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Clinical, ethical and legal issues on medical
information to patients and relatives

Providing information to patients and relatives (IPAR) is a clinical, ethical and
legal need. IPAR is inherent to the medical team work as diagnostic and therapeutic
procedures are. In some cases, it is a key step for patient's recovery. From an ethical
point of view, the patient is not only the subject of the medical work but also its
main owner and who must, previously informed, decide about options which would
directly affect him. After the promulgation of a special law in Chile, this prerogative
became a legal right. This paper proposes an empirically developed model or protocol
that should be used to inform hospitalized patients and their relatives about their
disease, in a pertinent way. Considering that IPAR is a skill that should be learned
and practiced, the written protocol is provided to neurology residents as supporting
material. Although IPAR protocols are completely justified, they have not been eva-
luated in terms of efficiency of communication, user satisfaction, patient and relatives
reassurance and clinical impact. Therefore, they require a prospective validation.

(Rev Med Chile 2013; 141: 1190-1196).
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(IPYF) es un valor fundamental de la rela-

cién médico-paciente, cuyo sustento clinico,
ético, legal y deontolégico ha ido variando en
relevancia, acorde a los cambios culturales de la
sociedad'. La IPYF es una actividad tan propia
y cotidiana del quehacer clinico como lo es el
proceso diagndstico o de tratamiento, pudiendo
en algunos casos ser la pieza central de la recupe-
racion del paciente o un elemento trazador para
evaluar la calidad de la atencién®. La adecuada
comunicacién también ha sido correlacionada
positivamente, con un mejor diagndstico, menos
juicios por mala practica, mejor adherencia al
tratamiento, mayor satisfaccién usuaria y mejor
desenlace®. En lo ético, el paciente no sélo es el
sujeto y usuario del acto médico, sino su principal
duefio y quien debe decidir de manera informada

l a informacién al paciente y familiares
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sobre las opciones de estudio y tratamiento que
le afectardn directamente. En Chile, la promul-
gacion de la ley 20.584, culmina un desarrollo
legislativo*”- sobre el marco de los “derechos y
deberes que tienen las personas en relacién con
acciones vinculadas a su atencién en salud”, defi-
niendo en el Articulo 8° algunas caracteristicas de
la informacion que deben entregar los prestadores
profesionales e institucionales. De acuerdo con
este articulo la IPYF debe ser suficiente, oportu-
na, veraz y comprensible, ya sea en forma visual,
verbal o por escrito, respecto de los siguientes
elementos: a) Las atenciones de salud o tipos
de acciones de salud que el prestador respectivo
ofrece o tiene disponible y los mecanismos a
través de los cuales se puede acceder a dichas
prestaciones, asi como el valor de las mismas; b)
Las condiciones previsionales de salud requeridas
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para su atencidn, los antecedentes o documentos
solicitados y los trdmites necesarios para obtener
la atencidén; c¢) Las condiciones y obligaciones
contempladas en sus reglamentos internos que las
personas deberdn cumplir mientras se encuentren
al interior de los establecimientos asistenciales’.

El presente documento propone a discusién
de la comunidad clinica un modelo o protocolo
disefiado empiricamente, para informar a enfer-
mos hospitalizados y sus familiares, consideran-
do nuestra experiencia y algunas publicaciones
centrales al respecto'*®. Este protocolo lo hemos
desarrollado para uso en el Servicio de Neurologia
del Hospital Barros Luco, como material de apoyo
y formacién de los residentes que se especializan
en neurologia, considerando el tema IPYF como
una destreza clinica susceptible de capacitaciéon y
ejercitacion®.

Asumimos que la buena relacién médico-
paciente o médico-familiares es tnica, irrepetible
y diversa caso a caso, por lo que este modelo no
busca reemplazar el arte y el profesionalismo
clinico, se ha dividido el proceso IPYF en puntos
que se presentan en la Tabla 1. Hemos optado por
una presentacién sumaria, casi a la manera de un
listado instructivo, siendo fieles a su texto original.

Protocolo de informacién médica a pacientes y
familiares

I. Preparacion de la entrevista

Organizacion de los antecedentes

La organizacién global de los antecedentes
busca definir: quiénes serdn informados, cudl es la
situacion de salud en que se encuentra el paciente,
qué sabe éste de su problema y de esta categoria
de problemas, qué y cudnto desea saber y en qué
condiciones estd de conocer de su problema y
qué considera el médico o el equipo médico que
deberia saber el paciente, para una mejor gestiéon
de sus decisiones sobre la enfermedad y priorida-
des de vida.

Es bdsico conocer en forma detallada la historia
del enfermo, incluyendo aspectos: antropoldgicos,
sociales, familiares y clinicos. El sentido e impacto
de la enfermedad en el individuo varia segin estos
elementos e incide en coémo debe ser informado el
paciente y sus familiares o representantes.

La adquisicién de un método en la IPYF es
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tan necesaria y ttil como lo es en el aprendizaje
de configurar una anamnesis o un examen fisico;
quien tiene una organizaciéon conceptual tendra
mejor capacidad de improvisacién y adaptacion
en situaciones de urgencia o especiales.

Para evitar omisiones en la entrega de la in-
formacioén es util preparar una lista de chequeo
personal (checklist) de los contenidos.

Organizacion de la interaccion

Si el paciente estd consciente y sin deterioro
cognitivo relevante, debera preguntérsele si existe
algan tipo de restriccién de su parte acerca de la
informacion que se entregara a los familiares. Esto
acoge no s6lo un precepto ético, sino también una
garantia constitucional relacionada con el respeto
ala vida privada y la honra de la persona'.

Si el paciente presenta una alteracién de con-
ciencia o cognitiva relevante se debe informar con
prudencia a los familiares directos cautelando su
intimidad. Para este fin, es util establecer un apode-
rado o familiar responsable, acreditado formalmen-
te en ese rol segtin corresponda por la voluntad del
paciente, la familia o las reglas de la institucién. Esto
reduce conflictos que pueden producirse por mul-
tiples interlocutores con igual nimero de versiones

Tabla 1. Protocolo de informacion médica
a pacientes y familiares

I. Preparacion de la entrevista
Organizacién de los antecedentes
Organizacién de la interaccion

Il. Convirtiendo un acto pertinente y cotidiano
en un signo de acogida
Necesidades y percepciones del paciente
Estructura de un resumen y conclusiones
El momento y el escenario, lo mejor dentro de lo
posible
La identificacion de los interlocutores
Receptividad a las inquietudes del paciente y su familia
Consentimiento informado

lll. Contenidos basicos a tratar
Situacion presente
Proyeccion de futuro

IV. Particularidades para la entrega de malas
noticias
Sobre el informante
Sobre el escenario
Sobre el paciente
Sobre la modalidad de entrega
Sobre el contenido
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y facilita la agenda de los momentos de encuentro
entre el médico tratante y la familia. Como con-
traparte, el médico tratante debe estar dispuesto e
informado para representar a todo el equipo, en los
aspectos generales. Esto permite una planificacion
oportuna y adecuada de la interrelacion entre el
equipo profesional y la familia.

Un aspecto muy complejo que trasciende de
lo clinico a lo ético, es valorar la capacidad del
paciente para recibir y usar la informacién cuando
éste presenta deterioro cognitivo. El paradigma de
esta situacién es la comunicacién del diagnéstico
de la enfermedad de Alzheimer al paciente'®. En
este escenario, creemos que la familia juega un rol
fundamental en permitirnos conocer la voluntad
del paciente, para cautelar con armonia sus dere-
chos y necesidades clinicas.

No es pertinente proporcionar informacién a
personas que no tienen relacion directa con el en-
fermo'”. Sino se trata del apoderado y la situacién
se plantea con un familiar cercano, se debe explicar
en forma amable que existe un apoderado a quien
se le entregard la informacién. No corresponde
entregar informacién a familiares no directos o a
través de via telefénica'’. Facilita la comunicacién
médico paciente o familia, definir una instancia
diaria de contacto para escuchar inquietudes,
constituyendo ademds una ayuda a la buena rela-
cion institucional con los familiares, el indicar el
horario en el cual puede ser visitado el paciente.

II. Convirtiendo un acto pertinente y cotidiano
en un signo de acogida

Necesidades y percepciones del paciente

La comunicacién es efectiva si el receptor
logra captar el mensaje; la forma de realizarlo es
usuario dependiente, por lo que debe considerarse
el nivel cultural y adaptarse a éste para lograr un
entendimiento adecuado. Del mismo modo la
informacién es ttil sélo cuando es oportuna, de
alli la caracterizacion de la ley respecto de la IPYF
como: suficiente, oportuna, veraz y comprensible’.

Los pacientes y familiares valoran positivamen-
te un lenguaje simple, con ausencia de metaforas
innecesarias. La informacién debe armonizar la
precision con la integralidad'*'**. En general no
se requiere una explicacion detallada de toda la
enfermedad, sino mds bien dar una informacién
relacionada con las inquietudes particulares del
paciente, considerando el plan de manejo pro-
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puesto, con una estimacién de tiempo, costo y
eventuales protecciones sociales especiales relacio-
nadas con la enfermedad, como sucede en Chile
con el sistema de garantias nacionales GES o la ley
de urgencia. Finalmente, es importante plantear el
prondstico, para que los familiares estén prepara-
dos para eventuales malos escenarios, sean estos
vitales o de discapacidad'>?!.

Es importante considerar que él o los fami-
liares, habitualmente se encuentran emocional-
mente involucrados en el problema del paciente
y que, por su dolor y ansiedad, pueden estar poco
receptivos a la informacién o incluso manifestar
molestia, ya sea por la atencion recibida, por las
dificultades de acceso o por esperas prolongadas,
lo que puede conducir a una conducta incluso
agresiva. Es necesario buscar el tiempo y actitud
para trabajar este aspecto'®".

Es recomendable dirigirse al paciente, apo-
derado o familiar de manera formal, respetuosa
y cordial. La empatia y cordialidad deben tener
coherencia no sélo en el discurso, sino también en
las claves del lenguaje no verbal y en las actitudes®.

Estructura de un resumen y conclusiones

Atendiendo al objetivo y destinatario de la
informacién, es importante recapitular y reiterar
lo fundamental, guiado por la pregunta ;y Ud. que
entendi6 respecto del aspecto XX? La conclusion
debe ser coherente con el plan de manejo acorda-
do. El resumir y concluir no sélo es central, sino
que puede ser complejo y de alto impacto, por lo
que debe atenderse con prolijidad'>'>*,

El momento y el escenario, lo mejor
dentro de lo posible

Es necesario elegir el momento y lugar mds
adecuado para IPYF, considerando: la necesidad
del paciente, si se trata o no de una urgencia mé-
dica, la realidad de los tiempos disponibles y las
limitaciones de los espacios fisicos disponibles
para esta funcién. Siempre es importante cautelar
la discrecién y privacidad, incluso si las noticias
son buenas.

Es importante tener presente que la primera
entrevista puede ser la tnica oportunidad de
contacto con algin familiar, de modo que es ne-
cesario revisar si existen aspectos de importancia
pendientes que consultar, especialmente aquellos
que determinan una conducta de limitacién de
esfuerzo terapéutico en caso de agravamiento.
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La identificacién de los interlocutores

Al iniciar la entrevista, corresponde saludar
e identificarse mencionando el nombre, rol en
el equipo y especialidad, del mismo modo que
se debe revisar y confirmar la identificacién del
paciente, con nombre completo y cama o habita-
cién donde estd ubicado. De igual manera se debe
identificar, cuando corresponde, al “apoderado”
o “responsable legal” para una posible toma de
decision, en que fuera necesario apoyar o repre-
sentar al paciente en esa situaciéon. Consignar su
nombre y relacién parental en ficha médica, asi
como informacién entregada.

Receptividad a las inquietudes del paciente y
su familia

Muchas veces el enfermo o su familia pregun-
tan acerca de otros posibles tratamientos, inclu-
yendo medicina alternativa y complementaria;
si estd en conocimiento de lo que le preguntan,
responda considerando no sélo la evidencia
sobre la indicacién y la eficacia de la alternativa
propuesta, sino que también contraindicaciones,
efectos adversos, y accesibilidad. Cuando corres-
ponda, se debe explicitar los niveles de incerteza
correspondientes.

Consentimiento informado

En el caso de necesitar un consentimiento
informado para un determinado procedimiento
se deberd entregar toda la informacién acerca
de riesgos y beneficios. En ausencia de evidencia
formal, es vélido orientar y recomendar de acuerdo
a informaciones obtenidas en reuniones clinicas,
revisiones bibliograficas de casos similares y ex-
periencia del propio servicio, advirtiendo sobre
la fuente’.

La ley 20.584 sobre derechos y deberes de
los pacientes entre sus maultiples aspectos ins-
truye informar sobre: las instancias, personas y
mecanismos donde averiguar sobre los costos
de la atencién, establece el derecho a rechazar
exdamenes, terapias y a solicitar el alta segtin su
voluntad y responsabilidad. Del mismo modo
explicita condiciones que requieren formalmente
de consentimiento informado: exdmenes, proce-
dimientos, intervenciones quirdrgicas, ingreso
a protocolos de investigacion cientifica, registro
clinico de imagenes, sea por motivos de control
evolutivo o de docencia’.

Se presume que la persona ha recibido la
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informacién pertinente para determinado con-
sentimiento, cuando hay constancia de su firma, o
del apoderado cuando corresponda por edad o li-
mitacién, en un documento explicativo y explicito
del procedimiento, tratamiento o autorizacién de
uso de informacion clinica aludida’. La ley 20.584,
en su articulo 14, establece que la modalidad de
consentimiento debe ser escrita para procedimien-
tos, intervenciones y tratamientos con riesgo y en
el articulo 20 lo explicita para cualquier forma de
investigacion cientifica biomédica. En la ley no se
comenta sobre el formato ni situaciones donde sea
pertinente la modalidad verbal.

I1I. Contenidos bésicos a tratar

Situacion presente

Es necesario establecer la situacién clinica del
paciente en forma actualizada, incluyendo grados
de mejoria o deterioro. Si no existe definicién del
diagndstico, es pertinente informar la naturaleza
de la dificultad y los caminos que se usardn para
descartar o confirmar la sospecha clinica. Es im-
portante para la organizacién de las decisiones
del paciente y su familia, comentar las eventuales
complicaciones a corto, mediano y largo plazo,
que suelen presentarse, mencionando factores
de riesgo.

Proyeccién de futuro

Desde el inicio de la relacién médico tratante-
familia, es importante conocer cudles son las
condiciones socio econdémicas de la familia para
recibir y cuidar al paciente en el momento del alta,
identificar al familiar que cuidard al paciente en
su casa y cuando sea pertinente conectarlo con la
enfermera y kinesiélogo o con el programa integral
de educacién de preparacién de los cuidados post
alta. En situaciones de discapacidad para algunas
actividades, es conveniente instruir al familiar
respecto de nuevas necesidades, cuidados y de las
competencias necesarias para asistir al paciente. Si
el alta es inminente, es necesario recapitular la edu-
cacion sobre la prevencién de factores de riesgo.

IV. Particularidades para la entrega
de “malas noticias”

Se definen como malas noticias a las que
producen una severa alteracién negativa en las
expectativas del porvenir del paciente. Para esta
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situacion es vélido el mismo marco ya expuesto,
pero con énfasis en algunos puntos'!>162,

Sobre el informante

El médico debe estar preparado técnicay psico-
l6gicamente para resolver dudas en forma precisa;
las vacilaciones y contradicciones, generan no sélo
mds dudas, sino una dolorosa incertidumbre y la
pérdida de confianza en los interlocutores.

Sobre el escenario

Se debe intentar brindar la informacién al
paciente con la privacidad que corresponde. Mu-
chas veces el entregar malas noticias a pacientes
o en relacién a pacientes en ambientes abiertos e
inadecuados, puede causar un efecto deletéreo en
el paciente o en sus familiares, o bien, puede con-
tribuir a que no se aclaren en forma precisa las du-
das derivadas de su patologia y en su entorno'®".

Sobre el paciente

Importante es indagar qué es lo que conoce el
paciente o familiares de su enfermedad y qué es
lo que desean saber. Si bien todo enfermo tiene
derecho a conocer su real estado y pronéstico, exis-
ten numerosos estudios y reportes en la literatura
médica en la cual se demuestra que un porcentaje
no menor de pacientes, no desean informarse de
las malas noticias que conlleva su enfermedad'*".
Encuestas realizadas a pacientes con ciertas patolo-
gias de mal prondstico como neoplasias malignas o
esclerosis multiple muestran que hasta 28% de los
enfermos no desean informarse respecto del mal
prondstico de su enfermedad y desearfan que dicha
informacidn le fuera brindada de forma integra y
exclusiva a sus familiares'>".

Sobre la modalidad de entrega

Debe usarse un lenguaje simple. Puede incluso
utilizarse material complementario audio-visual
cuando sea necesario'"'*. Ademds de la pulcritud
técnica se debe actuar con el tacto, sutileza, empa-
tia y afectividad que la situacién amerita. Una mala
noticia brindada de mala forma puede ser tanto o
mads deletérea que la informacién en si.

Es muy importante considerar que la veracidad
tiene niveles de extensién y detalle, por lo que
se requiere una prudente consideraciéon de las
necesidades terapéuticas y vitales para graduar
este aspecto, la comunicacion de la verdad debe
asumirse como un objetivo de ayuda al individuo
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y no destructora de éste (primum non nocere).
El tratante debe reflexionar sobre el momento
y capacidad del paciente para recibir la verdad;
evitando consecuencias autodestructivas. Para esto
es importante considerar su etapa en el ciclo vital,
el temple y la presencia de situaciones personales
no resueltas.

Sobre el contenido

Al organizar la entrega considerando: lo nece-
sario, lo importante, lo requerido por el paciente,
lo definido por el marco legal e institucional, y lo
que el médico requiera para alguna accidn, debe
existir coherencia entre lo entregado y el objetivo
o0 uso que se dard a la informacién. Es util incluir
informacién (cuando exista) de la continuidad de
la atencién y opciones de manejo, en los diferentes
escenarios, para reducir la sensacion de desamparo
que puede generar la proyeccion evolutiva.

Es importante determinar a priori, en casos
de pacientes muy graves o terminales, eventos
tales como limitacion del esfuerzo terapéutico y
la reanimacidn cardio-respiratoria. Muchas veces
existen directrices anticipadas que el mismo pa-
ciente ha realizado, por ejemplo, una declaracién
de voluntad por escrito o bien el testimonio de sus
cercanos. Esto es de gran ayuda en el momento de
concordar decisiones.

Laley sobre derechos y deberes de los pacientes
establece la posibilidad de recibir visitas de un
guia espiritual, esto si bien es pertinente en todas
las condiciones, en las situaciones de enfermedad
grave, con riesgo vital, es aun mads relevante’.

Reflexion final

Aun cuando no existen dudas de la importan-
cia que tiene la IPYF en el acto médico, es necesario
considerar las dificultades que existen para eva-
luarla?®*%, ya sea en términos de resultados focales
como: andlisis de estructura de la comunicacidn,
eficacia comunicacional, satisfaccidn usuaria, tran-
quilidad del paciente y su familia, impacto clinico,
calidad de vida o bien, ante resultados globales o
integrales. Existen autores que tienen posturas
entusiastas sobre los protocolos y la capacitacion
en IPYF?”"¥, otros mantienen una postura de activa
evaluacion sobre sus posibles beneficios® y algu-
nos tienen actitudes muy criticas, respecto de las
guias y protocolos de IPYF'. Lamentablemente,
la evidencia sustentada en estudios metodolégica-
mente correctos es escasa y poco categorica'*>2%,

Rev Med Chile 2013; 141: 1190-1196



ARTICULO ESPECIAL

Informacién médica a pacientes y familiares - J. Nogales-Gaete et al

Por otro lado, las percepciones positivas de la co-
municacion, no siempre son concordantes entre
el médico y el paciente™*, asi como tampoco
existe acuerdo en el binomio aludido sobre el
equilibrio o énfasis que debe existir entre las acti-
tudes y afectividad de la entrega versus la pureza
conceptual técnica del contenido™®. Respecto de la
capacitacion en las destrezas de la comunicacion,
aunque existe cierto acuerdo de que la IPYF es sus-
ceptible de mejorarse con iniciativas de formacion,
existe menos acuerdo sobre cémo deben ser éstas
en cuanto a contenido, extensioén, continuidad
y costo® . Por esto, hasta que no dispongamos
de estudios metodolégicamente adecuados, con
herramientas acreditadas, debemos ponderar con
prudencia estas propuestas e iniciativas aunque
sean bien intencionadas y representen el juicio de
algunos clinicos con fundada experiencia.
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