5. Informacion, comunicacion y toma

de decisiones

Las preguntas que se van a responder son:

con pacientes en FFV?

la persona en FFV y con su familia en nuestro medio?

e ;Cudles son los elementos para la toma de decisiones en la FFV?

¢ ;Cbmo tiene que ser la comunicacion del equipo que atiende al paciente y su familia?

e ;Coémo debe ser la formacién en comunicacion del profesional sanitario que trabaja

e ;Cuales son la normativa legal y los principios éticos relativos a la comunicacién con

5.1. Principios para una informacion y una
comunicacion adecuadas en cuidados
paliativos

La comunicacion interpersonal en el contexto de los cuidados paliativos es el
proceso por el cual se facilita a los pacientes y a los cuidadores la exploracion
de sus problemas y la toma de decisiones a través de entrevistas con los pro-
fesionales encargados de su atencién (12).

5.1.1. Necesidades de comunicacidon del enfermo
y su familia

En el medio anglosajén y en otros paises de nuestro entorno, los pacientes solicitan
habitualmente informacion detallada sobre el diagnéstico y el prondstico. Esto es
menos frecuente en nuestro medio. Seguin trabajos realizados en Espaiia, alrededor
del 50%-70% de los pacientes con cancer desean que se les comunique su diagnds-
tico, pero una parte sustancial de los pacientes (entre el 16%-58% ) y sobre todo de
los familiares (61 %-73% ) prefieren que no se les revele el diagnéstico. Los estudios
parecen indicar un progresivo cambio de actitudes hacia una mayor demanda de
informacién, sobre todo en los pacientes mas jovenes (12).

Una reciente RS (49) evalu6 los estudios sobre las preferencias de los
pacientes con enfermedades muy avanzadas y las de sus familiares en aspectos
relacionados con la comunicacion del prondstico y con el final de la vida. Los
autores concluyen que, en general, los enfermos y los cuidadores de origen
anglosajon/norte de Europa demandan mayores niveles de informacion, tanto.
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en lo que se refiere a la propia enfermedad como a los sintomas, su manejo'y,
también, acerca del prondstico de vida y de las distintas opciones terapéuticas.
La tendencia detectada en algunos estudios de paises que estan fuera del
contexto anglosajon (como Espaiia y Grecia) revela que los enfermos prefie-
ren una informacién menos detallada acerca del prondstico o de otros aspec-
tos relacionados con la FFV.

En un estudio comparativo realizado entre pacientes y familiares de
Canadé y Espafia en el momento de iniciar su atencion en unidades de CP se
observaron diferencias significativas sobre las demandas de informacién acer-
ca de la enfermedad (tipo y prondstico) y aspectos de su manejo (administra-
cién de tratamientos) (50). Los pacientes espafoles manifestaron un menor
deseo de conocer la informacién, aunque en mayor proporciéon que sus fami-
liares. Esta discrepancia no se observo en el grupo canadiense.

En la RS (49) se aprecian otros factores relacionados con una menor
demanda de informacién, como son la edad avanzada y una corta expectativa
de supervivencia. La revisién subraya que no es posible generalizar acerca de
las necesidades de informacién basdndose en las caracteristicas demograficas
o culturales. Se recomienda a los profesionales sanitarios evaluar las necesida-
des de informacion de manera individualizada y de forma continuada a lo largo
del tiempo. Otra particularidad detectada en la revision es que, en general, las
necesidades de informacion a medida que avanza la enfermedad son menores
en los pacientes, mientras que entre los cuidadores crece la demanda.

5.1.2. Estilos de comunicacion

Respecto al estilo de comunicacion, practicamente todos los estudios de la RS RS de
(49) provienen del medio anglosajon. Los pacientes y los familiares destacan  distintos

que la informacién debe ser sincera, sensible y con margen de esperanza; que ~ tiPos de
. . . estudios
desean sentirse escuchados de una manera activa por profesionales que mues- 3/Q

tren empatia, utilicen un lenguaje claro y suministren la informacion en pe-
queias cantidades. En el estudio cualitativo realizado en nuestro medio, las
conclusiones fueron muy coincidentes. En cuanto a si debe proporcionarse la
informacion al enfermo solo o acompafiado por otra persona, los resultados
de la RS son variables y se deben valorar de manera individual (49).

Otras publicaciones muestran conclusiones que van en la misma linea.
Los enfermos consideran que entre los atributos esenciales que debe poseer
un profesional de la salud se halla «la voluntad de escuchar y explicar» (51).
Otros estudios destacan la importancia que los cuidadores de los pacientes en
la FFV otorgan a que la toma de decisiones sea compartida y a que la relacion
del enfermo con el profesional sanitario se establezca en condiciones horizon-
tales y participativas (52).

Por el contrario, la comunicacién ineficaz se ha asociado a incumplimiento
terapéutico y a un aumento del estrés de los pacientes, y a la insatisfaccion
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con el trabajo y el desgaste emocional de los profesionales sanitarios (51).
Ademas, la falta de informacidén, la mentira o la ocultacion de informacién
relevante con un propdsito protector pueden desencadenar otro tipo de problemas:
que el enfermo reciba mensajes contradictorios de distintos profesionales o que
se vea privado de la oportunidad de expresar sus temores y preocupaciones. No
se deberia perder de vista que las necesidades de informacion del enfermo y sus
preferencias en la toma de decisiones pueden modificarse a medida que progresa
la enfermedad, por lo que se recomienda una valoracion periddica.

5.1.3. Métodos de informacion

Una RS (53) evalué algunos métodos de informacion, como informacién escrita,
material de audio o video, etc. dirigidos a pacientes con céncer de reciente diag-
noésticoy a sus familiares. Las intervenciones estudiadas tuvieron efectos positivos
sobre el conocimiento y la frecuentacion, el manejo de sintomas, la satisfaccion,
la utilizacion de servicios y el estado afectivo. Sin embargo, algunas de las inter-
venciones en pacientes concretos tuvieron efectos perjudiciales. La revision su-
braya que los métodos no deben utilizarse de forma uniforme, sino que deben
tenerse en cuenta las preferencias individuales de informacion.

5.1.4. Actitud de los profesionales sanitarios

Los estudios sugieren que la interpretacién que realizan los profesionales
sanitarios acerca de las preferencias de los pacientes difiere a menudo de los
deseos de éstos. En una encuesta sobre actitudes y creencias realizada a es-
pecialistas en CP en Europa, Latinoamérica y Canadd, la mayoria de los cli-
nicos afirmaban desear que se les comunicara la verdad sobre su propia en-
fermedad terminal. Sin embargo, el 93% de los médicos canadienses, y s6lo
el 25% de los europeos y el 18% de los latinoamericanos pensaban que la
mayoria de sus pacientes desearian conocer la verdad (54).

Por otro lado, una RS (47) confirma que los clinicos tienden a subestimar
las necesidades de informacién de los pacientes y a sobrestimar su grado de
conocimiento y comprension del prondstico y de los aspectos relacionados
con la FFV y el de sus cuidadores.

5.1.5. Efectos de una comunicacion efectiva

Las investigaciones realizadas sugieren que una comunicacion eficaz influye
en la salud de los pacientes sobre diversos aspectos, como el estado emocional,
la resolucién de los sintomas, el estado funcional y el dolor (55). El intercam-
bio adecuado de informacién puede mejorar la implicacion de los pacientes
en los cuidados y la adherencia a los tratamientos, reducir el malestar psico-
16gico y contribuir a transmitir unas expectativas realistas (56). Ademas, un
proceso de comunicacién adecuado tiene una gran influencia sobre la
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capacidad de adaptacion de los pacientes y de sus familiares a las nuevas si-
tuaciones, la asimilacion de la enfermedad y la consideracion de las diferentes
opciones (57). Ofrecer a los enfermos la posibilidad de tomar decisiones com-
partidas puede reducir los sintomas de ansiedad y depresion (58).

5.1.6. Comunicacion de malas noticias

Buckman denomina malas noticias «cualquier informacion capaz de alterar
drasticamente la visién de un paciente sobre su futuro», tanto al comunicar el
diagndstico de una enfermedad considerada mortal como al informar del
fracaso de la terapéutica curativa que se le administra (59).

A la hora de proporcionar las malas noticias, los profesionales sanitarios
deberian tener en cuenta las barreras que pueden condicionar una comunicacion
efectiva: déficit de habilidades para valorar las necesidades de informacion y para
facilitar la participacion del paciente y de sus familiares en la toma de decisiones,
tendencia a interpretar los deseos y las necesidades de los pacientes, la idea erro-
nea de que «si el paciente quiere, ya preguntard», el sentimiento de ser conside-
rado responsable del fracaso en la curacion, la creencia de que la informaciéon
producird un mayor dafio al enfermo o la incertidumbre acerca de determinados
aspectos como el diagnéstico o el prondstico del paciente (12; 60-62).

Existen diferentes propuestas para la comunicacion de malas noticias. En el
anexo 3 se recogen la de Rabow y Mc Phee (63) y el protocolo SPIKES (64).

5.2. Formacion en comunicacion en cuidados
paliativos

Una RS (51) que incluy6 tres ECA realizados con profesionales médicos y de RS de ECA
enfermeria que atendian a pacientes oncoldgicos valor¢ la eficacia de los 1+
programas de formacion en la comunicacion. Las intervenciones consistieron

en cursos intensivos (de tres dias o por médulos), y los resultados estudiados

midieron los cambios en la conducta o en las habilidades de comunicacion

mediante escalas objetivas y validadas. Estas intervenciones parecen ser efec-

tivas en algunas dreas: mejoran las habilidades comunicativas (formulacién

de preguntas abiertas mas focalizadas), aumentan las expresiones de empatia

(respuestas mas apropiadas a las sefiales) y proporcionan un mayor dominio

de la entrevista clinica.

Un estudio posterior, con una intervencion estructurada de cuatro dias  Estudio
en grupos pequefios y basada en escenarios reales con pacientes simulados, Prospectivo

confirmé estos hallazgos (65). 2+
Las intervenciones formativas sobre comunicacion se benefician de se- ECA
siones de recordatorio posteriores (66; 67). 1+
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5.3. Aspectos €ticos y legales de la informacion
y la comunicacion en cuidados paliativos

El acceso ala verdad es un derecho de todos los pacientes, ya que cada persona
tiene derecho a decidir, con apoyo y conocimiento de causa, sobre aspectos tan
importantes de su vida como el proceso de salud/enfermedad, o de vida o muer-
te (68). En este sentido, la comunicacion honesta es un imperativo ético para el
profesional sanitario (53; 57) e implica también el respeto de los deseos y valo-
res de los pacientes, es decir, del principio de autonomia (57), permitiendo la
organizacion de los cuidados segun las prioridades y preferencias de los pacien-
tes y facilitando una toma de decisiones compartida.

La legislacion espafiola ampara estos derechos de los enfermos. Asi, la
Ley General de Sanidad estableci6 el derecho a que el paciente y sus familia-
res reciban «informacion completa y continuada, verbal y escrita, sobre su
proceso, incluyendo el diagndstico, el prondstico y las alternativas de trata-
miento». La Ley 41/2002, de Autonomia del Paciente, en su capitulo II, recoge
el derecho que le asiste al enfermo en cuanto a la informacién sanitaria. Se
indica que tiene derecho a conocer toda la informacién disponible con motivo
de cualquier actuacion y que también tiene derecho a no ser informado. Esti-
pula que la informacidn, por regla general, serd verbal, con constancia de la
misma en la historia clinica, y que comprenderd como minimo la finalidad y la
naturaleza de cada intervencion, sus riesgos y sus consecuencias. Deberd ser
una informacién verdadera, comprensible y adecuada a las necesidades del
paciente, de manera que pueda ayudarle para tomar sus propias decisiones.
Debera ser el médico responsable del paciente quien garantice el cumplimien-
to del derecho a la informacién. En cuanto a la familia (art. 5), podra ser in-
formada en la medida que el paciente lo permita de manera expresa o ticita.

No obstante, la comunicacion de malas noticias es una de las cuestiones
mas dificiles en los CP y constituye uno de los aspectos que genera mas con-
flictos en la comunicacién con el enfermo y su familia.

Por un lado, un médico o cualquier otro profesional de la salud que ante
un pronostico fatal se empefie en informar de todo, independientemente de
lo que desee el paciente, y que ademads luego se aleje de esa realidad tan do-
lorosa, abandonandolo, somete al enfermo a un sufrimiento indebido (59).
Informar al enfermo, garantizdndole que no va a ser abandonado, y en un
contexto en el que pueda expresar sus preocupaciones y sus miedos, facilita
una comunicacion adecuada y el apoyo emocional que necesita.

Por el contrario, ocultar el diagnéstico puede llegar a generar lo que se
denomina la conspiracion del silencio y que se define como el acuerdo implicito
o explicito, por parte de familiares, amigos o profesionales, de alterar la infor-
macion que se le da al paciente con el fin de ocultarle el diagnéstico o pronds-
tico y la gravedad de la situacion (68). La conspiracién del silencio dificulta la
adaptacion del paciente a su enfermedad y le impide participar en la toma de
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decisiones (69). Por otra parte, el paciente, que a menudo sospecha que tiene
una enfermedad maligna (70), puede mostrarse temeroso, ansioso y confuso
cuando se le oculta la informacion (57). El manejo de esta situacion requiere
proporcionar una informacién adecuada al cuidador principal y a la familia y
una buena comunicacion con ellos, intentando establecer acuerdos (69).

5.4. Elementos para la toma de decisiones

Las personas implicadas en la relacion sanitaria para tomar decisiones en la
FFV deben tener en consideracién tanto la situacion psicoldgica y bioldgica
del paciente como los deseos del enfermo correctamente informado.

Estos aspectos —la situacion biologica y psicologica del enfermo y sus
deseos— estan interrelacionados y se ven influidos por la situacion familiar y
social. El nivel de dependencia fisica o psiquica del enfermo, su situaciéon
econdmica, la calidad y la cantidad de apoyo propiciado por la red formal o
informal, y la vivencia de la enfermedad por el propio enfermo y su familia
pueden condicionar tanto la situacién biolégica como los deseos del enfermo
(71), tal y como se ilustra en la figura 4.

Figura 4. Elementos para la toma de decisiones

Situacion biolégica y Toma de decisiones Deseos del enfermo
psicolégica del enfermo en el final de la vida bien informado

Situacion sociosanitaria
Nivel de dependencia
Situacion econdmica

Red formal/informal
FAMILIA

Cuando el profesional de la salud desee determinar la situacion del enfermo para
plantear decisiones, deberia formularse algunas preguntas sobre el prondstico vital
del enfermo, su calidad de vida o la situacion sociosanitaria y, en base a ello, plan-
tearse la idoneidad, o no, de profundizar en las técnicas diagndsticas o en trata-
mientos mas invasivos (reanimacién cardiopulmonar, soporte avanzado de cons-
tantes vitales, cirugia, quimioterapia, radioterapia, nutricion artificial, etc.).
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Esta valoracion deberia considerar los siguientes criterios: la proporcio-
nalidad, la futilidad y la calidad de vida. En ocasiones, s6lo la aplicacion de
los tratamientos durante un periodo de tiempo razonable y su posterior eva-
luacién permitirdn reconocer si el enfermo responde razonablemente a los
mismos.

A través del criterio de proporcionalidad se analizan los efectos positivos
del tratamiento y los negativos, como las cargas que pueden suponer los efec-
tos secundarios o el dolor que se puede generar. Se considera que un recurso
diagndstico o un tratamiento es proporcionado cuando origina un mayor
beneficio al paciente (72). En este sentido, se deberia tener en cuenta que la
preservacion de la vida del enfermo es una obligacion cuando el hecho de vivir
supone un beneficio més que una carga para el propio paciente.

La futilidad se ha invocado en las siguientes situaciones clinicas: la reani-
macién cardiopulmonar, el mantenimiento artificial de las funciones vitales
cuando existe una pérdida irreversible de las funciones cerebrales superiores
(estado vegetativo permanente o demencia profunda), los tratamientos agre-
sivos en enfermos terminales o moribundos, los tratamientos que s6lo ofrecen
una calidad de vida muy baja, en especial si estd acompanada de gran sufri-
miento o si no hay esperanza de prescindir de cuidados intensivos. En estas
circunstancias, se considera que un tratamiento es futil cuando los beneficios
que se obtienen ocurren en un porcentaje inferior al 1%-5% de los enfermos
tratados (73).

En cuanto a la calidad de vida, el paciente es quien puede valorarla de
forma mads apropiada. Si se tiene en cuenta que lo que a una persona le parece
desproporcionado o futil puede no parecérselo a otra, se comprueba que, al
igual que el criterio de calidad de vida, también los criterios de proporcionalidad
y futilidad involucran juicios de valor, complicando el debate acerca de la utili-
dad o idoneidad, o no, de ciertos tratamientos en el final de la vida.

Aclarada la importancia de la subjetividad a la hora de manejar los crite-
rios que nos ayuden a ponderar la eficacia de los tratamientos, resulta funda-
mental conocer los deseos del enfermo, puesto que a la persona enferma le
corresponde decidir si desea que se le aplique el tratamiento propuesto o no.
En consecuencia, y tal como se ha descrito cuando se ha hecho referencia al
proceso de informacion y de comunicacién, se puede comprender la importan-
cia de dicho proceso dentro de la relacion clinica, ya que de esta manera el
enfermo podra hacerse un juicio claro de la situacion que esta viviendo y podra
valorar si el tratamiento que se le aconseja es proporcionado, o no, para él, y
si los niveles de calidad de vida resultantes son aceptables o no retnen los
requisitos de humanidad y de dignidad que precisa para continuar viviendo.

Otro aspecto que resulta basico para reconocer los deseos del enfermo
es la determinacion de su competencia para tomar decisiones. La evaluacion
de la competencia se centra normalmente en la capacidad mental del pacien-
te, sobre todo en las habilidades psicoldgicas necesarias para tomar una deci-
sion médica concreta. Los profesionales deberian comprobar si el enfermo ha
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comprendido lo que se le ha explicado y si puede tomar una decision sobre el
tratamiento basdndose en la informacién que se le ha suministrado. El consen-
timiento debe ser entendido como un proceso gradual y continuado mediante
el cual un paciente capaz y adecuadamente informado acepta o rechaza, en
funcién de sus propios valores, someterse a determinados procedimientos diag-
noésticos y terapéuticos (74). El conocimiento de los valores que han conforma-
do la vida del paciente permite evaluar la coherencia de sus decisiones. Esta
valoracion no puede hacerse desde un conocimiento puntual del enfermo. Por
ello, 1a continuidad en su atencion o la aportacion de informacién por parte del
médico de familia o de la propia familia proporcionan los datos necesarios para
valorar dicha coherencia.

Cuando el paciente sea incompetente deberd determinarse si la incom-
petencia es transitoria o permanente, asi como su nivel. En cuanto a la infor-
macién que debe proporcionarse en estos casos, la Ley 41/2002 indica que el
enfermo serd informado, incluso en caso de incapacidad, de un modo adecua-
do a sus posibilidades de comprension. A continuacion, aclara que se debera
ademds informar a su representante legal. Por lo tanto, una de las labores del
profesional sanitario serd la de identificar a un sustituto o representante del
enfermo en la toma de decisiones. En nuestra practica habitual suele corres-
ponder a un miembro de la familia. Este sustituye o representa al paciente en
las decisiones, basdndose en el mejor conocimiento de sus valores y conside-
rando qué es lo que mejor se ajusta a sus intereses (figura 5).

Figura 5. Toma de decisiones en el paciente incompetente

Deseos del enfermo
bien informado
Competente Incompetente
Sin Con Voluntades
sustituto sustituto anticipadas
|
L i CONSENSO
Mejor interés |
Tomar CEA
decisiéon Juez

Legislacion
LG
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A la hora de conocer los valores del enfermo incompetente, tanto la Ley
41/2002 como las diferentes leyes promulgadas en distintas comunidades au-
ténomas contemplan las voluntades anticipadas (VA) o instrucciones previas
(IP). El desarrollo normativo de las VA o IP varia en sus contenidos en las
distintas comunidades auténomas (23).

En lineas generales, el contenido de las VA sirve para que cualquier perso-
na pueda expresar o manifestar los objetivos vitales y valores personales que
ayuden a interpretar las instrucciones y a facilitar la toma de decisiones, al dejar
constancia escrita de sus deseos sobre actuaciones médicas en una situacion en
que las circunstancias que concurran no le permitan expresar personalmente su
voluntad. Las VA contemplan las instrucciones sobre el tratamiento —respecto
auna enfermedad concreta, presente o futura, o, en general, respecto a interven-
ciones médicas acordes con la buena préactica clinica— que tendrdn que ser
respetadas por el médico o el equipo sanitario que atienda a esa persona cuando
se encuentre en una situacion en la que no le sea posible expresar su voluntad.
Designan un representante que serd el interlocutor vélido con el médico o el
equipo sanitario y que estard facultado para interpretar sus valores e instruccio-
nes. Se formalizan por escrito, ante notario; ante un funcionario publico; o ante
tres testigos que sean mayores de edad, con plena capacidad de obrar y que no
estén vinculados con la persona otorgante por matrimonio, unién libre o pareja
de hecho, parentesco hasta el segundo grado o relacion patrimonial alguna. La
persona otorgante puede modificarlas, sustituirlas o revocarlas en cualquier
momento, siempre que conserve la capacidad legal y que actue libremente.

Los problemas son mas complejos cuando se trata de enfermos sin fami-
lia y de los que no se dispone de ningtin documento de VA o de ninguna di-
rectriz oral previa. En estas situaciones se utiliza otro criterio para tomar las
decisiones en el paciente incompetente, un criterio denominado mejor interés,
que viene determinado por el resultado de analizar riesgos y beneficios segtin
los criterios de buena practica clinica de la comunidad cientifica médica y lo
que la sociedad considera que es mejor en ese momento.

Si bien el marco juridico clarifica el proceso de la toma de decisiones, el
proceso no estd exento de problemas, como son:

e La complejidad en la determinacién de la competencia de algunos
enfermos, ya que se carece de guias claras acerca de la manera de ha-
cerlo adecuadamente (75).

¢ La fluctuacion de las preferencias de los pacientes a lo largo del tiem-
po. En un reciente estudio (76), el 35% de los pacientes mayores de 60
anos con cancer, insuficiencia cardiaca o EPOC mostraron fluctuacié-
nes de sus preferencias cuando tenian que decidir acerca de someterse
a terapias agresivas o con riesgos destinadas a prolongar la vida. Aun-
que las variaciones en el estado de salud durante la evolucién de la
enfermedad pueden explicar en parte estas fluctuaciones, el estudio
sugiere que, incluso en los pacientes con salud estable, las preferencias
se ven influidas por factores transitorios.
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* Los deseos de los representantes o familiares proximos pueden no ser RS de
coherentes con los de las personas enfermas a quienes representan. En  estudios de
una revision sistematica (77) en la que se valor6 la precision de los ~ cohortes
representantes designados por los pacientes o de los familiares proxi- 2+
mos mediante escenarios hipotéticos relacionados con intervenciones
para prolongar la vida, éstos no reflejaron de forma adecuada los deseos
de los pacientes en una tercera parte de los casos. La prediccion tam-
poco mejord en los estudios que valoraban la repercusion de discutir
previamente los valores y preferencias con los familiares. Los autores
mencionan que, a pesar de estas limitaciones, las predicciones de los
representantes o familiares son mds precisas y por tanto preferibles a
las de los profesionales sanitarios.

¢ El modelo sanitario actual es de orientacion predominantemente pa-
ternalista, con una enorme asimetria en los roles de pacientes y profe-
sionales en la toma de decisiones.

Tomar la decision

Una vez que se han seguido todos los pasos que se han sefialado, las personas Legislacion
involucradas en la relacién clinica estaran en mejores condiciones para tomar LG
una decision. Una vez tomada la decision es recomendable comunicarla a todo

el equipo sanitario y a los familiares del enfermo. Si existe consenso dentro

del equipo de profesionales sanitarios, y con el enfermo o su representante,

en cuanto al tipo de tratamiento que se debe seguir, se tomara la decision. Si

existen dificultades a la hora de alcanzar un consenso, bien por la diferencia

de criterios entre los propios profesionales encargados de atender al enfermo,

bien por las discrepancias con el enfermo o sus representantes, se deberia

valorar la posibilidad de acudir al Comité de Etica Asistencial (CEA), a un

juez, o a otros profesionales que manifiesten su acuerdo con el enfermo o sus
representantes y puedan responsabilizarse de la situacion.

En resumen, los elementos a tener en cuenta en la toma de decisiones en
la fase final de la vida son los que figuran en la tabla 1.

Tabla 1. Elementos de la toma de decisiones en la FFV

1. Determinacion de la situacion bioldgica, psicolégica, sociosanitaria y familiar del enfermo.

2. Evaluacién de los tratamientos en base a la evidencia cientifica disponible, con los criterios de
proporcionalidad, futilidad y calidad de vida.

3. Consideracion de que la toma de decisiones es un proceso gradual y continuo para el que debe
contarse con la participacion del enfermo o de sus representantes.

4. Garantia de que el proceso de comunicacion es el adecuado.

5. Suministro de una informacién completa, que incluya las opciones terapéuticas disponibles, sus
beneficios, y los riesgos e inconvenientes esperados.

6. Evaluacion de la competencia del enfermo.
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7.

8.

10.
11.
12.

En el caso del paciente competente, confirmacion de sus deseos y sus preferencias; es recomendable
compartir la informacion y la decision con la familia.

En el caso del paciente no competente para tomar una determinada decision, deberian considerarse

las siguientes opciones, en el orden indicado:

a) Directrices previas en caso de que las hubiera, consultando con el Registro Nacional de Instrucciones
Previas o con los registros de la comunidad autbnoma en la que resida el enfermo.

b) Deseos previamente expresados por el paciente y recogidos en su historia clinica por el médico
de cabecera o los médicos especialistas hospitalarios, en el caso de que los hubiera.

c) Representante legal.

d) Familiares a cargo mas proximos.

. En el caso de que al profesional sanitario se le planteen dudas relacionadas con la decisién a

tomar (idoneidad de las opciones que se proponen, competencia del enfermo, discrepancias con
el representante, etc.), se recomienda la valoracién por otros profesionales expertos o por comités
de ética asistencial.

Informacién de la decision al equipo sanitario.
Registro del proceso de la toma de decisiones en la historia clinica.
Marco normativo (anexo 4).

Resumen de evidencia

LG | LaLey41/2002 recoge el derecho del paciente a ser informado, y su autonomia para

tomar decisiones acerca de su salud. Establece como titular del derecho de informa-
cidén al paciente, y como forma de transmision la verbal, con constancia escrita en la
historia clinica. Contempla también el derecho a no ser informado, por deseo del
paciente o por necesidad terapéutica. En caso de que el paciente no sea competente
para tomar una decision, regula el consentimiento por representacion.

LG | Los pacientes tienen derecho a recibir informacién completa y continuada, verbal

y escrita, sobre su proceso, incluidos el diagnostico, el prondstico y las alternativas
de tratamiento. La familia podrd ser informada en la medida que el paciente lo
permita de manera expresa o ticita.

LG | El contenido de las voluntades anticipadas (VA) o directrices previas (DP) sirve

para que cualquier persona pueda expresar o manifestar los objetivos vitales y
valores personales que ayuden a interpretar las instrucciones y a facilitar la toma
de decisiones, al dejar constancia escrita de sus deseos sobre actuaciones médicas
en una situacion en que las circunstancias que concurran no le permitan expresar
personalmente su voluntad. El desarrollo normativo de la Ley 41/2002 en cuanto
a VA/DP es variable entre las distintas CCAA.

Los deseos de informacion estan influidos por factores como el contexto cultural
(50), la edad o la expectativa de supervivencia; pero no es posible generalizar.
Las demandas de informacion a medida que avanza la enfermedad son menores
para los pacientes, mientras que crecen en los cuidadores. Los pacientes y los
familiares destacan que la informacién debe ser sincera, sensible y con margen
de esperanza; y que desean sentirse escuchados de una manera activa por profe-
sionales que muestren empatia, y recibir la informacion con un lenguaje claro y
de forma gradual (49).
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2+

La comunicacioén eficaz influye en la salud de los pacientes, actuando sobre as-
pectos como el estado emocional, la resolucién de los sintomas, la funcionalidad
y el dolor (55).

La comunicacién puede mejorar la implicacion de los pacientes en los cuidados,
reducir el malestar psicoldgico y transmitir unas expectativas realistas (56).

Los profesionales sanitarios tienden a subestimar los deseos de los pacientes de
ser informados y de compartir las decisiones (54; 57; 78).

1+

Los métodos de informacién dirigidos a pacientes con cancer de reciente diag-
noéstico y a sus familiares (informacién escrita, material en audio o video, etc.)
tienen efectos positivos sobre algunas variables (el conocimiento de la enfermedad,
el manejo de sintomas, la satisfaccion o la utilizacion de servicios). Algunas in-
tervenciones en pacientes concretos pueden tener efectos perjudiciales (53).

1++

Los programas de entrenamiento intensivos, con técnicas de representacion de roles
o pacientes simulados, son efectivos para mejorar las habilidades comunicativas de
los profesionales de la salud que atienden a pacientes con cancer (51; 65).

1+

Las intervenciones formativas estructuradas sobre comunicacion se benefician de
sesiones de recordatorio posteriores (66; 67).

2+

Las preferencias de los pacientes relacionadas con decisiones terapéuticas pueden
fluctuar con el tiempo (76).

24+

Las decisiones de los representantes o los familiares préximos pueden no coinci-
dir con los deseos de los enfermos a quienes representan (77).

Recomendaciones

C | Los profesionales sanitarios deberian poseer las habilidades necesarias para una
comunicacion efectiva con pacientes y cuidadores, y deberian recibir una forma-
cion adecuada al respecto.

O Lainformacion y la comunicacion deberian basarse en las preferencias expresadas
por los pacientes, evitando la interpretacion de sus deseos por parte de los pro-
fesionales sanitarios.

D | Esimportante que los profesionales sanitarios muestren explicitamente su dispo-
nibilidad para escuchar e informar.

B | Las necesidades de informacion y las preferencias del enfermo deben valorarse
regularmente.

D | Las noticias relevantes, como el diagndstico, no deberian retrasarse, respetando

de manera individual los deseos de informacién de cada paciente (incluido el
deseo de no ser informado). Deberian ser comunicadas de forma sincera, sensible
y con margen de esperanza. Este tipo de informacion ha de proporcionarse en un
lugar comodo, tranquilo, con privacidad y sin interrupciones.
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La informacién verbal puede acompafiarse de otros métodos de informacion de
refuerzo, como la informacién escrita. Los métodos deben basarse en preferencias
individuales.

Las organizaciones sanitarias deberian proporcionar la posibilidad de que los
profesionales que trabajan con pacientes que precisan de CP tengan una formacién
adecuada en habilidades para la comunicacién. La formacion deberia ser inten-
siva, basada en escenarios reales y con sesiones posteriores de recordartorio.

Deberia fomentarse la participacién de enfermos y cuidadores en la toma de
decisiones al final de la vida, a través de profesionales adecuadamente entrenados
y respetando el deseo de las personas a no tomar parte en las decisiones.

Los profesionales que participan en la toma de decisiones deben aportar infor-
macion clara y suficiente, permitiendo al paciente y a sus familiares expresar sus
dudas y temores, resolviendo sus preguntas y facilitando el tiempo necesario para
la reflexion.

Los clinicos deberian facilitar la toma de decisiones ante dilemas éticos en la FFV
(limitacion del esfuerzo terapéutico, alimentacion e hidratacién, sedacidn, etc.),
teniendo en cuenta los valores y preferencias del enfermo y su familia.

Si el paciente no es capaz de tomar decisiones, deberian considerarse las siguien-
tes opciones en el orden en el que se presentan:
a) Directrices previas, en caso de que las haya.
b) Deseos expresados por el paciente y recogidos en su historia clinica, en caso
de que los haya.
c) Representante legal.
d) Familiares a cargo més proximos.

Se recomienda informar al equipo de las decisiones adoptadas y registrar el pro-
ceso en la historia clinica.

En caso de dudas durante el proceso de toma de decisiones, puede estar indicada
una solicitud de asesoramiento a expertos (otros profesionales, Comité de Etica
Asistencial, etc.).
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