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Problemas éticos en la comunicacion
del pronostico a pacientes oncologicos.
Compaginar autonomia y bienestar,
honestidad y compasion

n las primeras consultas en Oncologia encontra-

mos el dilema de equilibrar el deber ético de una

informacion plena y veraz frente al de minimi-

zar el dafio psicologico de un prondstico posible-
mente malo a un paciente desconocido de momento y en un
contexto de incertidumbre

La comunicacion del pronostico en Oncologia tiene gran impor-
tancia para tomar decisiones terapéuticas. Especialmente en
casos de enfermedad metastasica y perspectiva de vida corta, o
cuando las opciones disponibles afiaden un beneficio limitado,
es importante por respeto a la dignidad personal y autonomia
del paciente dar una informacion clara y honesta. Pero la infor-
macion a veces, ademas de un refuerzo a la autonomia del pa-
ciente, puede ser un dafio a su bienestar psicolégico.

Algunos autores y compaiieros' recelan de la veracidad de los
oncologos en la comunicacion del pronostico, con la premisa
de que con una informacion realista los pacientes rechaza-
rian los tratamientos oncoldgicos, y que al no comunicarla “se
compromete la toma de decisiones libre del paciente y se cae
en el encarnizamiento diagndstico y terapéutico”

El articulo de Carmona Bayonas y cols.” "Can oncologists
prompt patient prognostic awareness to enhance deci-
sion-making? Data from the NEOetic study," resume en parte
los resultados del estudio NEOetic respecto a las implicacio-
nes éticas de distintos enfoques comunicacionales durante la
primera consulta en Oncologia Médica® y sobre la adecuacion
de la conciencia pronostica de los pacientes oncoldgicos con
la realidad. Examina como la informacion prondstica impac-
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ta en la percepcion del paciente sobre su enfermedad y como
esto puede influir en las decisiones terapéuticas.

El estudio NEOetic es un estudio prospectivo multicéntrico
auspiciado por la Seccion de Bioética de la Sociedad Espario-
la de Oncologia Médica , que analiza -en pacientes con can-
cer avanzado- las estrategias de afrontamiento, los factores
que las modulan, la calidad de vida y los aspectos éticos que
influyen en la toma de decisiones compartidas. Parte de este
estudio evalud, mediante cuestionarios validados, la con-
ciencia prondstica, las expectativas e interés en terapias de
eficacia posiblemente baja, la calidad de vida y los sintomas
psicolégicos tras la primera consulta. Estudié a la vez, me-
diante cuestionarios dirigidos a los oncologos, la forma de co-
municar el prondstico y el riesgo-beneficio de los tratamien-
tos propuestos.

En concreto, los cuestionarios realizados a los oncélogos in-
vestigaron la expectativa de vida y de toxicidad, la magnitud
del beneficio clinico del tratamiento propuesto con base en los
resultados del estudio en que se basa el tratamiento, y el perfil
informativo diferenciando cinco posibilidades: 1) No informa-
cion (conspiracion de silencio); 2) Informacion cualitativa sin
alusion a la muerte; 3) Informacion cualitativa con alusion a
la muerte; 4) Informacion cuantitativa general; 5) Informacion
cuantitativa exacta (estudio clinico, con cifras concretas).

Se incluyeron 550 pacientes de 16 centros, reclutados entre ene-
ro 2020 y diciembre 2021, de los que fueron analizables 545.
58% eran varones y 42% mujeres, con una mediana de edad de
66 anos (18-90), la mayoria con diagnosticos de cancer de pul-



mon (203, 37%), colorrectal (123, 22%), y otros tumores digesti-
vos (122, 21%). El nimero de oncologos participantes fue 63.

La mediana de supervivencia global estimada por los onco-
logos fue de 22.6 meses (5-100) para el grupo en general, con
posibilidad de supervivencia larga en un 13% de los casos (n
= 74). De los 545 pacientes, 84% afirmaron ser conscientes de
la gravedad de su enfermedad. Sin embargo, la mayoria (74%,
407) declaré tener esperanza en que el tratamiento podria cu-
rar la enfermedad. Solo 18% (95% CI, 14.6-21.0) demostro ser
claramente consciente de su pronostico.

El estilo de comunicacion mds frecuente fue el cualitativo
(65%, n = 356). De los que informaron de manera cuantitativa,
38% (24/63) comunicaron datos relativos, 49% (31/63) datos
absolutos y 6% (4/63) mostraron a los participantes el ensayo
clinico en el que se basaban. Se vio que el perfil informativo
cualitativo da lugar a una conciencia prondstica mas inexacta
que la informacion cuantitativa. La expectativa de curabilidad
fue del 80% en pacientes sin informacién o con informacion
vaga sin hacer referencia a la muerte, frente al 68% de los que
recibieron informacion completa.

Los pacientes con mayor expectativa subjetiva de curacion
demostraron mas espiritu de lucha, una aceptacion mas estoi-
ca, mas esperanza, mejor estado de salud global, mayor satis-
faccion con la decision y la atencion, y mejor estado de animo
(bienestar 10 puntos mayor en la escala de calidad de vida)
mientras que los que refirieron bajas expectativas de curacion
presentaban una mayor desesperanza, depresion, ansiedad, so-
matizacion y otros sintomas, asi como mayor estrés emocional,
peor estado de &nimo y empeoramiento de la calidad de vida.

Por tanto, de los 545 pacientes analizados, apenas un 18% logra
discernir el caracter paliativo de los tratamientos propuestos.
Respecto al interés por recibir terapias “de baja eficacia” (me-
nos de seis meses de prolongacion de supervivencia) casi un
70% (68%, 378) desearia recibirlos. Esto es mas frecuente en
los participantes con un conocimiento inexacto del pronosti-
co (74%) que entre los de conciencia pronostica realista (56%).
Ademas, la mayoria de pacientes muestra interés en recibir
tratamientos antineoplasicos que puedan mejorar la calidad
de vida o retrasar el crecimiento tumoral incluso aunque no
prolonguen la supervivencia.

Los resultados sugieren que la informacion concreta y realis-
ta favorece una conciencia pronostica mas ajustada a la reali-
dad, y que la conciencia del pronostico influye en el proceso de
toma de decisiones de los pacientes oncolégicos, pues es mas
probable que rechacen tratamientos de baja eficacia aquellos
con una informacion mas completa y unas expectativas mas
realistas. En resumen, el estudio apunta a que, al fomentar la
conciencia pronostica de los pacientes, los oncélogos pueden
mejorar la toma de decisiones compartida y evitar tratamien-
tos desproporcionados.

Sin embargo, llama la atencion que casi dos tercios de los pa-
cientes “bien informados” expresan expectativas no realistas,
y mas de un 50% de los que refieren expectativas realistas tie-
ne interés en tratamientos de baja eficacia. Es posible que los
motivos subyacentes sean mas complejos que tunicamente el
tipo de informacion proporcionada. Muy probablemente hay
factores psicoldgicos, emocionales o espirituales que llevan a
un deseo de creer en la curacion en su propio caso, indepen-
dientemente de los datos estadisticos. Este es un asunto que
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habria que estudiar mas a fondo para mejorar la comunicacién
sin romper barreras emocionales, ttiles para el afrontamiento
de la enfermedad por parte de los pacientes.

Es interesante también apreciar la influencia de la informacion
mas o menos “cruda” en el bienestar fisico y emocional de los
pacientes. La no mencién de una posible proximidad a la muer-
te se correlaciona con mejor estado de &nimo mientras que una
percepcion prondstica mas certera se vinculé con mayor estrés
emocional, sintomas depresivos y empeoramiento de la calidad
de vida. Este hecho lleva a plantear como equilibrar la informa-
cién veraz con el minimo dafo al paciente, en enfermedades
con perspectiva de vida corta en las que una buena calidad de
vida y un estado de &nimo positivo for-
man parte del éxito terapéutico.

Desde una perspectiva bioética, el estu-
dio plantea varios aspectos importantes.
En primer lugar, la comunicacién efec-
tiva del prondstico por parte de los on-
cdlogos permite que un mayor niumero
de pacientes comprenda plenamente su
situacion y sea capaz de tomar decisio-
nes autobnomas y participar activamente
en su atencion médica, lo cual minimi-
za el paternalismo y resalta el respeto a
la dignidad personal de cada paciente.
Pero surge una tension ética al conside-
rar como el pronostico desfavorable puede perjudicar al pacien-
te. Aqui, los principios de beneficencia y no maleficencia entran
también en juego. Por un lado, la honestidad y la transparencia
respaldan la beneficencia al permitir que el paciente tome deci-
siones fundamentadas. Por otro lado, la necesidad de proteger
emocionalmente al paciente en su vulnerabilidad, remite alaidea
deontologica clasica del “privilegio terapéutico”. Que esta protec-
cion no sea paternalismo depende de la individualizacion y de
que la informacién no sea un hecho puntual sino un proceso, en
el que vamos desvelando datos a la vez que descubriendo los va-
lores y preferencias del paciente, en el contexto también cldsico
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de la “verdad soportable”. Aqui entra el interesante concepto, de-
sarrollado por Edmund Pellegrino® , de la “beneficence in trust”,
que por su profundidad e interés ético y profesional desarrolla-
remos en otro momento, al igual que el modelo comunicativo de-
liberativo de Ezequiel y Linda Emanuel’ Pellegrino destacaria la
transparencia en la comunicacion, alineada con la autonomia del
paciente, pero también advertiria sobre la necesidad de comuni-
car noticias dificiles de manera compasiva para proteger el bien-
estar emocional del paciente. Asimismo, Pellegrino instaria a los
oncologos a tener en cuenta la dimension moral de la atencion
médica, recordando que la toma de decisiones éticas implica no
solo la aplicacion de principios, sino también ser muy sensible a
las necesidades y experiencias tinicas de cada paciente. Ezequiel
Emanuel, por su parte, abordaria la nece-
sidad de adaptar la informacién segtin las
preferencias del paciente, con un enfoque
personalizado, reconociendo que cada in-
dividuo tiene diferentes formas de procesar
la informacion médica. Sugiere que algu-
nos pacientes desean detalles especificos,
mientras que otros prefieren una vision
mas general.

Por tanto, la clave para compaginar la

informacion exacta con la reduccion del

dafio psicoldgico es encontrar un equi-

librio entre la honestidad sobre la situa-

cién médica y la sensibilidad hacia el
impacto emocional que esta informacion puede tener. La co-
municacion debe ser clara y honesta, pero también sensata y
adaptada al estilo del paciente. La creacion de un entorno de
apoyo y la disponibilidad para abordar preguntas y preocupa-
ciones contribuyen a minimizar el impacto emocional y mejo-
rar la calidad de vida del paciente en la medida de lo posible.
Por ultimo, es necesario profundizar mas en los mecanismos
psicologicos del paciente que le llevan a procesar la informa-
cion de un modo poco realista a veces, probablemente como
barrera emocional o mecanismo de defensa y afrontamiento
ante un pronostico malo. I
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