegociable, mientras
que un consecuencialista podria tener en cuenta otras consideracio-
nes a la hora de decidir. Es el mismo debate que tiene lugar en un
centro asistencial: jdecir la verdad es un deber absoluto, o hay oca-
siones en las que estd justificado emplear otro enfoque? Reconocer
la importancia de otros principios ademas del de autonomia (benefi-
cencia, no-maleficencia, justicia) implica que esta posibilidad existe
de hecho. Si no hubiera otros factores que tener en cuenta, la impor-
tancia vital de una comunicacién franca entre doctor y paciente
colocaria el deber de la veracidad a un nivel de exigencia inhuma-
namente alto; mas si para alcanzar ese nivel acabamos por “arrojar”
la informacién a ciegas sobre el paciente, ello puede constituir un
dafo moral y un error médico. Por otro lado, en situaciones de medi-
cina critica (por ejemplo, al tratar al Gnico superviviente de toda una
familia fallecida en accidente) hay razones para pensar que no es
buena idea afnadir con las malas noticias mas estrés al paciente. En
conclusién, lo que parece claro en la discusién académica (Higgs
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434-6) es que los enfoques absolutistas no responden bien a los mdl-
tiples matices y necesidades de la relacién asistencial.

La literatura y el cine nos pueden proporcionar muchos ejem-
plos de esa multiplicidad de matices. En la pelicula Smoke (dirigi-
da por Wayne Wang, con guién de Paul Auster, el afio 1996), un
estanquero relata a un escritor necesitado de ideas algo que le
sucedi6 un dia de Navidad. Un atracador que trat6 de robarle pier-
de al huir una direccién; impulsado por la curiosidad o la vengan-
za, el estanquero se presenta en dicho lugar. La persona que le abre
la puerta es una anciana ciega que aparentemente le confunde con
su nieto, el atracador, y aparenta sorpresa y una gran ilusién por la
visita en un dia tan especial. El estanquero, abrumado por el reci-
bimiento, impresionado por el afecto de la anciana y su necesidad
de sostener la ficcién de que habia recibido realmente la inespera-
da visita, no revela en ningin momento lo obvio para ambos. ;Por
qué? Tal vez paliar la soledad de la mujer le parece mas urgente
que recuperar su cartera; el largo silencio entre el escritor y el
estanquero cuando éste finaliza su relato apunta a que, en ese
momento al menos, la virtud de la solidaridad puede ser tan impor-
tante o mas que la de la veracidad.

Segundo ejemplo: en el cuento “La salud de los enfermos”, de
Julio Cortazar, toda una familia oculta la muerte en accidente del
hijo menor a la anciana madre, que se encuentra delicada de salud.
Para ello los hijos y demas parientes montan una elaborada estrate-
gia de simulacion para enviar al hijo al extranjero y desde alli fabri-
car cartas y noticias que le mantengan vivo al menos en la mente de
su madre. Cuando ésta agoniza ya, les agradece sus cuidados y “todo
ese trabajo que se tomaron para que no sufriera”, dejandole al lector
la duda sobre si, en efecto, habia descubierto —y consentido- la pia-
dosa mentira. Pero lo curioso del relato es su final, donde se hace
patente que la mentira ha transformado a toda la familia. La vida fic-
ticia del hermano menor se ha integrado tanto en la de los demds
que por un momento se plantean como darle a él “la noticia de la
muerte de mamd”. Y es que optar por no dar malas noticias puede
provocar consecuencias insospechadas.

Se diria que incluso aquellos que eligen dar o recibir las malas
noticias optan a menudo por hacerlo de modo selectivo, lo cual bien
podria ser un mecanismo de higiene mental. Y es que el lenguaje
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nunca es s6lo verbal; las intuiciones, las pistas sutiles, los silencios
elocuentes, son elementos que forman parte de la experiencia coti-
diana de la comunicacién humana. Desde un punto de vista abs-
tracto, la verdad es una cuestion de todo o nada: se comunica o no.
Pero en la practica no lo es; incluso una verdad dicha con claridad
es recibida por el oyente de manera parcial y gradual. Si la noticia
ademas tiene que ver con lo poco o lo mucho que nos queda de
vida, lo dicho por Kiibler-Ross (en Higgs 437) sigue siendo valido: a
veces la verdad no se escucha al principio, no se quiere entender o
se niega directamente. Todo esto sugiere que en la relacién asisten-
cial tanto o mas importante que lo que se dice es el modo y la oca-
sién en que se dice. Aunque los estudios acerca de las preferencias
de los pacientes indiquen que la mayoria desea escuchar la verdad
acerca de su dolencia, en la relacién asistencial hemos de atender a
esos detalles y no exigir el cumplimiento de reglas tan rigidas que se
vuelvan contraproducentes.

3. CUESTIONES DE PROCEDIMIENTO

No se puede hablar de ética sin rozar siquiera los aspectos lega-
les. Los principios de justicia y no maleficencia, para muchos los mas
basicos de entre los cuatro estudiados por Beauchamp y Childress,
indican ambos que el profesional debe cefiirse a la ley en el ejerci-
cio de sus funciones. En la actualidad la ley protege el derecho del
paciente a una informacién veraz, y también establece las condicio-
nes en las que puede ejercitarse el llamado privilegio terapéutico del
médico a no decir la verdad al paciente: la “existencia acreditada”
de un estado de necesidad, que por “razones objetivas” haga pensar
que el conocimiento de su propia situacion pueda perjudicar la salud
del paciente “de manera grave”. Sélo en ese caso el médico infor-
mard antes a las personas vinculadas al paciente por razones fami-
liares o de hecho*.

4 Ley Basica Reguladora de la Autonomia del Paciente y de Derechos y Obliga-
ciones en Materia de Informacion y Documentacion Clinica, 41/2002, art. 5.4. Para
los detalles relativos a esta importante novedad legislativa, me remito a los aspectos
juridicos desarrollados por mi compariero de sesion.
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El experto en bioética Diego Gracia, maximo divulgador del
enfoque de Beauchamp y Childress entre nosotros, justifica de esta
manera el privilegio terapéutico: “En principio hay que decir siempre
la verdad, pues de no hacerlo asi estariamos incumpliendo la norma
de tratar a todos con igual consideracion y respeto, y por tanto esta-
riamos obrando injusta y maleficentemente. A pesar de lo cual, todos
somos conscientes de que no siempre podemos decir la verdad. Hay
circunstancias que nos obligan a no decir toda la verdad, y a veces
hasta a mentir. [...] Creemos que en esa situacién concreta los males
que se seguirian de decir la verdad son tales, que se impone hacer
una excepcion. La excepcion la justificamos en el mismo principio
de siempre, el de que todos los hombres [sic] merecen igual consi-
deracion y respeto. Lo que sucede es que en esa situacion concreta
pensamos que el decir la verdad no es tratar a esa persona con con-
sideracion y respeto, y que por lo tanto el principio general de la
moralidad nos permite saltar por encima de la norma, que en ese
caso no es adecuada o correcta.” (32-33)

Siguiendo a Gracia (33), este procedimiento puede sistematizar-
se de la siguiente manera:
I El sistema de referencia moral

a. Premisa ética: todas las personas merecen igual conside-
racion y respeto

[I. El momento deontoldgico del juicio moral
a. Nivel 1: principios de no-maleficencia y justicia
b. Nivel 2: principios de autonomia y beneficencia
1. El momento teleolégico del juicio moral
a. Evaluacién de las consecuencias objetivas o de nivel 1
b. Evaluacion de las consecuencias subjetivas o de nivel 2
IV. El juicio moral

a. Contraste del caso con la “regla” tal como se encuentra
expresada en el punto Il

b. Evaluacion de las consecuencias del acto, para ver si es
necesario hacer una “excepcion” a la regla, de acuerdo
con el punto Ill.

108



c. Contraste de la decision tomada con el sistema de refe-
rencia (punto )

d. Toma de decision final

Un procedimiento como éste implica también cierto compromi-
so con el autoconocimiento, con el método reflexivo. (Una vez mas:
nosce te ipsum.) Pues no sélo el profesional ha de decir la verdad al
paciente y el paciente al profesional: ambos han de ser veraces con-
sigo mismos. La virtud de la veracidad también ha de aplicarse refle-
xivamente, ya que para mejorar la salud es necesario el coraje,
comenzando con el coraje de aceptar que uno estd enfermo; pasan-
do del paciente al profesional, éste ha de ser veraz consigo mismo
para no dejar que una compasién mal entendida o una actitud mera-
mente preventiva le haga usar el privilegio terapéutico sin necesidad.

Pero incluso si se renuncia al privilegio terapéutico, a las menti-
ras piadosas, hay que ser cautos, pues una cosa es la diagnosis y otra
muy distinta la prognosis; una cosa es decirle a una persona que
tiene cancer y otra predecir su futuro cual adivino de feria. Incluso
en los EEUU, donde la ley obliga al médico a revelar el diagnéstico,
revelar el pronéstico es algo mucho menos frecuente. Aunque a
menudo es el propio profesional el que siente renuencia a la hora de
dar malas noticias, también hay pacientes que piden explicitamente
que se les ahorren los detalles de su dolencia, y su deseo debe ser
respetado. En realidad, el pronéstico es algo muy incierto en medi-
cina y cualquier profesional conoce casos en los que el paciente ha
evolucionado de manera distinta a la prevista. En cierto sentido, el
ejercicio del prondstico es un “acto de poder” (Surborne 145): es pre-
decir el futuro de una persona, y deberia ser abordado con mucha
prudencia y de manera individualizada.

El papel de la familia tampoco puede subestimarse. El cancer es
una enfermedad que afecta a todo el grupo familiar, y a menudo es
la familia la que se hace cargo de las necesidades fisicas y emocio-
nales de los enfermos terminales, asi como de las consecuencias
econémicas que conlleva su situacion. Esto, ademds, ocurre practi-
camente en todas las culturas (Surborne 144). Por ello, salvo deseo
expreso del propio paciente, y aunque esto no haga las cosas mds
sencillas, no deberia excluirse a la familia del proceso de toma de
decisiones.
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4. PARA TERMINAR

Hemos comenzado con los hechos y luego hemos pasado a los
deberes; ambos, naturalmente, estan relacionados: tenemos que des-
cubrir cudl es nuestro deber en una determinada situacién porque
ésta nos coloca en un dilema cuya resolucion no podemos eludir.
Para ello contamos con la ayuda de los principios y las virtudes. Asi
las cosas, en un estudio reciente de “los hechos” en Bélgica, Dina-
marca, Italia, Holanda, Suiza y Suecia, se concluye que en todos
esos paises se toman de manera habitual decisiones médicas ante el
final de la vida. En los paises en que la frecuencia de esas decisiones
es alta, los pacientes y familiares generalmente toman parte en la
toma de decisiones. (Van der Heide 345) Por ejemplo, las decisiones
sobre el final de la vida se discuten con el paciente y sus familiares
con mayor frecuencia en Holanda que en lItalia, pero el punto de par-
tida en los conflictos éticos que puedan presentarse es el mismo en
todos los lugares: el derecho de todo ser humano a disponer de los
datos y los medios (y los datos también son medios) que le permitan
vivir su vida y su muerte segin su propia concepcion del bien.

Ciertamente, a veces se profundiza poco en la peticién de ayuda
y de informacién, y para corregir este problema hay profesionales y
voluntarios que proporcionan cuidados paliativos y apoyo psicolégi-
co, por no hablar del afecto de familias, amigos y personal sanitario.
Todavia hay mucho camino que recorrer en esos ambitos, pero lo
central en este debate es que todas estas medidas no eliminan, ni
jamas podrian hacerlo, el hecho fundamental del que emergen las
peticiones legitimas de informacion (es decir, no todas, sino las que
se ajustan a unas condiciones que habra que regular y hacer cum-
plir). Este hecho es, naturalmente, la autonomia moral o libertad per-
sonal, algo que emerge de la propia condiciéon humana: el deseo de
vivir una vida deliberada, de elegir la propia historia, algo que nos
obliga a conocernos a nosotros mismos e incluye también la elec-
cién del punto final.
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