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La informacion a los pacientes
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EDIT —

La profesién médica ha atravesado por diversas eta-
pas, desde laantigliedad, cuando lamedicina se ensefiaba
de manera tutorial y el médico era practicamente un
semidios digno de veneracién; pasando por ladel respeto
absol uto e incuestionabl e de hace no muchoslustros, has-
ta nuestros dias, en que los pacientes hacen gala de sus
derechos y todo cuestionan. Muchos afioran las épocas
en que e médico, sobre todo en las poblaciones peque-
fias, era uno de los persongjes més importantes de la co-
munidad, junto con el sacerdotey el profesor delaescue-
lay su palabra era poco menos que sagrada, debido al
profundo respeto que se le teniay, por tanto, sus indica-
ciones no requerian de explicacién alguna pues eran
incuestionables. Gradualmente la situacion ha ido cam-
biando y actualmente el médico es simplemente el pro-
veedor de un servicio, sea en una institucion o a nivel
privado, y se le percibe como un ser humano falible y
cuestionable para el cual no existe el automéatico respeto
ni tiene lagran autoridad moral que antes se le conferia.

Este cambio en laimagen del médico antelos pacien-
tes en gran parte es debido alaprofusainformacion acer-
cadelos errores médicos, y también acerca de |os pade-
cimientos y tratamientos que se publican en diversas
fuentes: las secciones de salud de los diarios y de otras
publicaciones periddicas, las secciones de salud de los
programasderadioy televisién, y desde luego lal nternet.
Especia mente en Internet lacantidad de informacion que
se puede obtener es casi ilimitada, pero —desafortunada-
mente— no es supervisada ni depurada por nadie, y apa-
rentemente no existe ninguna regulacion al respecto. De
estaforma, es posible que cual quiera que tenga algo que
decir respecto a cualquier enfermedad o tratamiento, lo
“suba alared” para que cualguiera que tenga acceso a
una computadora que se conecte a Internet desde € lu-
gar donde se encuentre, pueda saber del Ultimo grito de
los descubrimientos cientificos validados, pero también del
ltimo grito de la peor de las charlatanerias. Ambos ex-
tremos tienen para los legos el mismo peso, pues apare-
cen en lared y solamente ese hecho los hace vélidos ante
los ojos de todos.

No es actualmente nada extrafio que € paciente lle-
gue a nosotros a consulta con un legajo de impresos que
obtuvo de I nternet, parainformacion de su padecimiento,

de lo cua poco entendid, y que contiene datos que mu-
chas veces el médico hasta ese momento no habiatenido
oportunidad de conocer.

¢QUE nos queda entonces por informar a nuestros pa-
cientes?

Creo que queda mucho y ahora es cuando mas se ne-
cesitahacerlo por diversos motivos:

e Losderechos de los pacientes. En todos los hospi-
tales de las ingtituciones se encuentran impresos car-
teles acerca de los 10 derechos de los pacientes, uno
deloscualesesel derecibir informacion, y otros el de
conocer su expedientey pedir otra opinion.

» Lasdemandas por mala préctica. Los pacientes han
averiguado tanto acerca de su enfermedad, que saben
también que serequieren diversosestudios paradl diag-
néstico y conocen también las opcionesdetratamiento,
a grado de que s nuestro abordaje se desvia de ello
aungue seade maneratotalmentejustificada, puede ori-
Ilar auna acusacion de negligencia o malapractica.

e Losriesgos inherentes a cada padecimiento. En
medicinano hay nadaescrito ni nadaes 100% seguro.
Cualquier paciente con cualquier enfermedad puede
agravarse subitamente sin motivo aparente, o incluso
morir, aun cuando la enfermedad tenga un buen pro-
nostico.

e Losriesgosinherentes a los procedimientos diag-
nosticos. Hay estudios que significan un riesgo de
complicaciones aveces muy graves, COmo por gem-
plo, laangiografiaconvencional, lapuncion lumbar, etc.

e Losriesgos inherentes a los tratamientos. Las
reacciones idiosincréticas que son totalmente impre-
decibles pueden conducir a la muerte por choque
anafilactico o sindrome de Stevens Johnson; otros pue-
den producir toxicidad a veces muy grave, por g em-
plo, depresion de lamédula dsea o hepatitis toxica.

¢ COMO DAR INFORMACION?

Una buena medida es explorar primero qué eslo que
€ pacientey lafamiliadesean saber y no suponerlo, pues
podria incurrirse en un exceso de explicaciones que re-
sulten confusas y angustiantes.
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Una vez que € paciente y/o la familia exponen sus
dudas, o conveniente esresponderles en lenguaje no téc-
nico de una manera breve, claray precisa hasta donde e
conocimiento del casoy del padecimiento lo permiten eir
ampliando conforme seavanzaen el trabgjo diagnésticoy
se aprecialaevolucion. Con esto, € paciente y/o lafami-
lia tendrén dudas diferentes que habra que ir aclarando
conforme surjan. Si el grado de comprension es adecua
do, seguramente la confianza en el médico estara asegu-
rada

Puede también recomendarse la lectura de publica-
cionesdirigidasalos pacientesenrelacion a padecimien-
to de que se trata, seguida de la aclaracion de las dudas
gue esa lectura produzca.

Es por tanto conveniente que el médico esté accesible
en e momento preciso paraprevenir dificultades, y si sur-
gealgun problemaevitar que se hagamésgrandey lograr
gue se vaya reforzando la confianza.

No hay una receta aplicable a todos los casos y cada
uno requerira de variantes individuales, pero unareglaa
seguir siempre, es mantener la comunicacion con e pa-
cientey/olafamilia.

Estas reflexiones vienen a propdsito de la redizacion
reciente de dos congresos para pacientes y familiares. El
primero, efectuado en la Ciudad de México del 7 a 9 de
septiembre, titulado 11 Reunion Anual de Pacientes con
Esclerosis M Ultiple, reunié a 540 pacientes y familiares
que recibieron informacién y orientacion acerca de aspec-
tos de diagndstico y tratamiento, algunos casi nunca abor-
dados como lasexualidad, por gjemplo, asi como lostrata
mientos aternativosy e cuidado y prevencion de escaras.
Los comentarios de los pacientes fueron muy favorables
parael disefio del programa, pero sobre todo paralaclari-
dad con laque recibieron lainformacion detemas dificiles
de entender S no se mangjan en un lenguaje carente de
términos técnicos —a los que somos muy dados los médi-
cos—, y que dificilmente dejamos de lado para hablar mas
coloquialmentesin restar informacion rel evante.

La respuesta a la convocatoria que se hizo rebasb la
expectativaque teniamos, lo cual esmuy significativo de
la gran necesidad de los pacientes de entender lo que les
est pasando, y podriaser unamuestrade que lainforma
cién que han recibido de sus médicos tratantes —que en
muchos casos es muy completa y adecuada—, de todas
formas necesita enriquecerse, pues|os pacientes contras-
tan lo que han leido con o que se les haexplicado en sus
consultasindividualesy, sobretodo, conlo queforoscomo
éste pueden proporcionar de una manera complementa
riamuy importante.

En el Il Congreso del Capitulo Mexicano del
Bur 6 Internacional paralaEpilepsia, Ilevado acabo
en Guadalgjaradel 14 al 16 de septiembre, laaudiencia

de pacientes y familiares rebasd los 300 asistentes,
quienes al igual que los pacientes con esclerosis multi-
ple, manifiestan la necesidad de recibir informacion.
Es mas frecuente entre | os pacientes con epilepsia, que
su carencia de conocimiento acerca de la enfermedad
sea mucho mayor, posiblemente porque tienen la ten-
denciaaevitar hablar o conocer del temay siendo una
enfermedad tan frecuente, pero rodeada de mitos y
tables por su ancestral conceptualizacion sobrenatu-
ral, existen muchasideas erréneas transmitidas por tra-
dicién oral, que favorecen la negacién y la busqueda
de sol uciones magicas, quiza mas que en otros padeci-
mientos.

|gualmente, fue muy altala satisfaccion que laaudien-
cia manifestd por los temas presentados y la aportacion
quelos conferencistas hicieron paralacomprension de su
padeci miento.

Otro aspecto muy importante fue conocer mutuamen-
telaexistenciay manerade funcionar de diversos grupos
en diferentes ciudades de nuestro pais e incluso otros pai-
ses como Espafia, de donde recibimos a una representan-
te (Grupo Apice de Andalucia).

Sabemos por laexperienciacon el Grupo Aceptacion
de Epilépticos, Capitulo Mexicano del Burd Internacio-
nal para la Epilepsia (www.epilepsiahoy.com), que el
motivo para afiliarse a un grupo de apoyo es precisa-
mente obtener informacién, ya que la que proporcionan
los médicos tratantes directamente no es tan amplia
COmo esperan, ya sea por escasez de tiempo y/o por
dificultad para expresar conceptos médicos en pala-
bras no técnicas.

Podemos concluir de estareflexiony de laexperien-
ciaresultante de los eventos realizados, que nuestra ta-
rea como médicos no solamente es abordar y tratar con
pericia las enfermedades de nuestra especialidad, sino
educar a nuestros pacientes en su padecimiento y to-
marlos en cuenta paralatoma de decisiones en relacion
a procedimientos y tratamientos, tengan 0 no un riesgo
especial. De esta forma, la relacion médico-paciente
serd muy soliday protegeremos nuestro prestigio y se-
guridad ante situaciones imprevistas que sabemos ocu-
rren con frecuencia pero, tanto los médicos tratantes
como los pacientes y sus familiares estarén al tanto de
lo que pueda suceder, por muy bien que se estén hacien-
do las cosas.
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