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Tota una

La marato de
setmana per donacions de sang
omplir la torre €S mantindra activa

A Aghar desang [ins aquest
| divendres

Dret a saberi

a no saher

LIMITS La legislacid reconeix el dret a la informacid i a I'autonomia del pacient,
pero els professionals sanitaris s’han d’adaptar a cada malalt i a cada fase de
la malaltia CLAU La confianca entre metge i pacient té ara més sentit que mai

Marta Ciércoles
BARCELONA

Les legislacions estatal i
catalana garanteixen el
dret dels ciutadans arebre
informacio sobre la propia
salut. En ple segle XXI, el
dret a la informaci6 sani-
taria és inquestionable i
necessari per actuar amb
autonomia quan toca
prendre decisions, per
exemple, sobre els tracta-
ments que es volen rebre.
Pero, al’hora defer-lo efec-
tiu, no tot ésblanc onegre.
Metges, pacients i experts
en bioetica recorden que
el dret a saber sovint im-
plica també el dret a no
saber. En aquest context,
molt allunyat de la medi-
cina paternalista de déca-
des enrere, la confianga
entre metge i pacient pren
més forca que mai. Davant
un pacient cada cop més
conscient, actiuiexigent, i
amb més accés a fonts
alternatives d’informacio,
el professional sanitari ha
d’afinar al maxim les habi-
litats comunicatives.

“No es pot privar ninga
d’informacié6 sobre la seva,
salut. Perd la informacio
tampoc es pot imposar”,
afirma el doctor Marc An-
toni Broggi, president del
Comite de Bioética de Ca-
talunya. “El metge ha de
ser capa¢ d’adequar-se a
les necessitats del pacient
en cada etapa de la ma-
laltia per tal de saber qué
dir-li segons elmoment, de
quina manera i a quin rit-
me”, afegeix.

Elsmetges, ien especial
els de capcalera, coneixen

Les frases
¢6No es pot privar
ningu d’informacio
sobre la seva salut,
perd tampoc se i
pot imposar??

Marc Antoni Broggi
PRES. COMITE BIOETICA CATALUNYA

¢6El pacient que
busca informacio i

s actiu genera una
oportunitat de dialeg
amb el metge??

Laura Fernandez
UNIVERSITAT DELS PACIENTS

¢éQuan el pacient esta
en mans de molts
professionals, no sap
com expressar les
seves necessitats??

M. Dolors Navarro
FORUM CATALA DE PACIENTS

¢6Els metges hem
d’acompanyar. Sovint
ens equivoquem mes
per parlar massa que
no pas per callar??

Eva Peguero
METGESSA DE FAMILIA (CAMFIC)

¢éLa informacio al
pacient té un limit:
el de la destruccid
de l'esperanca??

Josep Ramon Germa
ADJUNT A LA DIRECCIO DE LINSTITUT
CATALA D'ONCOLOGIA (ICO)

—o haurien de conéixer—el
pacient i les seves cir-
cumstancies. “A  partir
d’aqui, els metges hem
d’esbrinar que vol saber en
cada moment el malalt.
D’una manera o d’'una al-

tra, ens ho fara saber i
hem de tenir la capacitat
de percebre-ho. La impor-
tancia de la informaci6 la
decideix el pacient. L'ex-
perieéncia demostra que és
més facil que els metges
ens equivoquem per parlar
massa (ue no pas per ca-
llar”, assegura. la doctora
Eva Peguero, metgessa de
capgalera i membre dels
grups de comunicacié i
d’ética de la Societat Cata-
lana de Medicina Familiari
Comunitaria (Camfic).

Pero no sempre és facil
determinar si la informa-
ci6 que el metge propor-
ciona al pacient és sufi-
cientiestaadaptadaal seu
nivell de comprensi6. “La
situaci6 actual del sistema
sanitari tampoc no hi aju-
dagaire, perqueé els profes-
sionals sanitaris sovint es
troben sols en aquesta
tasca, per falta de temps o
de recursos, o bé per obs-
tacles burocratics”, argu-
menta Laura Fernandez,
responsable de l'area de
ciutadans i pacients de la
fundacié Salut i Envelli-
ment de la UAB, entitat
impulsora de la Universi-
tat dels Pacients.

Un ambit especialment
delicat, i en qué la comu-
nicaci6 entre metge i pa-
cient esdevé clau, és el de
T'oncologia. EldoctorJosep
Ramon Germa, adjunt ala
direcci6 deI'Institut Catala
d’Oncologia (ICO), és fidel
a un principi, fruit de més
de trenta anys dexpe-
riéncia com a metge assis-
tencial: “El limit de la in-
formaci6é que hem de pro-
porcionar al pacient és la

destrucci6 del’esperanga.”
La medicina no és una
ciéncia exacta a Ihora
d’establir pronostics.
“Lanic coneixement ra-
cional que tenim és esta-
disticiens movem sempre
en un escenari de molta
incertesa”, admet el doc-
tor Marc Antoni Broggi.
“En el fons, no sabem com
anira cada cas —hi coinci-
deix el doctor Germa—. He
vist tumors molt similars
que es comportaven de
manera molt diferent. Jo
mateix, fa anys, vaig donar
per terminal un pacient
que dos anys després va ve-
nir a visitar-me per dir-me
que seguia viu.” Aquest on-
coleg assegura que mai uti-
litza percentatges. “Als pa-
cients sovint els dic que cal
esperar el millor i estar
preparats per al pitjor.”

Empatia i confianca
Fa vint anys, era molt ha-
bitual que la familia vol-
gués ocultar un diagnostic
greu o un mal prondstic al
malalt. “Pero aixo ha can-
viat moltissim. Ara la im-
mensa majoria dels pa-
cients ens diuen que ho
volen saber tot sobre I'evo-
lucié del seu cancer. Da-
vant d’aixo, el nostre repte
com a metges és percebre
qué vol dir cada pacient
quan afirma que ho vol
saber tot”, explica el doc-
tor Germa. “Tenir empa-
tiaicrearunlligam de con-
fianga amb cada pacient
és fonamental”, afegeix.
Confianca. La paraula
que tots repeteixen. Tam-
bé la doctora Maria Dolors
Navarro, presidenta del

Els pacients valoren la confianca amb el
metge i el consideren el principal referent a

I’hora d’obtenir informacid. En la imatge,
un metge rural amb una pacient Il ARXiu

Forum Catala de Pacients
(i del Forum Espanyol).
“Aquesta  confianca és
més dificil d’aconseguir
quan el pacient es troba en
mans de molts professio-

La medicina avui
se centramenys
enlamalaltiai

més en el malalt

nals. Llavors se sent més
indefens i sovint no sap
com expressar els seus ne-
guits i necessitats”, alerta
Navarro. Laura Fernan-
dez assegura que molts

pacients es queixen preci-
sament d’aixo, de la frag-
mentaci6 de I'atencié sa-
nitaria, que fa que sovint
no tinguin un professional
com a referent clar.
Situacions com aques-
ta demostren, segons
Marc Antoni Broggi, que
tot i que el sistema sanita-
ri ha avancat molt, encara
s’ha d’enfocar molt més
cap aunamedicina que “ja
no se centra en la lluita
contra la malaltia com fa
cinquanta anys, siné en
I'ajuda al malalt”.
“Elpacient té dret a viu-
re la seva malaltia amb
dignitat, tal com ell deci-
deixi. Nosaltres hi hem de
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Damunt la neu freda i blanquissima que caura avui so-
bre mig Catalunya, el contrast de la sang vermellissima
i calenta que des de divendres tenyeix les parets de vi-
dre de la torre Agbar de Barcelona, geganti termometre
d’'aquesta nova prova de solidaritat que és la donacié
de la marato de sang. Més contrastos (menys poétics,

mera economica de Davos, meca dels poderosos i dels
savis de I'economia (aquests que tot ho diagnostiquen
pero res no arreglen), la desencoratjadora realitat de- T
nunciada per Oxfam que I'1% de la poblacié del plane-

ta, 70 milions de persones, tenen tants recursos com el
99% restant, 7000 milions de persones. S'imposen

LAPUNT

Roig sobre blanc,
ric sobre pobre

Jordi Panyella

més patétics): davant laimminéncia de l'inici de la ci-

més donacions, i no precisament de sang.
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ser per acompanyar-lo”,
afirma Eva Peguero. A di-
feréncia d’altres especiali-
tatsmediques, la formacio
dels metges de familia fa
emfasi en la comunicacid
amb el pacient. Pero la
doctora Peguero, que en fa
classes, assegura que “mai
hi ha prou formacié da-
vant dels reptes que impo-
sa el dia a dia”.

Segons un estudi de la
Universitat dels Pacients,
el professional sanitari
continua sent la principal
font d’informacié per al
80% dels pacients. Pero la
irrupci6 de multitud de
fonts d’informaci6 sanita-
ria ales quals tenen accés

els malalts, sobretot a tra-
vés d'internet, planteja un
nou repte a les consultes
des de fa uns anys.

“El ciutada troba a la
xarxa molta informacié
que no sempre és de quali-
tat i, per al professional
sanitari, aquesta ha de ser
una oportunitat per adre-
carlo cap a continguts
acreditats. Aixo reforgaria
encara més la confianca i
reafirmaria el paper del
metge com a referent”,
afirma Navarro.

“El pacient actiu no ha
de crear un conflicte a la
consulta ni es pot pena-
litzar. Al contrari, és una
bona noticia que existeixi,

perqué genera una, opor-
tunitat de dialeg”, ar-
gumenta Laura Fernan-
dez. La doctora Peguero
agraeix trobar-se amb pa-
cients informats. “Volen
decidir, es preocupen i es
responsabilitzen molt de
la seva salut”, afirma.
Capacitar els malalts
per afrontar la seva malal-
tia, tant pel que fa ala re-
cerca d’informacié com a
Pautocura o a la presa de
decisions és, precisament,
la finalitat dels programes
de formaci6o de pacients
experts que, des de fa uns
anys, impulsen les asso-
ciacions de pacients i els
centres sanitaris. l
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El doctor Marc Antoni Broggi, |
i moltenels darrers anys. “El

! coneixement s’ha democra-
titzatija no hihamarxa enre-
! re’,afirma Laura Fernandez,

i delaUniversitat dels Pa-

i cients. Sianys enrere la men-
| tida estava legitimada, “ara,

. simplement, no és nitan sols
! unaopcid’, afirma taxatiu el
partida. El turmentavaqueno
i perales mentides pietoses;

! entot cas,s’ha de buscar una
manera pietosa de dir la ve-

! ritat’, argumenta. Segons

1 Broggi, quan els familiars

i menteixen al malalt, en reali-

president del Comite de Bio-
etica de Catalunya, citala
novel-la de Tolstoi La mort
d’lvan llitx per il-lustrar la per-
versid que suposa decidir pel
malalt, mentir i ocultar-li el
seu estat de salut, sobretot si
és greu. “El suplici d'lvan flitx
eralamentida, per tots com-

volguessin reconeixer el que
tots sabien sobre la seva si-
tuacid i que ell també sabia;
que l'obliguessin a prendre
part en aquella mentida’; es-
criul'autor rus. Afortunada-

ment, les coses han canviat

doctor Broggi. “No hi halloc

i tat “estanabusant de laseva
i confianga per estalviar-se
| unaangoixa ells mateixos’.

Quan la familia vol que no

" escomuniquila gravetat d'un
i diagnostic aun pacient, “en

i realitat demanen que es vul-

| nerilallei d'autonomia del

' pacient’,afirma Fernandez.

i Aquestes situacions sén deli-
1 cades per als professionals,

i que sovint han de buscar me-
| canismes per trencar el que

- Ferndndez anomena “conspi-
! racié del silenci”ivalorar qui-
| nes son les pors del pacient

I per adequar-hi la informacié.




