114

Dificultades del oncologoenla
comunicacion con el paciente

Seccion SEOM ——

Bioética
89 en Oncologia

En agosto-septiembre de 2022 el recientemente creado Comité de Bioética de Castilla-La Mancha
solicito a la Seccion de Bioética de SEOM unas notas sobre problemas y dificultades frecuentes en el
proceso de comunicacion/informacion al paciente. Resumimos la respuesta que enviamos en octubre
2022, elaborada por varios compafieros de la Seccion y revisada por todos. El documento completo
puede encontrarse en el apartado de la Seccion de Bioética dentro de la pagina web de SEOML

1 Comité de Castilla-La Mancha se interesé principal-
mente por nuestra experiencia y opinion acerca de
tres problemas concretos:

- El consentimiento informado
- El documento de instrucciones previas
- Las peticiones de eutanasia

Antes de abordar cada uno de ellos, nos parecio ilustrativo des-

cribir las diferentes situaciones evolutivas en la comunicacion
entre oncologo y paciente, proceso habitualmente prolongado en
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el tiempo, puesto que la mayoria de pacientes se mantienen en
contacto frecuente con el oncologo a lo largo de meses-afios. Du-
rante ese tiempo, ademads de los valores personales y circunstan-
cias clinicas y sociofamiliares del enfermo, cuyo conocimiento es
imprescindible, la situacion de la neoplasia es el punto clave: el
pronostico es la base del proceso informativo y de las decisiones
sobre el manejo de la enfermedad.

1) Informacion en las primeras consultas
M Los pacientes tratados con intencion curativa suelen llegar a
Oncologia informados de su diagndstico. La informacion que



reciben de nosotros se centra en las caracteristicas y el curso
de la enfermedad, prondstico, indicacion de tratamiento, efec-
tos secundarios a corto y largo plazo en su caso concreto. Y hay
que tomar una decision sobre recibir o no tratamiento, basada
en el riesgo/beneficio y en las circunstancias personales y fa-
miliares del paciente.

M Los pacientes con enfermedad avanzada/incurable también
suelen conocer el diagnostico, aunque muy raras veces el pro-
nostico. El proceso de informacion en este caso es mas dificil,
pues hay que hablar de la probable o segura incurabilidad del
cancer, del prondstico, de las posibilidades terapéuticas, del
riesgo/beneficio, de la duracion del tratamiento (muchas veces
de por vida), de la calidad de vida, etc. La planificacion antici-
pada de los cuidados al final puede tratarse en este momento,
pero no es frecuente, excepto con pacientes con enfermedades
muy avanzadas, o con una situacion clinica muy deteriorada,
o con los escasos pacientes que rechazan el tratamiento desde
el inicio.

2) Informacion en la primera y sucesivas recaidas

I Se trata de un situacion delicada y mas tragica que la del pri-
mer diagndstico: tanto para los que se consideraban curados,
pues ven que el proceso comienza de nuevo y con bastantes
menos probabilidades de curacion, como para los que cono-

cian la incurabilidad, pero estaban esperanzados en el primer
tratamiento y ven que una posibilidad se cierra. Hay que volver
a plantear opciones de tratamiento, si hay, ver pronostico vital,
riesgo/beneficio y calidad de vida, y ya es mas frecuente que el
paciente, familiares y facultativos se planteen la opcion de no
administrar tratamiento oncologico especifico.

A medida que la enfermedad avanza y el pronostico se oscure-
ce, es mas dificil para todos el proceso informativo: aparte de
la pérdida de confianza de los pacientes o familiares en algu-
nos casos, los familiares a veces solicitan que no informemos
con claridad, los pacientes suelen decir que quieren claridad
pero también quieren “buenas noticias” ('y es un ejercicio muy
dificil intentar no cerrar todas las esperanzas sin mentir), se
aferran a posibilidades minimas de beneficio o a noticias de
la prensa sobre nuevos descubrimientos, las redes sociofami-
liares empujan al paciente a solicitar otras opiniones cerca o
lejos... Con la dificultad afiadida para el oncdlogo de la mayor
implicacién personal, derivada de una relacién mas prolonga-
da con el paciente y familiares.

¥ Hablar sobre la planificacion anticipada de cuidados es mas
frecuente en estas fases, aunque hay quienes no desean abor-
dar el tema (cuanto mejor se encuentran clinicamente mas di-
ficil es que se planteen el final como algo préximo).

3) Informacion cuando no hay mas opciones de trata-

miento antineoplasico

M Es la situacion mas dificil para pacientes, familiares y médi-
cos. Cuando los pacientes ya tienen un estado general malo,
o muy sintomatico, es mas facil porque el foco se traslada al
tratamiento paliativo de los sintomas. Cuando mantienen un
buen estado general es mas dificil, porque culturalmente mu-
chos pacientes, familias y médicos no saben manejar la situa-
cion de “no hacer nada? y disfrutar mientras puedas”. Quiza es
en este momento cuando surgen todas las decisiones y planifi-
caciones de cuidados al final de la vida.

Por tanto a peor pronostico, mayor tiempo de contacto con el pa-
ciente y familiares, y mas experiencia del paciente con los trata-
mientos antineoplasicos, mas dificil es el proceso informativo,
por la situacion vital del paciente y por la implicacion personal y
emocional de ambas partes.

Sobre el consentimiento informado (CI)

El consentimiento informado, en Oncologia, esta presente casi en
cada uno de los encuentros con el paciente. Por la situacion de
vulnerabilidad del paciente y la dificultad para la toma de deci-
siones en un contexto de mucha incertidumbre, preferimos ha-
blar de “toma de decisiones compartida”, proceso en el que el pa-
ciente mantiene su autonomia, pero no se encuentra solo en las
decisiones, sino apoyado por el médico, de quien espera no solo
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una informacion veraz, completa y aséptica, sino mas bien una
recomendacion profesional aplicada a su situacion clinica, social
y personal.

Aunque la filosofia del CI tiene un fundamento sustancial en las
normas juridicas, es esencialmente un imperativo ético derivado
de reconocer la autonomia del paciente, derivada de su inaliena-
ble dignidad personal.

De entre los diferentes modelos de relacion con el paciente, uni-
ficando el humanismo médico de Lain Entralgo y Marafién con
los descritos mas recientemente por expertos bioéticos como
Ezequiel Emanuel y Edmund Pellegrino nos parece que, al me-
nos en Oncologia Médica, el mas adecuado es el modelo delibe-
rativo (Emanuel) o de «beneficence in trust» (Pellegrino: benefi-
cencia fiducial o en la confianza), en el que los conocimientos y
valores del médico acttian sinérgicamente con los del paciente,
nunca antagonicamente, buscando juntos la mejor decision, y
donde el respeto al paciente se une a la confianza que éste depo-
sita en el oncdlogo. Solo asi respondemos a la llamada de nues-
tros pacientes que nos interpelan: “no decidas por mi, pero de-
cide conmigo”.

Para desarrollar este tipo de relacion encontramos problemas
concretos y cruciales como la falta de tiempo para un proceso
informativo adecuado, la dificultad inherente a un contexto de
incertidumbre acerca del beneficio y de las potenciales compli-
caciones en un paciente concreto, la falta de cultura de la auto-
nomia en algunos pacientes o familiares, que no se sienten ca-
paces 0 no quieren ser protagonistas de la decision, lo que exige
una recomendacion mas expeditiva por nuestra parte, el “pacto
de silencio” por parte de los allegados o rechazo expreso o téci-
to del propio paciente a recibir mas informacion, y la importante
dificultad por parte de los pacientes -y de los oncélogos muchas
veces- para rechazar un tratamiento antineoplasico de eficacia
dudosa o breve, sobre todo cuando todavia mantienen un estado
general bueno.

A diferencia de los pacientes con estado general deteriorado o
con insuficiencias organicas progresivas relacionadas con el
cancer, en pacientes con buen estado general es dificil concretar
temporalmente el pronodstico de vida con calidad, o el prondsti-
co general, lo cual impide hacer una planificacion clara de sus
cuidados.

Podria ser util preguntarnos a nosotros mismos “;Me sorprende-
ria que este paciente muriera en los proximos 6, 0 12 meses?” Y
si la respuesta es “no me sorprenderia”, en ese caso intentar un
proceso informativo y de planificacion de cuidados, suponiendo
que tengamos tiempo para hacerlo. Lamentablemente, es mas ra-
pido continuar con un ciclo mas de tratamiento o con otra linea
terapéutica, que pararse a hablar sobre esto.

En resumen, el problema principal es la falta de tiempo, pero tam-
bién la falta de formacion en comunicacion de malas noticias y en
planificacion anticipada de los cuidados segtin los valores y de-
seos de los pacientes.

Sobre el documento de instrucciones previas
El documento de instrucciones previas esta regulado en la Ley
41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la autonomia
del paciente y de derechos y obligaciones en materia de informa-
cion y documentacion clinica®.

En su articulo 11 lo define como “aquel mediante el cual una per-
sona mayor de edad, capaz y libre, manifiesta anticipadamente
su voluntad, para que esta se cumpla en el momento en que llegue
a situaciones en cuyas circunstancias no sea capaz de expresarlo
personalmente, sobre los cuidados y el tratamiento de su salud o,
una vez llegado el fallecimiento, sobre el destino de su cuerpo o
de sus 6rganos”

Previa a la recomendacion de redactar este documento, y mas
acorde con el proceso continuado de comunicacion e informa-
cion en Oncologia, es la Planificacion anticipada de los cuidados.
Hasta ahora es algo que no se lleva a cabo de forma generalizada,
o al menos no con esta denominacion, y que sin embargo seria
utilisimo para conocer las preferencias y valores de los pacientes,
y para animarles a registrar sus instrucciones para el caso de no
ser capaces de hacerlo en un futuro.

Para fomentar la realizacion y registro de voluntades anticipadas,
es necesario disponer del tiempo y espacio para una relacion mé-
dico-paciente honesta, realista, de confianza y respeto. Tiempo
minimo para el proceso, ambiente adecuado (distinto de la habi-
tacion hospitalaria compartida, o el despacho de consulta exter-
na con la sala de espera a tope de pacientes desesperados por la
espera), y continuidad en la relacion, evitando en lo posible los
cambios de médico.

Por parte de los profesionales, si hay discrepancia de conciencia
de un profesional respecto a un rechazo o eleccion concretos del
paciente, conviene recurrir a los Comités de Etica asistencial para
ayudar a tomar decisiones prudentes que deterioren lo menos po-
sible los valores de enfermos y sanitarios.

Enresumen, en lo referente a las instrucciones previas, los proble-
mas que encontramos son: falta de tiempo para la conversacion
detenida entre el profesional y el paciente, falta de formacion de
los pacientes y allegados acerca de esta opcion, falta de formacion
de los profesionales en comunicacion y respeto a los valores del
paciente, y en el caso de instrucciones no previas sino actuales, en
ocasiones, falta de respeto a la voluntad del paciente cuando no
rechaza tratamientos sino que desea recibirlos en un orden dife-
rente al propuesto, segun sus prioridades.



Sobre la solicitud de ayuda para morir (eutanasia/suicidio asisti-
do), la Seccion de Bioética de la Sociedad Esparfiola de Oncologia
elabord en abril de 2021 una valoracion de la Ley Organica 3/2021,
de 24 de marzo, de regulacion de la eutanasia, acerca del plantea-
miento ético y del impacto de esta Ley en la asistencia del pacien-
te oncologico, en la carga de trabajo y responsabilidad del oncolo-
go médico, y en la relacion de éste con el paciente y familia®.

Desde el Grupo de Bioética de la SEOM hemos destacado varios
problemas no resueltos por el momento:

1) Un porcentaje significativo de profesionales sanitarios consi-
dera que provocar deliberadamente la muerte no es un acto
médico ni se puede incluir éticamente entre las medidas de
alivio del sufrimiento. Este debate, que no ha tenido lugar pre-
viamente a la aprobacion de la Ley, permanece vivo y causa
bastante controversia.
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La ley recoge que “han de establecerse garantias para que la
decision de poner fin a la vida se produzca con absoluta liber-
tad, autonomia y conocimiento, protegida por tanto de presio-
nes de toda indole que pudieran provenir de entornos sociales,
economicos o familiares desfavorables, o incluso decisiones
apresuradas”. De este modo, los profesionales implicados de-
ben estar seguros de que el sufrimiento que motiva la solicitud
de eutanasia no puede ser mitigado por otros medios. Sin em-
bargo, en nuestro pais no es posible confirmar que el paciente
dependiente y gravemente enfermo dispondra de las medidas
de soporte economico, social y asistencial necesarias. Por ello,
es dificil que un profesional sanitario pueda asegurar que la
peticion de ayuda para morir se ejerce por un paciente libre de
presiones externas.

3) Laley, en sus preambulos, es ambigua e inexacta al conside-
rar que la adecuacion del esfuerzo terapéutico con criterios de
proporcionalidad, o el tratamiento de un sintoma refractario
mediante sedacion paliativa, con el objetivo de aliviar el su-
frimiento y no de acelerar la muerte, eran considerados como
“formas de eutanasia pasiva o indirecta™. Consideramos que
el alivio del sufrimiento y el acompafiamiento hasta el final
es uno de los fines de la Medicina, tanto en el caso de patolo-
gias curables como incurables. Asi lo han demostrado durante
afios y siguen haciéndolo, con entrega y humanidad, los profe-
sionales de la Oncologia Médica, intentando no prolongar ar-
tificialmente situaciones de sufrimiento irreversible, pero sin
recurrir a medidas para acelerar intencionadamente la muer-
te. No nos parece prudente ni exacto, y si muy confuso para
los pacientes, familiares y profesionales, la consideracion de
ese trabajo como “otras formas de eutanasia”.

4) Otra afirmacion que nos parece discutible y nociva para el pa-
ciente oncologico en general es la de que la dignidad humana

puede depender de una enfermedad o de una circunstancia®. La
dignidad es intrinseca a la persona, no depende de las circuns-
tancias, por lo que no puede verse “vulnerada” por una enfer-
medad ni por dependencia o deterioro fisico. Nos parece impor-
tante resaltar que no hay pérdida de la dignidad personal en la
enfermedad. Sin embargo, las condiciones de vida si pueden
ser mas dignas o indignas de la persona, por lo que reclamamos
que se asegure el soporte necesario para unas condiciones de
vida dignas, con los medios econémicos y humanos suficientes,
en general y para la persona individual, de modo que ninguna
decision de adelantar la muerte esté condicionada por presion
externa de la situacion adversa o de un sufrimiento inadecua-
damente tratado, como la propia Ley contempla’.

5) Cualquier peticion de eutanasia a causa de una enfermedad neo-
plasica debe ser valorada de forma multidisciplinar por los es-
pecialistas en Oncologia Médica, Radioterapica, Cirugia, Unidad
del Dolor, Cuidados Paliativos, Psicooncologia y resto de espe-
cialistas relacionados, para asegurar la irreversibilidad y ausen-
cia de posibilidades de mejoria. Ademas, siempre se debe tener
en cuenta la rapida evolucion de un cancer refractario, la necesi-
dad constante y mantenida de control de sintomas y que la soli-
citud de eutanasia no deberia demorar unos cuidados paliativos.

6) La valoracion de una peticion de eutanasia y la adecuacion en
tiempo y forma a los requisitos/pasos de la ley de eutanasia
requiere una atencion y dedicacion de tiempo por parte del
oncologo médico que actualmente es dificil de prestar (con los
recursos humanos disponibles en la mayoria de los centros
publicos) a los pacientes oncoldgicos en general, con una aten-
cién equitativa.

7) Conrespecto ala objecion de conciencia por parte de los profe-
sionales sanitarios o instituciones, debe asegurarse preservan-
do la libertad ideoldgica de cada uno, y también la posibilidad
de una objecion que diferencie casos individuales o pasos con-
cretos del proceso.

Conclusiones
Como conclusion final podriamos decir que los problemas princi-
pales que encontramos en la comunicacion oncélogo-paciente son:

1) Faltadetiempo para dedicar a cada paciente y familiares, den-
tro del proceso de comunicacion que la enfermedad oncoldgi-
carequiere en sus diferentes fases;

2) Falta de formacion acerca de las diferentes opciones que se
presentan para la atencion al final de la vida;

3) Falta de cultura de “parar el tratamiento antineoplasico” no
beneficioso, o cuyos beneficios no son los que el paciente es-
peraria (mejoria clinica, mayor calidad de vida,...);
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4) Dificultad para gestionar la informacion, tanto por parte del respeto a su tiempo,...) v la presion social que puede llegar a

oncodlogo como del paciente, en un contexto de incertidumbre suponer la cultura eutandsica sin tener acceso a recursos de
sobre la evolucion de la enfermedad, los beneficios del trata- soporte socioeconémico ni a unidades de cuidados paliativos
miento y los posibles perjuicios del mismo. complejos. De la mejor manera posible.

5) Eldafio que se hace alos pacientes difundiendolaideadeque  Todo esto debe llevarnos a reflexion, conversacion, formacion y
la enfermedad puede disminuir su dignidad, o no respetando ~ busqueda de apoyo para ir resolviendo las dificultades de la me-
esa dignidad (autonomia, valores, trato brusco, impaciencia,  jor manera posible. I
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