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Notas abiertas para pacientes
oncoldgicos: ¢una opcion factible

en Espana?

Comentario realizado por el Dr. Alberto Carmona Bayonas, del Hospital
General Universitario Morales Meseguer de Murcia, y la Dra. Paula Jiménez
Fonseca, del Hospital Universitario Central de Asturias, ambos miembros de la

Seccion de Bioética de SEOM.

A raiz de una nueva regulacion federal que afectara de forma decisiva a
la relacion médico-paciente en Estados Unidos, la revista The Lancet ha
publicado un breve resumen sobre el potencial impacto de la politica de
historia clinica abierta y disponible para pacientes oncoldgicos . A pesar
de los temores suscitados inicialmente y de los interrogantes que atin
persisten, es probable que el modelo se establezca en muchos paises,
catalizado por la pandemia de COVID-19 y la mayor conciencia sobre

la autonomia del paciente. Nos preguntamos qué efecto podria tener la
implantacion de esta politica en nuestro pais.

n Estados Unidos se ha apro-

bado una nueva regulacion

que dictamina que todos los

pacientes tendran derecho,
desde el 2 de noviembre de 2020,
al acceso a sus registros médicos
electrénicos. Las notas abiertas en
pacientes oncolégicos constituyen un
tema candente en ese pais, ya que
entrana ventajas, pero también dile-
mas éticos evidentes. Catalizado por
la crisis del COVID-19, y el auge de la
telemedicina, el tema reverberara en
Espafna en los préximos meses. Para
adentrarnos en esta cuestion, es pre-
ciso recordar que la nueva regulacion
americana representa la culminacién
de aspiraciones y propuestas reali-
zadas hace cuatro décadas?, y es la
cristalizacion de los modelos de de-
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cisiones compartidas que propugnan
una mayor autonomia del paciente en
la toma de decisiones®. En la actuali-
dad, los partidarios de esta estrate-
gia se han aglutinado en un vigoroso
movimiento llamado OpenNotes, del
que ya se benefician mas de 40 millo-
nes de pacientes en todo el mundo*.

El derecho del paciente a la obtencién
de informacién clinica fiable estd am-
parado por la legislacion espanola.
Asi, la Ley 41/2002, de 14 de noviem-
bre, sobre la autonomia del paciente
y de derechos y obligaciones en ma-
teria de informacién y documentacion
clinica, dictamina que todo paciente
tiene derecho a recibir un informe de
alta con contenidos minimos, una vez
finalizado el proceso asistencial. Sin

embargo, la nueva regulacién ameri-
cana va mucho mas alla, y garantiza
el acceso electrénico en tiempo real
no sélo a resimenes, sino a todas
las notas longitudinales generadas
en cada visita, como parte del trabajo
asistencial.

Los partidarios de esta politica justifi-
can su implantacion en base a los be-
neficios que aporta en comparacion
con los riesgos. Los primeros datos a
favor de las notas abiertas proceden
de tres hospitales americanos que en
2010 comunicaron el beneficio clini-
co y el escaso riesgo de esta modali-
dad®. Las posibilidades tecnolégicas
han permitido que las politicas de
acceso libre a los registros electroni-
cos de salud se hayan implantado de
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Las posibilidades tecndlogicas han permitido que las politicas de acceso libre a los registros electronicos de salud se hayan implantado de forma
estandar en varios paises nordicos, y de forma paulativa en otros lugares.

forma estandar en varios paises nor-
dicos, y de forma paulatina en otros
lugares®.

En el campo de la Oncologia se ha ex-
presado una mayor preocupacion por
el dano psicolégico que puede acarrear
la informacién sin procesar generada
en cada consulta oncolégica’. Algunos
datos preliminares parecen disipar una
parte de estos temores?; los pacientes
oncolégicos parecen beneficiarse igual
que el resto, incluyendo una mejor
comprension de la enfermedad, y las
consecuencias de los tratamientos.
Sin embargo, es preciso recordar que
esta evidencia es aun débil, pues pro-
viene de encuestas con posible sesgo
de respuesta (p.e., los pacientes mas

vulnerables tienden a responder con
menos frecuencia), no son contextual-
mente ricas, o proceden de escenarios
clinicos demasiado restringidos. Asi,
una parte de la informacién disponible
sobre la aplicacion de notas abiertas a
pacientes oncolégicos ha sido genera-
da en consultas de oncologia radiote-
rapica®, sin una informacién detallada
sobre las caracteristicas basales de
los pacientes encuestados (estadio,
objetivo de la terapia, prondstico, etc.).
Ademas, en contraste con una mayo-
ria que declard que la lectura de sus
notas le habia resultado provechosa,
una minoria lo encontré estresante,
e incluso lament6é haber accedido a
informacién clinica por esta via. Por
tanto, a pesar de que estos articulos

recogen informacion cualitativa muy
clara procedente de enfermos que se
beneficiaron (p.e., tipo ‘si puedo vivir
con este cancer, puedo conllevar la in-
formacién sobre el mismo’), se requie-
ren mas estudios para aclarar si esto
es generalizable a todos los pacientes
oncolégicos, con diferentes patologias,
pronéstico, contextos socioculturales y
distintas caracteristicas individuales.
En particular, es preciso aclarar: (1)
si las encuestas son extrapolables al
paciente metastasico sin opciones de
tratamiento local con radioterapia, (2)
si la implantacion en el ambito medite-
rrdneo es factible, con actitudes gene-
ralmente mas paternalistas que en los
paises nérdicos o anglosajones, o (3)
el impacto individual que esto puede
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acarrear en funcion de las caracteristi-
cas culturales, psicolégicas o clinicas
de cada enfermo. Como toda medida,
las notas abiertas tienen puntos a fa-
vor e inconvenientes. Puede alegarse
que las notas abiertas van a facilitar
la transparencia, permitiran al enfermo
no perder informacién, asimilarla y re-
visarla con tiempo en un entorno favo-
rable como es el domicilio, y obligaran
al clinico a un mayor rigor en la redac-
cién. Sin embargo, los riesgos también
son obvios: pérdida de la interaccion
humana y del acompanamiento del
profesional sanitario al enfrentarse a
malas noticias, ausencia de comunica-
cién no verbal, falta de informacion no
técnica (que es la que muchos enfer-
mos mas valoran), sufrimiento psicolé-
gico por no modulacién de la informa-
cién (verdad tolerable), dificultad para
entender tecnicismos o trascendencia
de algunos datos, etc. Entre los dile-
mas éticos, cabe destacar que el pa-
ciente es el titular de sus datos, pero
el médico es el autor. La Ley 3/2005,
de 8 de julio, de informacién sanitaria
y autonomia del paciente no obliga a
compartir las impresiones subjetivas
del clinico. Asi, el acceso electrénico a
las notas entrana el riesgo de que haya
elementos en la redaccién que cada
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clinico elabora para recordar mejor los
matices del paciente y de la entrevista,
que no esta claro que pertenezcan al
paciente. El hecho de que el paciente
lea tus anotaciones de la consulta con-
lleva el riesgo potencial de conferir un
exceso de protagonismo a esa historia
como medio de informacion, en detri-
mento de la utilidad que aporta para
la toma de decisiones la entrevista on-
célogo-paciente. Otro aspecto basico a
tener en cuenta serd como resolver los
interrogantes que le surjan al pacien-
te al leer su historia clinica para que
la nota llegue a ser comprensible y la
trascendencia de su contenido medible
en términos de prondstico. Asi mismo,
si antes lo importante era el contenido
(datos), ahora cobrara protagonismo el
continente (redaccion), y esto no sera
un asunto menor para algunos clinicos
que tendran que cambiar el estilo y es-
forzarse mas en el estilo de las notas.
Habra que decidir donde tendran cabi-
da los comentarios subjetivos y las si-
glas. Si bien el 58% de los oncdlogos
del Hospital Universitario de Uppsala
reconocieron que las notas abiertas
implicaban mas esfuerzo, la mayoria
las encontraron Utiles para los pacien-
tes’. Sin embargo, no esta claro que
fuera del ambito cultural sueco, las de-

cisiones complejas no lo vayan a ser
aun mas si el enfermo es interpelado
de forma indirecta en fases criticas a
través de notas no procesadas.

En resumen, consideramos que el
movimiento OpenNotes terminara lle-
gando a Espanfa, y a pacientes onco-
I6gicos. A nuestro modo de ver, antes
de generalizar una accion con tantas
connotaciones éticas y repercusioén
psicolégica, convendrian disponer de
informacién contextualmente mas
rica sobre su impacto en esta pobla-
cion. Creemos que el dilema bioético
del que estamos hablando va mas
alla del derecho a disponer de la in-
formacién sobre la propia salud (prin-
cipio de autonomia), ya que ello pue-
de impactar de forma importante en
el afrontamiento del cancer, por una
informacién excesivamente técnica,
no adaptada al nivel cultural del en-
fermo, o al estado emocional de ese
momento pudiendo entrar en conflic-
to con el principio de no maleficencia.
El enfermo es titular de ese derecho,
pero si no es capaz de entender la
nota, es posible que termine hacién-
dose dano, y que la escasa evidencia
acumulada en la actualidad no haya
sido capaz de captarlo.ls
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