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Informacio als pacients per a decidir. Més que un dret, una necessitat

Ricard Meneu

Fundacion Instituto de Investigacion en Servicios de Salud.Valencia.

Inici de cantic

A hores d’ara ningu no gosa negar el dret dels pacients
a la informaci6, si bé els continguts i el sentit de dita
informacié s’entenen de manera diferent en funcié de qui
enuncia la inalienabilitat del dret. Les principals expres-
sions d’aquest dret s6n el consentiment informat, la infor-
maci6 publica sobre 1’actuacié de centres i professionals
—report cards, performace data, etc.— 1 els menys cone-
guts estris anomenats “ajuts per a la decisié informada
dels pacients”. En aquestes ratlles es pretén aportar un
sentit compartit als diferents esforcos de reconeixement
del dret a la informaci6 sanitaria, que és la seua condicié
d’eina indispensable per a la presa de decisions, assenya-
lant alhora les paleses mancances que encara patim en
aquesta materia.

D’un temps, d’un pais

Enguany, el Tribunal Superior de Justicia de les Illes
Balears ha dictaminat que —cite els titulars de la premsa
del sector— “el part vaginal és un acte quirirgic i, com a
tal, exigeix consentiment informat”. Si donem credit a
aquests noticies, haurem de concloure que els més neces-
sitats d’una millor informacié sanitaria sén els jutges del
jutjat, ja que semblen ignorar que 1’arribada d’un nad6 no
té una associacié essencial amb la cirurgia, malgrat les
escandaloses xifres d’episiotomies dutes a terme al nostre
pais.

Quan es parla de I’autonomia del pacient sol afirmar-
se que el consentiment informat —un document massa
sovint més esfereidor que informatiu— és el seu maxim
exponent en permetre, idealment, coneixer les caracteris-
tiques de cada intervencio, els seus riscs i les alternatives
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disponibles. Llavors, per que limitar el seu us als actes
quirurgics o assimilats i no estendre’l a tota mena d’ac-
tuacions sanitaries amb repercussions importants i alter-
natives raonables? No sembla molt arriscat afirmar que
tota embarassada t€ un nivell d’informacié sobre el part i
les seues modalitats molt superior a, diguem-ne, qualse-
vol ciutada a qui es prescriu per sempre més una medica-
ci6 reductora del colesterol o que les dones que abans d’a-
complir els cinquanta entren en un programa de cribratge
de cancer de mama. Per a qui no s’hagi plantejat encara
la conveniencia d’aquesta mena d’informacid, suggerisc
fer un cop d’ull a les taules presentades per Barratt' o les
darreres recerques que mostren un 52% de sobrediagnos-
tics als programes nacionals de cribratge?, amb les impli-
cacions de perjudicis de tota mena que poden fer-los inac-
ceptables per a moltes estructures de preferéncies
perfectament raonables.

Venim d’un silenci antic i molt llarg

Sense una informacié senzillament minima, no ja
adient, és impossible prendre decisions; el que es fa a tot
estirar son “apostes”. Pensem en el dret d’eleccié amb més
tradicid i extensi6 al sistema sanitari del nostre pais, la lliu-
re tria de metge de familia. Les dades tradicionalment dis-
ponibles per a exercir-ho sén practicament inexistents, per
la qual cosa I’eleccié queda confiada a I’eufonia del nom
de cada professional o, en el millor dels casos, a xafardeigs
escoltats als veins. Per a fer una eleccié informada caldria
poder coneixer dades tan assequibles com la llargaria i fre-
qiientacié de cada “cupo”, la formacié dels candidats i,
fins i tot, coses com la proclivitat a visitar domicilis o faci-
litar un transit final domestic.

Si mirem els hospitals, sumariament conclourem que la
informaci6 facilitada al nostre pais per a prendre decisions
assistencials €s encara molt minvada si la comparem amb
la que ofereixen altres serveis de salut del nostre ambit.
Una inferioritat que resulta palesa tant respecte a paisos on
la competéncia entre centres juga un paper rellevant com
adhuc comparada amb la de sistemes sanitaris que com-
parteixen la nostra nissaga “Beveridge”. Les insuficiencies
de les encara incipients publicacions d’incompletes i con-
fusionaries llistes d’espera o la meritoria iniciativa —comer-
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cial, no institucional- d’assenyalar una vintena de centres
top fan enrojolar quan es coneix la informacié que a altres
latituds es pot obtenir a partir de dades publiques. Una visi-
ta a www.hospitalcompare.hhs.gov o, les més amigables,
www.calhospitalcompare.org i MyHealthCareOptions ser-
viran per a sentenciar que 1’actuacié de les nostres autori-
tats sanitaries en aquestes qliestions és ben pobra.

El més greu, pero, és que les dades que calen per for-
nir d’aquesta mena d’informaci6 els usuaris —i majorita-
riament propietaris— dels centres sanitaris existeix i és
coneguda pels seus directius. Es tracta, doncs, d’un inac-
ceptable segrest d’una informacié que ens pertany i que
només es justifica per la intolerable manca de transparen-
cia que acompanya i potencia una escassa tradicid de
retre comptes.

Quins tan segurs consells vas encercant?

Pel que fa a la disponibilitat dels estris etiquetats com
“ajuts per a la decisi0” (patient decisions aids), la situacid
a casa nostra €és fins i tot més decebedora. Fins fa ben poc
no disposavem de cap. Ara, en el marc del pla de qualitat
del Sistema Nacional de Salut (SNS), se n’ha desenvolupat
un per a pacients amb fibril-lacié auricular que ens estalvia
la vergonya de I’absoluta inexisténcia. Perd cap servei de
salut s’ha vist temptat a traduir, adaptar o replicar alguna de
les desenes i desenes d’aquests eines arreplegades al repo-
sitori public de I’Ottawa Hospital Research Institute (deci-
sionaid.ohri.ca). Una tasca ben senzilla, donat que la seua
utilitat no es veu més afectada que altres importacions per
la latitud geografica, les diferéncies culturals o les especi-
ficitats epidemiologiques.

Confiar que I’espai de la consulta és prou per a res-
pondre els molts dubtes —formulats o ignorats— que assal-
ten els pacients davant un diagnostic o un tractament és a
hores d’ara pecar d’ingenuitat o d’ignorancia. Convé, per
tant, difondre I’existéncia d’un instrumental dissenyat per
a proveir els usuaris amb informacié sobre les alternati-
ves rellevants i els seus resultats’. Més encara quan s’ha
demostrat que milloren els coneixements dels pacients,
clarifiquen els seus valors, redueixen el conflicte davant
les decisions i afavoreixen 1’adopcié d’un paper més actiu
en la presa de decisions sense augmentar la seua ansietat’.

L'Gnica seguretat

La rellevancia central de la informacié a les practiques
sanitaries és coneguda, si més no, des del treball seminal
del Nobel Arrow?®, que ja va identificar bona part de les

especificitats del sector com respostes a I’extrema asime-
tria informativa existent entre professionals i pacients. La
informacié és un bé en si mateix, pero, sobretot, és un
requisit indefugible per a prendre decisions correctes, és
a dir, adequades als interessos, desigs i preferéncies dels
qui han d’utilitzar els serveis sanitaris.

Un risc permanent al parlar del dret dels pacients a la
informacié és caure en les grandilogiients proclames
sobre la inalienabilitat d’un dret entés de manera tan
absoluta que resta sotmes a tota mena d’interpretacions
interessades. Sota 1’advocacié del dret a la informaci6
s’aixopluguen a I’esfera publica tota mena de manipula-
cions, difusié esbiaixada de peces de coneixement que
enfosqueixen la realitat global, intromissions en la priva-
citat o simples estrategies de marqueting, quan no senzi-
[lament propagandistiques.

Aquest segle esta assistint a importants avangos en el
reconeixement dels drets dels pacients i ciutadans a la
informacié que permetra la seua incorporacié activa a la
presa de decisions sobre 1’assistencia. Malgrat el desple-
gament normatiu produit al nostre pais, I’endarreriment
que patim respecte als sistemes sanitaris de referéncia
exigeix de tots els implicats —i de manera especial dels
gestors publics i dels professionals— accions decidides per
aprofundir en la materialitzacié concreta d’aquestes
intencions declarades. Una societat respectuosa amb I’au-
tonomia dels seus ciutadans ha de facilitar la seua partici-
pacio efectiva en algunes de les decisions que més impor-
ten, les que afecten la salut. No sembla molt arriscat
afirmar que una major aproximacio de les decisions clini-
ques a les preferéncies particulars de cada individu ver-
semblantment tindra una influéncia positiva sobre els
resultats assistencials i la seua adequacio.
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