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El tema de las notas abiertas en Oncologia estd cobrando gran relevancia.

Acceso abierto alas notas clinicas del oncologo
meédico para pacientes con cancer: ¢opcion
factible o dilemabioético en Espaina?

Los Dres. Alberto Carmona Bayonas y Paula Jiménez Fonseca

analizan el acceso de los pacientes con cancer a la informacion
contenida en su historia clinica electronica a través de las notas
abiertas. Ponen encima de la mesa las implicaciones éticas e
impacto psicoldgico que puede tener esta iniciativa.
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esde noviembre de 2020, una normativa de Es-
tados Unidos impone que los pacientes deben
tener acceso a toda la informacion contenida
en su historia clinica electronica. El tema de las
notas abiertas en Oncologia esta cobrando gran
relevancia [1], presentando tanto ventajas como dilemas éticos
notables. Este asunto, acelerado por la crisis de la COVID-19 y
el auge de la telemedicina, estd comenzando a generar un im-
portante debate en Esparia. Para profundizar en esta cuestion,
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es crucial recordar que la reciente regulacion estadouniden-
se no es mas que la materializacion de propuestas formula-
das hace cuatro décadas [2]. Estas propuestas abogaban por
modelos de decisiones compartidas, buscando incrementar
el empoderamiento de los pacientes en la toma de decisiones
médicas. Hoy en dia, los defensores de esta estrategia se han
unido bajo el paraguas de un movimiento enérgico llamado
OpenNotes, que ya beneficia a mas de 40 millones de pacien-
tes alrededor del mundo.



Los partidarios de esta iniciativa justifican su implementacion en
base a los beneficios que aporta. Los primeros datos favorables a
las notas abiertas provienen de tres hospitales estadounidenses
que en 2010 informaron de su beneficio clinico [3]. Los avances
tecnologicos actuales facilitan la difusion de datos de salud de
manera confidencial, algo que ya es estandar en los paises nor-
dicos.

No obstante, en Oncologia, es esencial considerar con especial
atencion el posible dano psicologico derivado de la informacion
no procesada [4]. Algunos datos preliminares parecen disipar
estos miedos al mostrar que los pacientes con cancer podrian
beneficiarse tanto como otros de las notas abiertas que les pro-
porcionan una mejor comprension de la enfermedad y las con-
secuencias de los tratamientos. Sin embargo, es importante sub-
rayar que esta evidencia todavia es incipiente. Se ha generado in-
formacion sobre notas abiertas en consultas de radioterapia [5],
sin aportar informacion detallada sobre caracteristicas clave del
cancer como el estadio, el objetivo terapéutico o el prondstico.

En contraste con una mayoria que afirmo que leer sus notas ha-
bia sido til, una minoria lo encontro estresante, € incluso lamen-
t6 haber accedido a la informacion clinica de esta manera. Por lo
tanto, se necesitan mas estudios para determinar si esto es gene-
ralizable. En concreto, debemos aclarar: 1) si las encuestas pue-
den ser extrapoladas a los pacientes con un cancer metastasico
incurable; 2) silaimplementacion en el area mediterranea, donde
generalmente existen actitudes mas paternalistas que en los pai-
ses nordicos, es factible, y 3) el impacto individual que esto puede
tener dependiendo de las caracteristicas culturales, psicologicas
o clinicas de cada paciente.

Como cualquier decision, las notas abiertas poseen ventajas y
desventajas. Por un lado, favorecen la transparencia, permitiendo
al paciente no perder informacién y tener la oportunidad de asi-
milarla y revisarla con suficiente tiempo en un entorno favorable,
como el hogar. Adicionalmente, conllevan la necesidad por parte
del médico de redactar de manera mas cuidadosa, clara y concisa.
Sin embargo, también se presentan riesgos evidentes, tales como
la pérdida de la interaccion humana ante malas noticias, la au-
sencia de comunicacion no verbal, la falta de informacion no téc-
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nica, el sufrimiento psicoldgico debido a la falta de modulaciéon
de la informacion (verdad tolerable), la dificultad para entender
tecnicismos o la trascendencia de algunos datos, entre otros.

Entre los dilemas éticos cabe destacar que, si bien el paciente es
el propietario de sus datos, el médico es el autor. Por lo tanto, se
debe considerar el derecho del médico a reservar sus valoracio-
nes personales y el estrés adicional que puede generar su lectura,
descontextualizada, por el paciente. Asi, existen elementos en la
escritura como matices, reflexiones, opiniones del médico, o no-
tas subjetivas para preparar el caso, cuya pertenencia al paciente
no estd clara. El hecho de que el paciente lea estas notas conlleva
el riesgo de otorgar excesivo protagonismo a esa narrativa como
medio de informacion, en detrimento de la utilidad de la entrevis-
ta oncdlogo-paciente para la toma de decisiones.

Otro aspecto basico que se debe valorar es cdmo resolver los
problemas que puedan surgir al leer registros médicos crudos y
como lograr que la informacion no explicada se vuelva compren-
sible. Ademas, si bien el contenido (datos) fue importante en el
pasado, ahora el continente (escritura) cobrara protagonismo, y
este cambio no sera menor para algunos médicos que deberan
adaptar y esforzarse mas en el estilo de sus notas. Aunque el 58%
de los oncdlogos del Hospital Universitario de Uppsala recono-
cieron que las notas abiertas implicaban mas esfuerzo, la ma-
yoria las encontraron utiles para los pacientes [4]. Sin embargo,
fuera del entorno cultural sueco, no esta claro si las decisiones
complejas no seran atin mas dificiles si el paciente se enfrenta en
etapas criticas a notas no procesadas.

Para concluir, el movimiento OpenNotes acabara ganando re-
levancia en Espaiia, y entre los pacientes con cancer. A nuestro
parecer, antes de generalizar una accion con tantas implicacio-
nes éticas e impacto psicologico, seria recomendable disponer de
informacion mas detallada sobre su efecto en los pacientes con
cancer espanoles. El dilema bioético trasciende el derecho a dis-
poner de informacion sobre la propia salud (principio de autono-
mia), pues podria influir significativamente en la gestion del can-
cer debido a la excesiva informacion técnica no adaptada al nivel
cultural ni al estado emocional del paciente. Esta circunstancia
podria entrar en conflicto con el principio de no maleficencia. I
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