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INTRODUCCION

De todas las relaciones humanas, una de las mas complejas y especiales es la que se constituye
entre el médico y el paciente. Esta relacion es tan auténtica y caracteristica, que ha dado lugar a un
concepto con sentido propio: “La relacién Médico-Paciente” g

A lo largo de la historia la relacién establecida entre el médico y el paciente ha ido
evolucionando, cambiando y moldedndose hasta llegar a lo que conocemos hoy. El paso de los afios ha
dejado una huella profunda en la relacién terapéutica, que ha pasado de ser una relacidn desigual
entre médico y paciente, donde el médico era el protagonista y el paciente un ente pasivo, a otra en la
gue el interés se centra no ya en el paciente sino en la relacidén de intercambio que se produce entre
ambos participantes.

Por tanto, cada vez con mas fuerza asistimos al abandono de los modelos autoritarios o
paternalistas por otros mas flexibles, honestos y comunicativos (basados en la deliberacion) que
. .z T . 2
pregonan la igualdad en la relacién médico-paciente”.

En este sentido, la asistencia a una persona debe efectuarse seglin unos principios basicos que
resulten aceptables de forma universal, es decir, independientemente de cudl sea la cultura, moral o
ética del individuo. Para garantizar los valores y derechos de los pacientes y profesionales sanitarios, la
Bioética considera fundamentales los principios éticos de justicia, no maleficencia, beneficencia y
autonomia™”.

Concretamente “los principios de no maleficencia y de justicia tienen cardcter publico, y por
tanto determinan nuestros deberes para con todos y cada uno de los seres humanos (...). Los principios
de autonomia y beneficencia marcan, por el contrario, el espacio privado de cada persona, que ésta
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puede y debe gestionar de acuerdo con sus propias creencias e ideales de vida. Los dos primeros
principios vienen a corresponderse con la llamada «ética de minimos» (exigibles y no negociables) y los

iy .. 4
otros dos con la «ética de mdximos»” (p.21) .

A lo largo de este capitulo comprobaremos como las distintas consideraciones del principio de
autonomia del paciente explica en parte los cambios que la relacién médico-paciente ha sufrido a lo
largo de los anos, asi como la estrecha relacién que guarda con el concepto “toma de decisiones
compartidas” (TDC), el cual surge en aquellos contextos donde pacientes y profesionales sanitarios
han de tomar decisiones sobre pruebas diagndésticas o tratamientos en los que no se dispone de una
Unica o "mejor" opcién5 y donde se pretende tomar decisiones para elaborar un plan de tratamiento
eficaz, que respete las preferencias, creencias y valores del paciente.

EVOLUCION DE LA RELACION MEDICO-PACIENTE

Hasta hace pocas décadas, el punto de vista del paciente y sus preferencias o valores no eran
considerados por el médico a la hora de tomar una decision acerca del plan terapéutico a seguir. Hoy
en dia el paciente asume un papel activo en estas decisiones en relacion a su salud y a los
tratamientos necesarios para su enfermedad.

Dicho cambio surge a partir de la década de los sesenta cuando comienzan a confluir una serie

de factores®:

= Progresivo descontento del paciente con la relacion de dependencia que se establecia
con el médico. El paciente se consideraba una persona adulta, auténoma y capaz de
recibir informacidn sobre su salud y actuar en consecuencia.

= Creciente deterioro de la imagen del médico, que pasa a ser un “técnico” con poca
disponibilidad temporal para el enfermo. El paciente se considera un “usuario” que
paga por unos servicios y puede exigir unas prestaciones en consecuencia.

= Las particularidades del trabajo en equipo de la medicina hospitalaria moderna y la
insercion del médico en el organigrama del sistema de asistencia publico o privado, que
conllevan en parte la deshumanizacién de la relacién médico-paciente y la falta de
continuidad en la asistencia por el mismo profesional que no llega a conocer bien al
paciente.

Un buen ejemplo de la evolucién que ha sufrido la relacion médico-paciente ha sido descrita
. . 7 .
con sumo detalle por Ezequiel y Linda Emanuel’, los cuales proponen cuatro modelos que explican la
relacion que se establece entre ambos y que determina sin lugar a dudas el papel del paciente en la
toma de decisiones médicas.
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Para evaluar estos modelos los autores contemplan cuatro aspectos en base a los cuales se

pueden identificar las diferencias entre cada uno de ellos. Estos aspectos son:
1. Objetivos de la interaccion médico-paciente (rol del médico)
2. Obligaciones del médico
3. Papel de los valores del paciente
4. Concepcidn de la autonomia de los pacientes.

Su pretension no es otra que poder contestar a la pregunta: ¢ Cual deberia ser la relacién ideal

s - . I . . .y , . 7
médico-paciente? Se distinguen los siguientes modelos de relacidn terapéutica’:

A. MODELO PATERNALISTA

Conocido también como modelo sacerdotal, en donde los médicos adquieren un
protagonismo destacado en la relacion terapéutica quedando el paciente rezagado a un segundo
lugar. En este modelo el médico lleva el peso de la relacién y las interacciones nacen y mueren en él,
excluyendo al paciente de este proceso. Es una relaciéon vertical entre una persona sin
conocimientos médicos, desvalida y que sufre, y otra que posee el conocimiento necesario para
solucionar y/o aliviar su sufrimiento. Son obligaciones del médico asegurarse que el paciente recibe
los tratamientos necesarios para que mejore su salud y bienestar, por lo que le hara propuestas
firmes y cerradas para que recupere su salud, sin mediar mas explicaciones acerca de la enfermedad,
sus implicaciones o los efectos secundarios de los tratamientos. En este modelo el médico actua

IM

como el “guardidn del paciente” y decide lo que es mejor para éste. Por tanto en este modelo la
beneficencia parte del médico ya que se considera que el paciente no estd capacitado para valorar
las alternativas terapéuticas y decidir correctamente. Tanto es asi que puede llegar a sobrepasar los
intereses personales del paciente, quedando la autonomia del paciente pospuesta a otro momento
que el médico considere mejor. El médico paternalista asume la responsabilidad de las decisiones
terapéuticas a la vez que tranquiliza al paciente. Este modelo que nacié con Hipdcrates nos ha

acompanado hasta la mitad del siglo XX.

B. EL MODELO INFORMATIVO

También se le conoce por modelo cientifico, técnico o del consumidor-usuario. En este
modelo el médico facilita al paciente la informacién diagndstica y terapéutica suficiente para que
éste pueda decidir la estrategia terapéutica mas conveniente para la mejora de su estado de salud y
bienestar. Para ello, el médico comparte su experiencia y conocimientos con el fin de facilitar la
toma de decisiones por parte del paciente, tratando de minimizar la incertidumbre que se genera
normalmente en este tipo de procesos. Este modelo sdlo es aceptable en una relacién puntual ya
gue supone que el paciente debe tener sus valores bien definidos y conocidos, y construir su
eleccion a partir de la informacion y de los hechos técnicos brindados por el médico. En
consecuencia, la autonomia del paciente es equivalente al control total del paciente sobre la toma
de decisiones médicas, una vez tenga la informacién correspondiente, esté libre de coacciones
externas e internas y sea competente. Aqui el médico no ejerce la beneficencia. Por tanto, el médico
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gue adopta el modelo “consumista” informa al paciente y se limita a ofrecer los pros y contras de las
opciones terapéuticas existentes, sin realizar ningln tipo de recomendacion que pueda influir en la
decisién del paciente.

C. EL MODELO INTERPRETATIVO

En este modelo, los autores exponen que “la interaccién médico-paciente se centra en
discernir los valores del paciente y lo que quiere en realidad (sus preferencias) y ayudar al paciente a
seleccionar las opciones médicas disponibles en funcién de sus valores. Para cumplir dicho objetivo,
el médico se convierte en un mero asesor, ofreciéndole al paciente explicaciones acerca de la
naturaleza de la enfermedad, los riesgos y los beneficios de las posibles estrategias terapéuticas que
se puedan llevar a cabo, razén por la cual se deben aclarar y hacer coherentes los valores, debido a
qgue algunas veces no son fijos, ni conocidos por los propios pacientes. En este modelo, no es
responsabilidad del médico juzgar los valores del paciente, sino ayudar a comprender para que
pueda el paciente determinar la eleccion que mas sea de su interés en funcién de los valores
interpretados. Es un modelo estatico.

D. EL MODELO DELIBERATIVO

En este caso se genera una interaccion donde el médico influye en la clarificacion vy
determinacién de los mejores valores para el paciente que se encuentra en una determinada
situacion clinica. Para tal fin, el médico se convierte en un consejero que estructura la deliberacién,
informa de las alternativas técnicas disponibles, sin coaccionar ni manipular, analiza la informacion
de la situacién clinica del paciente, dialogando sobre los beneficios y riesgos de las alternativas
terapéuticas, mientras el paciente expone sus valores y comunica sus preferencias y réplicas hacia
esas opciones. Es un modelo dindmico. De esta forma se delibera antes de tomar la decisién final
sobre la estrategia terapéutica a seguir. Asi en este modelo los autores consideran el concepto de
autonomia del paciente contemplando no solo la informacién, la competencia y la libertad del
paciente, sino la capacidad de éste para deliberar con sus propios criterios y preferencias y con los
qgue propone el médico. Este aspecto cobra especial relevancia en el tratamiento del cadncer, donde
el éxito de las terapias puede depender en gran medida de la comprensién y valoracidon que el
paciente haga de las diferentes opciones terapéuticass.

Como se ha podido comprobar todos estos modelos consideran la autonomia del paciente
como el aspecto fundamental que define el tipo de relacion médico-paciente, la diferencia estriba en
el valor que le dan a dicha autonomia. Desde este planteamiento parece ser que es precisamente el
principio de autonomia del paciente el Unico responsable de la crisis de la beneficencia paternalista
tradicional, no obstante es un error reducir a ello la fundamentacién ética del nuevo modelo

. . 49
deliberativo .

En palabras de Pablo Simén (p.34) ? este argumento “produce en los profesionales sanitarios la
impresion de que, ahora, el que “toma el mando” en el nuevo modelo es, unilateralmente, el paciente.
El médico queda relegado a mero ejecutor de los deseos del enfermo, que se fundamentan en sus
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derechos como usuario, y que son ilimitados. Pero eso no es asi, ni siquiera desde la perspectiva del

propio paciente que sigue esperando que sus médicos le ayuden a tomar decisiones, le recomienden, le
sugieran, le acomparfien, le expliquen, aunque respetando su autonomia ultima para aceptar o
rechazar una intervencion. (...) De este modo, el profesional beneficente aportard a la relacion clinica
sus conocimientos cientifico-técnicos y su experiencia para establecer la indicacion adecuada y el
paciente auténomo aportard sus valores, sus preferencias y sus creencias. Lo que “debe hacerse”, por
tanto, serd el resultado de la ponderacion prudente de las obligaciones derivadas del respeto a la
autonomia y a la beneficencia, en un marco preestablecido por la no-maleficencia y la justicia”.

Por ultimo destacar que Ezequiel y Linda Emanuel’ afirman que “diferentes modelos pueden ser
apropiados cuando varian las circunstancias clinicas. De hecho, los cuatro modelos pueden servir de
guia a médicos y pacientes en diferentes momentos del proceso terapéutico. Sin embargo, es im-
portante determinar un modelo que pueda ser asumido por todas las partes, una base de referencia;
los otros modelos podrdn ser usados excepcionalmente, pero requerirdn una justificacion basada en las
circunstancias concretas de la situacion médica”.

TABLA 1. CARACTERISTICAS DE LOS 4 MODELOS

Abiertos al cambio y
revision a través de

Definidos, fijos y
conocidos por el
paciente

Vagos y controvertidos
que requieren
aclaracion

Objetivos y
compartidos por el

médico y el paciente la discusidon moral

Articular y persuadir

Proporcionar Dilucidar e interpretar

. ., al paciente de los
informacion de los

los valores relevantes )
valores mds

Promocionar el

bienestar del paciente
independientemente
de las preferencias
del paciente

Acorde con valores

hechos relevantes y
llevar a cabo la
intervencion
seleccionada del
paciente

Elegida y controlada
por el paciente

del paciente, asi como
informar y realizar la
intervencion
seleccionada del
paciente

Autocomprensiva
acorde a la asistencia

admirables asi como
informar y realizar la
intervencion
seleccionada del
paciente

Autodesarrollo
moral acorde a la

objetivos conforme a la . . L
. ., L médica asistencia médica
informacién médica
. Experto competente . .
Protector o guardian Consejero Amigo o maestro

* Tomado de Emanuel y Emanuel (1992)

técnico
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TOMA DE DECISIONES EN ONCOLOGIA

Los cambios observados en la relacion médico-paciente que acabamos de comentar se han
desencadenado por la intervencién de numerosos factores entre los que podemos destacar: vivir en una
sociedad donde existe una mayor toma de conciencia acerca de los derechos del ciudadano y donde la
necesidad de estar “bien informados” se hace patente, el facil acceso a la informacién médica
especializada a través de Internet y los cambios en los sistemas de salud que perciben la relacién médico
paciente como de prestador de servicios-cliente.

Junto a estas circunstancias, los avances tecnolégicos y cientificos de las ultimas décadas permiten
obtener diagndsticos mdas precisos y alternativas terapéuticas mas complejas que requieren de la
participacién del paciente que aporta sus preferencias, creencias y valores a la toma de decisiones. Asi en
algunas ocasiones la toma de decisiones es bien sencilla ya que existe una clara evidencia cientifica que
avala la decisidn, mientras en otras ocasiones es obligado un debate en profundidad acerca de cudl sera la

., / 5
opcidon mas acertada’.

El término “toma de decisiones compartidas” (TDC) se pone en circulacidon por primera vez en los
afios ochenta'’ y aun hoy no existe un acuerdo unanime sobre su definiciéon. No obstante, estd aceptado
por la comunidad cientifica que la TDC implica un proceso de decisidon conjunta entre el paciente y su
médico, cuyo principal objetivo es que los pacientes estén informados y que adopten un papel activo en
las decisiones sobre su salud’. Este concepto marca una diferencia clara respecto al consentimiento
informado, ya que con el consentimiento informado al paciente se le proporciona informacién sobre las
pruebas diagndsticas o terapéuticas que se le van a realizar solicitandole su aceptacidon, es decir la
decisidn clinica ya esta tomada y el paciente muestra su conformidad, mientras que en la TDC se exponen
diferentes alternativas clinicas para que el paciente tome una decisién conjuntamente con el equipo
médico.

Dentro de la Medicina, la Oncologia es una de las especialidades donde es mas delicado el proceso
de toma de decisiones compartida (TDC). Tanto es asi que hay trabajos que muestran que los problemas
en la comunicacidon de la informacion diagnéstica y del tratamiento son la causa mas frecuente de
insatisfaccion del pacienteu’lz.

El proceso de comunicacién en la TDC es complejo13 y hay que tener en cuenta que el paciente
tiene derecho a participar de la forma mas auténoma posible durante todo el proceso, incluyendo este
derecho poder elegir entre tener un papel activo en la toma de decisiones como poder delegar, total o
parcialmente, en su médico o familiares, ya que hay pacientes que no desean participar en la toma de

. 1415 . 16-19
decisiones y éste es un derecho que el profesional debe respetar™ . Incluso puede darse el caso de
un mismo paciente que a lo largo de su proceso terapéutico modifique el tipo de informacién deseada

. . . . 20
segun cambien sus circunstancias personales o de salud™".

En estos momentos la investigacion necesita profundizar en la influencia de la cantidad y calidad de
la informaciéon proporcionada, del modo en que es utilizada, de la manera en que influye dicha
informacién en la TDC, etc. También es necesario investigar sobre el tipo de pacientes, de problemas vy la
influencia de variables (culturales, sociales,) que determinen el deseo de los pacientes a implicarse en
mayor o menor medida en la TDC, ya que éste es un acto individual que debe tener en cuenta las
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preferencias, valores y creencias de los pacientes™ °°, y, a pesar de ello, hay pacientes que refieren

. . 23
sentirse inseguros durante este proceso y piden apoyo para solventarlo™.

Para realizar una TDC coherente es necesario tener en cuenta una serie de requisitos, en este
sentido estamos de acuerdo con Cruzado”* cuando comenta que para tomar una decisién compartida es
necesario elaborar una definicién exacta del problema, un disefio de equiponderaciéon, plantear los
elementos que inducen incertidumbre sobre el mejor curso de accidn, proporcionar toda la informacién
disponible acerca de las mejores acciones y apoyar el curso éptimo de deliberaciéon para decidir. Todos
estos pasos no estan exentos de obstdculos. Entre los mas importantes cabe destacar la falta de tiempo
disponible, que el nivel educativo del participante sea escaso y no relna las caracteristicas suficientes
para una TDC, la predileccion del paciente por una actitud pasiva en la relacién y el deseo de que el
médico tome un papel mas directivo, o la ausencia de medios y recursos para llevar a cabo esta ayuda.

Otro problema que consideramos tiene la TDC es el exceso de informacidn que a veces trae consigo
el paciente antes de comentar el acto médico. Dicha informacién que a menudo viene de Internet, es a
veces confusa, ambigua e inespecifica de cada caso y en casos extremos engafiosa, falsa y que crea unas

25-2

. . . 6 . . P p
expectativas totalmente alejadas de la realidad™ “". Ante esta situacidn el oncélogo deberd mostrar a

estos pacientes "informados" la validez de dicha informacion.

La TDC va tomando auge en nuestro entorno y muestra de ello es que en los ultimos afios los
sistemas publicos de salud estan promoviendo una serie de iniciativas basadas en la consideracién del
ciudadano como centro del sistema, donde la satisfacciéon de sus necesidades y expectativas es su
principal objetivo. Esto se traduce en desarrollar herramientas especificas para tal fin.

Estas herramientas son cada vez mds necesarias, ya que muchas veces los pacientes tienen que
decidir entre diferentes y complejas pruebas de cribado, distintos tipos de tratamientos, hacerse o no un
test genético, etc., y cualquiera de estos procesos cuenta con ventajas y desventajas con las que no estd
familiarizado el paciente, unido a que dicha decisidon ha de tomarse en poco tiempo y sin que el médico
conozca las preferencias y actitudes del paciente frente a éstas’.

Por tanto, cada vez mas se estdn disefiando para los pacientes instrumentos de ayuda para la
toma de decisiones (IATD) acordes con la patologia presente y adaptados al nivel de comprensién del
mismo’’. Los IATD tienen como objetivo ayudar a las personas a deliberar sobre sus opciones de
tratamiento, ya sea de forma independiente o en colaboracién con otros, considerando todos los
atributos relevantes que puedan ayudar a prever cdmo se sentira la persona a corto, medio y largo plazos.

Los IATD pueden adoptar formatos muy diversos, tales como: texto escrito, cinta de audio, video,
DVD, pagina Web, programa informatico, programas interactivos, etc’®”. Pueden incluir métodos para
clarificar y expresar los valores y preferencias del paciente, proporcionar una guia estructurada paso a
paso sobre las instrucciones para tomar una decisién, virtualizar los resultados posibles de cada una de las
opciones de la decision, etc’’. A veces también pueden incluir historias de pacientes, en las que se
describen experiencias en situaciones semejantes y las razones de sus decisiones. Asimismo, las ayudas a
la toma de decisiones pueden usarse durante o después del encuentro con el médico, con o sin su

.29
presencia .
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Mads concretamente en el territorio espafiol cabe citar algunas iniciativas interesantes como el IATD
del abordaje terapéutico del cancer de mama en estadio inicial disefiado para el Sistema Sanitario Publico

; . . s . P . s . 8
de Andalucia: “Alternativas de tratamiento para el cdncer de mama: équé opcidn prefiero?” ",

Este IATD ofrece a la paciente un Test de conocimiento con el fin de ayudarla a reconocer el nivel de
conocimiento que ha adquirido sobre la enfermedad y su tratamiento, asi como un Cuestionario-balanza
para valorar la importancia otorgada a las ventajas e inconvenientes que se derivan de cada opcion.
Presenta los contenidos con un disefio atractivo, una extension y lenguaje adecuado e informacidn clinica
de calidad. Los resultados refieren que el instrumento resuelve las dudas de las pacientes en un 95% vy
tiene capacidad para resumir la informacidn esencial para tomar la decisiéon en un 90%. Asimismo este
IATD ofrece informacion relevante que prepara a la paciente para la toma de decisiones, con una ausencia
de conflicto decisional del 85,31 (en una escala 1-100).

Respecto a la evaluacidon de este IACD, como aspectos positivos del instrumento las pacientes
destacan la posibilidad de recibir informacién sobre el cancer de mama con una perspectiva integral (bio-
psico-social) y la mejora de la relacién médico-paciente, por su parte los profesionales sanitarios inciden
en el derecho de la paciente a participar en el proceso de su enfermedad y la necesidad de romper con el
modelo paternalista y dirigido.

Como aspectos negativos los profesionales ven el tiempo necesario para aplicarlo como un
obstaculo importante no obstante los profesionales que participaron en la validacién del IATD consideran
totalmente factible el uso de este Instrumento y recomiendan firmemente la extension de esta iniciativa a
otros procesos asistenciales. Las pacientes consideran el potencial déficit de los profesionales en
habilidades de comunicacién para tratar valores y aspectos emocionales de la paciente.

La investigacidn general acerca de la utilidad de estos instrumentos arroja resultados muy positivos
tanto en la pasividad, incertidumbre e indecisién de los pacientes que disminuyen, como a la hora de
elegir procedimientos terapéuticos (escogen los menos invasivos), iniciar los tratamientos (los inician
antes) y en general alcanzar decisiones de mejor calidad %2 No obstante, el IATD nunca debe sustituir el
contacto directo con el médico sino que lo complementara.

Cabe destacar que a pesar de que los resultados son optimistas, en el ambito de la oncologia no
. . . 33
existe un uso extendido de estas herramientas™.

PREFERENCIAS DE LOS PACIENTES EN LA TOMA DE DECISIONES EN LA ONCOLOGIA
ESPANOLA

En Espafia, la Universidad de los Pacientes ha elaborado recientemente un nuevo trabajo2 con el
objetivo de conocer los criterios que los pacientes utilizan en el proceso de TDC en relacidn al propio
tratamiento; incluyendo ademas, las opiniones y percepciones de los profesionales de la oncologia,
sobre la visién expresada por los pacientes. En este estudio cualitativo se empled la técnica de grupos
focales, entre los resultados obtenidos cabe destacar (Pp.7-9):
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1. Pacientes y familiares enfatizaron la importancia y el valor terapéutico de la informacidn,

considerando que desearian recibir una informacidon mas comprensible y ajustada a las propias
necesidades y preferencias.

2. Describen un nuevo rol de paciente con un perfil mas activo. No obstante, la percepcion de los
pacientes es que todavia no encuentran de qué manera ejercer efectivamente esta participacion
y que el cancer es una enfermedad donde la capacidad de decisién auténoma queda
determinada por la complejidad y la urgencia del proceso.

3. Existe una tendencia de cambio en el modelo de relacion médico — paciente. Si bien alin no se ha
abandonado el modelo paternalista, los cambios en la sociedad y una mayor implicacidon de
pacientes y ciudadanos en relacién a la propia salud, hacen que se comience a evolucionar hacia
un modelo médico - paciente mas participativo y deliberativo.

4. Afectados y familiares expresan la importancia de que el profesional sea quien acompanie en el
proceso de TDC e identifican algunas de las barreras que pueden interferir durante este proceso:

® La brevedad de la consulta médica y la sensacién de falta de tiempo

= Las complejidad que presentan la organizacién y la estructura de los centros
hospitalarios

5. Los profesionales de la oncologia consideran que un paciente puede asumir una decision tera-
péutica consensuada con su médico, sélo si dispone de la informacién suficiente acerca de las
alternativas diagndsticas y terapéuticas disponibles para su caso y se siente acompafiado por el
profesional que delibera junto a él estas opciones, en base al conocimiento y a la propia
experiencia, en el proceso de toma de decisiones.

6. Elvalor terapéutico en los pacientes oncoldgicos reside en:
=  Recibir informacidn sensible y adaptada a las propias preferencias y necesidades
= Comprender la informacién que reciben y poder integrarla en la toma de decisiones

= Confiar en el médico y establecer una relacidén basada en el didlogo y en el respeto
mutuo

= Disponer de un oncélogo de referencia
= Recibir una atencion integral y continuada

Estos resultados no son mas que el reflejo de nuestra realidad y sirven para recordarnos que la
practica de la TDC en la Oncologia espafiola se encuentra en sus comienzos, pero que ante todo
debemos luchar por mantener la dimensidon humana de ésta, la relacién médico-paciente.
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