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Reptes pendents de la comunicacié en salut
Bernabé Robles del Olmo

Servei de Neurologia i Comité d’Etica Assistencial. Parc Sanitari Sant Joan de Déu

Es diu que vivim en la «societat de la informacio» pero, reflexionant-hi una mica, potser es
tracta més aviat d’una «societat de dades», moltes dades, o potser «de dades i opinions».
Pero les dades, aillades, no son informacio (dades organitzades de manera Util per a un
objectiu). En el camp de la salut les dades necessiten ser interpretades perqué puguin
resultar Gtils, entenent el receptor com a persona vulnerable pero autonoma i afavorint un

entorn comunicatiu presidit per la confianca.

Els professionals i les institucions sanitaries identifiquem basicament tres «productes» de
la nostra tasca: diagnostics, cures i tractaments. Aixo és innegable, pero el que fem
gairebé tots cada dia és comunicar amb les persones que atenem. Ho podrem fer bé o
malament, pero inevitablement comunicarem. | de la teoria de la comunicacid, la nostra
professio no ha cuidat pas cap dels elements clau del procés: ’emissor no esta ben
entrenat ni motivat, el receptor no és protagonista i el canal no esta prou treballat com

perque els missatges siguin eficacos i no només un tramit.

Veiem, doncs, que la comunicacié en el si de la relacio clinica és un procés complex on
participen una constel-lacié de factors que poden afavorir-la o enterbolir-la: valors,
emocions, dades cientifiques, dades estadistiques, gestio de risc, gestié d’expectatives,
entorn sociocultural, principis étics, entorn familiar, habilitats d’entrevista clinica, gestio
de la incertesa, relacions interprofessionals, creences, prejudicis, lleis, etc. Es clau
reconeixer que també els nostres valors i les nostres emocions sén alla com a factor
influent, precisament per limitar que contaminin el veritable objectiu del procés. La
«generositat de valors» és clau per aconseguir que les decisions siguin les més properes

possible a la trajectoria vital del pacient.’

El fet comunicatiu en salut no pot ser analitzat de manera aillada. Es inseparable de ’acte
assistencial, que hauria d’esdevenir un procés de presa compartida de decisions. El
professional, gairebé sempre, gestiona incertesa i expectatives en un marc molt allunyat

de la pausa i la calma que serien ideals per a una reflexié compartida.™
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Per tant, dins la relacio clinica no basta de facilitar informacioé neutra, tot i que certes
interpretacions, que cal superar, del que suposa respectar ’autonomia dels pacients han
derivat per aquesta via. Per fer-ho bé, hem de confrontar constantment dades i fets amb
els valors de les persones ateses, i la informacio que facilitem hauria de ser til perque la
malaltia trenqui al menys possible amb la trajectoria vital projectada de la persona atesa.
Aixi, la informacioé que facilitem els professionals sanitaris hauria de ser desitjada, verac,

entenedora, Util, ponderada, personalitzada... i dosificada, si s’escau.

El fet de ser els «traductors» de les dades de salut ens dona un poder de gesti6 i de
persuasio que no hauriem d’utilitzar malament. L’objectiu d’informar un pacient és fer-lo
competent per prendre decisions sobre la seva propia salut, decisions que, sense el nostre
ajut, no podria prendre autonomament. S’ha d’actuar amb honestedat, mirant sempre de
no ultrapassar els limits entre ’assessorament i la coaccid, que pot ser molt subtil en la
relacié clinica. Aixi doncs, Udltim requisit de competéncia «operativa» no depen del
pacient, depen de nosaltres. D’aquesta manera Uentrevista clinica esdevindra una

veritable practica reflexiva.™

Exposem a continuacié algun dels problemes etics més rellevants que genera la

comunicacio en salut.

Segrest d’informacio

El pacte de silenci o ’anomenat privilegi terapéutic (evitar informar els pacients quan es
consideri que el coneixement de la seva situacio perjudicaria la seva salut de manera greu)
formen part encara de les rutines assistencials. El privilegi terapéutic esta fins i tot recollit
en textos legals sobre el tema." Aquests «segrestos» d’informacid s’han vist
tradicionalment com a actes compassius vers el pacient vulnerable. Es com si s’aspirés a
«protegir al pacient de la seva propia vida». Pero evitar-li al pacient noticies dolentes pot
generar-li també un buit de comunicacié que visqui amb incertesa. | la incertesa no ha de

ser millor que les males noticies.

Sovint, quan es produeix un «pacte de silenci» (generalment quan la familia del pacient
demana al professional que no s’informi d’alguna qliestio al pacient), aquest mateix

percep que se li oculta quelcom, i aix0 genera un augment de la incertesa i del
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desconcert. A vegades fins i tot el malalt s’incorpora al pacte, per compassié amb la seva
familia, tancant el cercle viciés. Tothom sap que passa pero ningl no ho verbalitza. El
pacient pot quedar sepultat entre el paternalisme medic i el paternalisme familiar,
especialment en el cas de persones vulnerables. La compassio d’ambdues parts es torna
llavors perversa, i priva el pacient del consol i suport del seu entorn més personal, i

viceversa. Si no en parlem, dificilment ens podrem ajudar i consolar.

Segurament el «privilegi» abans esmentat hauria d’afectar al com, pero no al qué. Es a dir,
podem modular i dosificar el lliurament d’informacioé per evitar maleficéncia al pacient,
pero no furtar-li els seus esdeveniments vitals, amb [’Unica excepcio del cas en que és el

mateix pacient qui manifesta no desitjar cap informacié.

Gestioé dels riscos

Pero per excés també tenim problemes amb la informacio en salut. Els clinics poden caure
en aquest parany buscant una més que hipotética seguretat juridica en els processos de
consentiment informat, indicant tots els riscos possibles per remots que siguin. No hauriem
d’oblidar mai que el consentiment és un procés comunicatiu que té per objectiu que el
pacient decideixi, ben informat, si vol o no vol que se li practiqui una intervencié o
procediment. L’esperit del consentiment informat és la confianca i el respecte, mai el
contractualisme. Generar pors per esdeveniments de probabilitat remota en un marc
malentés de medicina defensiva traeix de ple Uesperit de la presa compartida de
decisions. Es erroni considerar els documents de consentiment com una defensa legal

preinstal-lada en el cas davant un hipotetic plet.

També la poblacié (i molts professionals) poden buscar dades per excés, per exemple,
sobrevalorant el valor clinic dels tests genétics en determinats contexts, sovint sense
reflexio sobre els possibles efectes adversos personals, familiars i/o socials, i sense
distingir bé la linia entre la recerca i ’assistencia. Per exemple, s’oblida sovint que un dels
efectes secundaris directes més habituals en la realitzacio d’un test genétic és revelar una
falsa paternitat. També s’oblida que, en la majoria dels casos, la informacié pronostica i,
fins i tot diagnostica, que ofereix la positivitat d’un test genetic és merament
probabilistica, i sovint poc contribueix a reduir la incertesa sobre els aspectes que
realment interessen a la majoria dels malalts (o possibles malalts). Molts dels tests

genetics que es demanen en l’actualitat son per gens «de susceptibilitat», és a dir,
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marquen una predisposicio, no un diagnostic. D’altra banda, quan la potencia diagnostica i
capacitat predictiva del test si que és veritablement maxima, és a dir, quan els tests son
diagnostics, fins i tot en fase presimptomatica (p. e. en la malaltia de Huntington) afloren
altres qiiestions etiques encara més complexes: S’han de fer tests presimptomatics a
menors? Es millor la incertesa o viure amb una condemna segura? Ser negatiu acaba amb el
problema emocional i étic?, etc. Malauradament (o sortosament) la genetica no té encara
les prestacions de U'oracle de Delfos, ni tan sols les d’una bola de vidre,... pero quan

realment les té, la gestio de la informacié esdevé un problema capital.

Hauriem d’explorar si els professionals entenem bé la diferéncia entre test geneétic
diagnostic i test genétic de susceptibilitat, mirant de no assumir un risc probabilistic com
un diagnostic cert. També ens ha d’interessar com capta i comunica la gent actualment
informacié complexa sobre el risc d’emmalaltir i quins factors influeixen en les seves
inquietuds i actituds al respecte. El principi de no-maleficéncia no només s’aplica per a
tractaments, també per a proves diagnostiques, especialment en el cas de diagnostics
predictius en malalties sense possibilitats de modificar-ne la historia natural avancant-ne
el diagnostic. Altres beneficis potencials (programar decisions a mig o llarg termini, decidir
sobre el final de vida, sobre recerca, sobre inversions de temps o esfor¢) han de compensar

clarament la maleficéncia exposada, i sempre des de la perspectiva de la persona.

Un altre camp en qué és capital la comunicacio de riscos és precisament en tot allo que
hem anomenat, no sé si encertadament, factors de risc, sobretot perque, en molts casos,
’abordatge i tractament d’aquests factors ha esdevingut un «risc» en si mateix que hem
hagut de comencar a prevenir (prevencié quaternaria). Es dificil comunicar que el que
sabem sobre factors de risc s’aplica en ’ambit comunitari, i no tant en [’ambit individual.
El pacient ha de saber que amb el tractament antiagregant després d’un ictus reduim la
incidéncia d’ictus en una comunitat, pero no podem garantir-li [’anul-lacié del seu risc
personal de malaltia cerebrovascular. Els facultatius han de coneixer també la quantitat
de persones que cal tractar per evitar un d’aquests episodis aguts (ictus, esdeveniment
coronari agut, embolia sistemica, etc.) a ’hora de comunicar als pacients allo que podem
esperar, per exemple, d’un farmac en prevencié primaria. En aquest camp també s’ha
caigut sovint en la medicalitzacié de U’existéncia de pacients totalment asimptomatics.
Quan s’aborden aquests problemes, a vegades ben intencionadament es pot caure en la

culpabilitzacié o el «terrorisme» informatiu, i aquest és un escenari que no afavorira la
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implicacio i responsabilitzacio del pacient en la seva autocura, més enlla de les pors,

incerteses i repercussions emocionals derivades, facilment comprensibles.

Falses expectatives en salut

Pero les responsabilitats van més enlla dels protagonistes de la relaci6 clinica. Les falses
expectatives generades per la rapida i no sempre reflexiva difusié dels avencos cientifics
poden fer mal als pacients, generar equivocs i, potser el més important, deteriorar la
confianca en la relacio clinica. Aixo també afecta els metges o investigadors quan tenen
«doble rol» i actuen també com a periodistes o, si més no, divulgadors. En aquesta tasca el
rigor ha de ser maxim, fugint d’especulacions que donin un fulgor no merescut a la

presentacio de resultats ja que els afectats en poden ser milers.

Els mitjans de comunicaci6 també han de fer una reflexié etica al respecte i evitar
contribuir a incrementar mercats del que podriem anomenar negoci de la desesperacié o

de la frustracio.

Des del punt de vista clinic, la gestio d’aquestes falses expectatives ja hauria de formar
part de les habilitats de qualsevol professional sanitari, que ha d’acceptar que sera
inevitable que els pacients arribin a la consulta amb dades, prejudicis, expectatives i

objectius més o menys fonamentats.

Comunicacio i pacients vulnerables

L’eix comunicatiu hauria de ser el mateix pacient. Aixo resulta molt complicat en el cas de
pacients vulnerables o en aquells en que es presumeixen limitacions de competéncia (nens,
discapacitats intel:-lectuals, gent gran). En aquest casos, la comunicacié amb ’entorn ha
de complementar ’establida amb la persona malalta, no ha de substituir-la. Evidentment,
és recomanable, si esperem una dependéncia progressiva, implicar familia i/o cuidadors en
la informacio clinica (sempre que sigui possible amb el consentiment o assentiment del
pacient). Pero aixo no vol dir que no s’adapti la comunicacié amb [’objectiu que la persona
amb limitacions de competéncia pugui participar en el grau maxim que sigui possible en
totes les decisions que ’afectin. L’objectiu ha de ser, principalment, dissenyar un bon pla

de cures, ajustat a allo que vol o hagués volgut la persona malalta.

Conclusions
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e La comunicacio és una de les tasques nuclears de ’activitat clinica.

e El paper de «traductors» de dades complexes que assumeixen els professionals sanitaris
implica una honestedat extrema i «generositat de valors», un cop s’han definit bé els
limits entre la interpretacio, ’ajuda, la presa compartida de decisions i la suggestio
indeguda.

e La responsabilitat i la prudéncia han de presidir qualsevol difusido a gran escala de
coneixement i/0 avencos medics.

e L’ingent i continu accés a dades que tenen ara la majoria dels pacients obliga els
professionals sanitaris a establir dialeg sobre les expectatives amb que arriben les
persones que atenen, i a gestionar correctament els dubtes i sentiments que aquestes
generen.

e Es urgent una reflexid, compartida amb les persones ateses sobre la informacio
disponible de caire predictiu (p. e., genetica) veritablement util en la practica
assistencial i aquella que es mou més en els limits de la recerca.

e Els professionals han de conéixer bé el limit conceptual entre predisposicio i
diagnostic, i han de saber comunicar-lo de manera entenedora.

e Moltes vegades la potencial maleficéncia de la informacio clinica esta en les formes, no
en el contingut. No hauriem de privar a ningl de dades que desitja i necessita per
inseguretat en les nostres habilitats de comunicacio.

e La comunicacio ha de cobrar pes, com a habilitat i com a responsabilitat, en [’activitat
clinica. Aixo només sera possible si guanya pes curricular en la formacio teoricopractica
dels professionals sanitaris, i pes qualitatiu en els items d’excel-léncia amb queée la
societat i els companys els valoren. Per tant, la comunicacido és una competéncia

nuclear en les professions sanitaries... o hauria de ser-ho.
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