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Resumen

Entre los diferentes derechos de los pacientes, aquellos relaciona-
dos con su participacién en la adopcion de las decisiones més ade-
cuadas sobre su salud y la informacién necesaria para ello han reci-
bido en los dltimos afios una creciente atencién. Ademéas de los
debates seguidos en la bibliografia foranea, en distintos &mbitos de
nuestro Sistema Nacional de Salud se han desarrollado varias ini-
ciativas relevantes, al menos en su vertiente formal.

En este articulo se pretende ofrecer un sucinto panorama sobre al-
gunos aspectos del inalienable derecho —que no deber— de los pa-
cientes a participar activamente en las decisiones relativas a su
asistencia sanitaria, contemplando tanto el desarrollo general de
instrumentos que lo facilitan como las mas importantes carencias
detectadas en su conocimiento, difusién y efectividad.

Palabras clave: Derechos de los pacientes. Participacién informada.
Informacién sanitaria. Relacién médico-paciente.

La racionalidad del derecho a la participacion
informada

Las decisiones sobre nuestra salud se cuentan entre
aquellas a las que concedemos una mayor importancia. Sin
embargo, la autonomia de la que gozamos para adoptarlas
esta severamente limitada por la disponibilidad de la informa-
cion necesaria para ello. El reconocimiento del papel central
que la informacién desempefia en la asistencia sanitaria se
remonta, al menos, al articulo seminal de Arrow! que consi-
deraba la relacién entre médico y paciente como un inter-
cambio de servicios expertos, y contemplaba la delegacion de
las decisiones asistenciales en el profesional como una res-
puesta a la extrema asimetria informativa existente entre am-
bas partes. Con el progreso de las capacidades asistenciales
del sistema sanitario, las ganancias en bienestar y calidad de
vida cobran mayor importancia frente a las cldsicamente refe-
ridas a la cantidad de ésta. Consecuentemente, cada vez se
extiende mas el convencimiento de que muchas decisiones
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Among the various rights of patients, those relating to their partici-
pation in the most important decisions affecting their health and
the information required to make these decisions have received gro-
wing attention in the last few years. In addition to the debates in
the international literature, several important initiatives have been
developed in distinct areas of the Spanish national health system,
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their diffusion and effectiveness, are discussed.
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médicas se sitlan en una zona de sombra en la que la deci-
sién 6ptima para un paciente dista de estar clara y donde
personas razonables pueden elegir, razonablemente, opciones
diferentes e incluso opuestas?.

La evidencia disponible informa que muchos usuarios
muestran claras preferencias entre los posibles tratamientos?,
que éstas no son siempre predecibles®, que los médicos a
menudo no logran su cabal comprension®®, al tiempo que al-
gunos pacientes no desean tener un papel activo en su propia
asistencia’. La revision de estas publicaciones pone de mani-
fiesto que los pacientes, los profesionales y la poblacién ge-
neral a menudo asignan diferentes valoraciones a las distintas
alternativas terapéuticas® y que la direccion y magnitud de
esas divergencias no parece ser consistente y varia segin las
enfermedades. Asi, los estudios que comparan las preferen-
cias de los pacientes con las de los médicos y las guias publi-
cadas para enfermedades cardiovasculares sugieren que los
primeros son mas adversos a los tratamientos farmacolégicos
que los profesionales. Las discrepancias en la eleccion entre
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opciones alternativas tienen especial importancia en los pro-
cesos con diferencias relevantes en cuanto a sus resultados
(muerte frente a discapacidad), probabilidad e impacto de
complicaciones o de un desenlace grave, asi como cuando
existen intercambios importantes entre los efectos a corto y
largo plazo. También cuando los individuos tienen especial
aversion al riesgo o los pacientes otorgan una importancia
inusual a algunos aspectos de los resultados®.

Varias investigaciones demuestran el interés de diver-
sos colectivos por participar mas activamente en las deci-
siones sobre su salud, tanto diagnésticas como terapéuti-
cas. Entre las méas notorias, Bruera et all® encontraron que
el 89% de las pacientes en tratamiento por carcinoma ma-
mario querian desempefiar un papel activo o compartir las
decisiones. Sin embargo, la correcta identificaciéon por los
médicos de las pacientes con tales preferencias apenas al-
canzaba al 24% de ellas. Aunque una revisién de la biblio-
grafia espafiola muestra que la preocupacién por la respon-
sabilidad individual y la toma de decisiones compartidas no
esta entre las cuestiones de mayor interés para los ciudada-
nos en las encuestas analizadas!!, un reciente sondeo sitlia
el aporte de mas informacién a los pacientes como la se-
gunda prioridad entre las sugeridas para la mejora de la ca-
lidad asistencial, apenas superada por la resoluciéon de las
listas de esperat?.

Desde esta perspectiva, parece licito asumir que la par-
ticipacion de los pacientes en las decisiones sobre su salud
ha de tener una influencia positiva en los resultados de la
asistencia. Una mayor implicacién de los pacientes en las de-
cisiones sobre sus tratamientos y una mejor comprensiéon de
los riesgos y beneficios asociados a las distintas alternativas
eficaces redunda en una interaccion més provechosa con los
profesionales sanitarios y en un mayor cumplimiento con los
tratamientos.

Desarrollos legislativos relacionados con la
participacion informada de los pacientes en las
decisiones clinicas

Son varios los derechos formalmente reconocidos a los
pacientes que se relacionan directamente con la informacion
necesaria para su participacién en las decisiones relativas a
su salud y que en los ultimos afios han recibido un expreso
respaldo normativo. Puede cifrarse el inicio de esta “legaliza-
cién” en la pionera ley catalana 21/20001'3 sobre los “dere-
chos de informacion concernientes a la salud y la autonomia
del paciente, y la documentacion clinica”, a la que sigui6 la
Ley Foral 11/2002 de la Comunidad de Navarra sobre los
“derechos del paciente a las voluntades anticipadas, a la in-
formacién y a la documentacion clinica”!#, posteriormente
modificada'® tras la aprobacion de la Ley basica 41/2002,
“reguladora de la autonomia del paciente y de derechos y
obligaciones en materia de informacién y documentacion cli-
nica”!®. La promulgacion de la citada ley bésica estatal supu-
SO un acicate para que numerosas comunidades auténomas
legislasen su correspondiente normativa al respecto. Aunque
una reciente glosal’ de dicha ley clasifica sus contenidos se-

Tabla 1. Contenidos fundamentales de la Ley 41/2002

1. Derecho a la informacién sanitaria
Informacioén clinicoasistencial
Derecho a no ser informado
Informacién epidemiolégica
Informacion sobre el sistema nacional de salud
2. Derecho a la intimidad
3. Derecho a la autonomia del paciente
4. Historia clinica
Contenido y usos
Acceso a la historia clinica
Custodia y conservacién
Informe de alta y otra documentacién clinica

Fuente: Rev Esp Salud Publica. 2004;78:470.

gln la tabla 1, para la cuestion que nos ocupa basta destacar
los articulos que desarrollan el décimo de la Ley General de
Sanidad y que establecen:

Articulo 4.

1. La informacién, que como regla general se proporcio-
nara verbalmente dejando constancia en la historia clinica,
comprende, como minimo, la finalidad y la naturaleza de
cada intervencién, sus riesgos y sus consecuencias.

2. La informacioén clinica forma parte de todas las ac-
tuaciones asistenciales, sera verdadera, se comunicara al pa-
ciente de forma comprensible y adecuada a sus necesidades
y le ayudara a tomar decisiones de acuerdo con su propia y li-
bre voluntad.

Articulo 6.

— Todo profesional que interviene en la actividad asis-
tencial esté obligado no s6lo a la correcta prestacién de sus
técnicas, sino al cumplimiento de los deberes de informacién
y de documentacién clinica y al respeto de las decisiones
adoptadas libre y voluntariamente por el paciente.

De todos modos, al considerar los derechos relacionados
con la participacién informada de los pacientes explicitamen-
te reconocidos durante los Gltimos afos, deben incluirse tam-
bién algunos otros sometidos a regulacién especifica, como
los referidos a la disponibilidad de una segunda opinién clini-
ca, al registro y cumplimentacién de voluntades expresadas
de manera anticipada!®, a la documentacion del consenti-
miento informado otorgado por los pacientes para la realiza-
cion de todo tipo de actuaciones clinicas!®, la capacidad de
eleccién de médico y centro sanitario donde ser atendido o la
explicitacién de las alternativas ofertadas en caso de demora
en la prestacion de la asistencia. Toda esta normativa supone
un indudable avance en el reconocimiento formal del derecho
de los pacientes a disponer de la informacién necesaria para
la toma de decisiones sobre los aspectos que més les impor-
tan: la duracion y calidad de su vida. Sin embargo ain no se
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dispone de trabajos empiricos referidos a la efectividad de
esta reglamentacién, en términos de su conocimiento, grado de
aplicacién, influencia en la asistencia recibida o relacién con la
satisfaccion alcanzada. En el peor de los casos se limitaran a
incorporarse a dos tradiciones normativas nacionales. Por una
parte, a la vacua ampulosidad de algunos de nuestros textos le-
gales, cuyo ejemplo paradigmaético es el articulo de la Constitu-
cién de 1812 —*La Pepa”— que establecia como principal obli-
gacion de los espafioles ser “justos y benéficos”?°. Por otra, a
la devaluacion de tan grandilocuentes afirmaciones legislativas
en su desarrollo reglamentario, tal y como proclamaba la ap6-
crifa sentencia atribuida mayoritariamente a Romanones —pero
también a Dato, Maura, Sagasta o Canovas—: “Hagan ustedes
las leyes, pero déjenme a mi los reglamentos”.

Si no se quiere limitar el reconocimiento de estos dere-
chos a su mera constancia en los repertorios legislativos, es
preciso avanzar en el desarrollo de instrumentos que capaciten
a los pacientes para ejercer una efectiva participacion informa-
da. Tal avance requiere basicamente aportar datos tanto sobre
las alternativas técnicas disponibles en cada caso como sobre
las caracteristicas que diferencian la ejecutoria de los distintos
centros y servicios a los que el paciente puede acudir. Convie-
ne pues recapitular sucintamente sobre la relacién entre estos
derechos y la participaciéon informada de los pacientes en la
toma de decisiones sobre los procesos diagnoésticos, terapéuti-
cos, paliativos o rehabilitadores que influyen en su salud.

Aspectos de la participacion informada de los
pacientes en las decisiones clinicas

Si consideramos que toda decision exige disponer de in-
formacién adecuada para adoptarla, la transmisién de ésta se
configura como el requisito ineludible para la materializacién
de la participacién efectiva de los pacientes. Asi, asumiendo
alguna simplificacién, podemos entender que los aportes in-
formativos pueden clasificarse atendiendo al sentido que
adopta su flujo. Aunque con frecuencia éste es —o seria de-
seable que fuese— en gran medida bidireccional, en algunas
estrategias va principalmente del dispositivo sanitario al pa-
ciente o usuario, mientras que en otras ocasiones es este Ulti-
mo el emisor principal.

La informacién fluye del paciente al sistema sanitario
cuando aquél hace saber anticipadamente su voluntad ante
situaciones en las que previsiblemente no podré expresarla, o
cuando notifica que no desea estar al corriente de la evolu-
cion o las previsiones sobre su enfermedad. Las directivas an-
ticipadas —también llamadas “testamentos vitales”— se incor-
poran al conjunto de derechos del &mbito de la participacion
de los pacientes al permitir establecer quién se subrogara
esta responsabilidad en caso de incompetencia del titular. Si-
milar sentido adopta en la eleccién entre centros donde reci-
bir asistencia sanitaria, para lo que es conveniente que pre-
viamente el dispositivo asistencial haya puesto a disposicién
del publico los datos sobre éstos que permitan que la deci-
sibn se adecue a sus preferencias, expectativas y valores.
Igualmente cuando facilita datos biograficos para su registro
en la historia clinica de manera que puedan ser consultados,

actualizando su valoracién, durante el curso de su atencion,
lo que supone una redefiniciéon parcial de los derechos de
propiedad sobre esos datos. E incluso cuando suscribe los
formularios de consentimiento informado, haciendo saber que
da por entendida la informacion que se le ha facilitado sobre
la finalidad y la naturaleza de cada intervencién que se le va
a practicar, sus riesgos y sus consecuencias.

En otras ocasiones —y también en algunas de las ya cita-
das—, el paciente se convierte en receptor de informacion.
Este es el caso cuando solicita acceder a una segunda opi-
nién sobre su proceso, una informacién sobre él procedente
de otro profesional, de la que espera una confirmacién o una
perspectiva diferente. En Espafia, su escaso desarrollo —legis-
lado solamente en dos comunidades auténomas?!:?>~ presenta
importantes pero positivas diferencias con las modalidades
usuales en los programas de Managed Care, ya que no se re-
fiere a intervenciones electivas, sino que se orienta hacia pro-
cedimientos con elevado componente de incertidumbre y con
importantes consecuencias y afectacion. El caracter de recep-
tor se produce, sobre todo, cuando el paciente accede a apor-
tes informativos de muy distintos tipo y manejo sobre las en-
fermedades de su interés. Se incluyen aqui las campafias de
educacién sanitaria, los programas de formacién y capacita-
cién de pacientes con determinadas afecciones, la informa-
cién sanitaria puesta a disposicién de los usuarios a través de
prensa, radio, television o internet, los folletos y cuadernillos
distribuidos por los servicios sanitarios o las mucho més inu-
suales “herramientas de ayuda a la decisién”, cuya practica
inexistencia en nuestro pais merecera un epigrafe especifico.
Pero de los diferentes aspectos del derecho a la informacién,
el mas béasico es el necesario y dificilmente verificable man-
tenimiento al corriente de los cambios en el estado de salud
del paciente, de los eventuales riesgos de las pruebas a las
que se somete y la significacién de sus resultados. De todo
ello, la parte mas visible esta representada por los formularios
de consentimiento informado. Pese a las posibles distorsiones
de su empleo, reiteradamente denunciadas, el consentimien-
to informado es la piedra angular del reconocimiento formal
del derecho a la informacién y su reciproco deber.

Herramientas para potenciar la efectividad del derecho
a la participacién informada de los pacientes:
comparacion de proveedores y “ayudas a la decision”

Cuando tenemos que tomar decisiones sobre nuestros
ahorros, los bancos nos proponen diferentes productos entre
los que podemos escoger el que mejor se adapta a nuestras
expectativas de rentabilidad, los plazos previstos para dispo-
ner de los beneficios y nuestra proclividad a asumir riesgos.
Ademas, la informacién sobre el funcionamiento de los prin-
cipales fondos de inversién de cada entidad bancaria esta al
alcance de cualquiera en publicaciones especificas e incluso
en las “paginas salmén” de la prensa diaria. Sin embargo, en
la mayoria de las consultas médicas no se ofrece una infor-
macién comparable sobre las opciones disponibles ante un
determinado problema de salud, y nada parece indicar que
nuestro sistema sanitario prepare, disefie o difunda instru-
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mentos y estrategias para que los pacientes puedan elegir en-
tre las instituciones sanitarias y las alternativas existentes
aquellas que consideren mas adecuadas para su caso.

Uno de los derechos relativos a la participaciéon del pa-
ciente que goza de mayor tradiciéon normativa es la —limitada—
capacidad de elecciéon de proveedor, al menos, de médico de
cabecera. Tras varias décadas de reconocimiento, la existen-
cia o disponibilidad de informacién normalizada sobre las al-
ternativas existentes Gtil para guiar estas decisiones es, como
poco, insuficiente. Algunas carteras de servicios de centros
de salud y un ranking parcial de hospitales son pobres briju-
las para elegir el facultativo al que confiar nuestro seguimien-
to longitudinal o el servicio hospitalario donde verosimilmente
se logran mejores resultados en las dimensiones que mas nos
importan.

La distancia entre el SNS y otros servicios de salud occi-
dentales es demasiado patente. Y no sélo respecto a aquellos
en los que la competencia desempefia un importante papel,
sino también cuando se realizan comparaciones con la infor-
maciéon que facilitan otros sistemas de tradiciéon Beveridge.
Cotejar la futurible publicaciéon de nuestras listas de espera
con los datos similares que ofrece el NHS britanico
(http://www.performance.doh.gov.uk/waitingtimes/index.htm)
ilustra el déficit de nuestro desarrollo en las areas de ciuda-
dania y accountability. Estas carencias se hacen alin mas pa-
tentes cuando comparamos la actuacién del Ministerio de Sa-
nidad y Consumo, proclamado garante de la calidad y la
cohesién de nuestro SNS, con la del Estado de Nueva York a
través del Cardiac Surgery Reporting System (CSRS), el ejem-
plo més clasico y evaluado de entre los programas de infor-
macion asistencial conocidos como report cards®. En la préac-
tica, la Unica comparacion de proveedores que llega al
publico general es una iniciativa comercial, el Top 20 de IA-
SIST, elaborado a partir de informacién béasica facilitada por
138 centros.

Si ésta es, a grandes rasgos, la situacion de las herra-
mientas para comparar proveedores, la referida al instrumen-
tal para elegir entre alternativas diagndsticas o terapéuticas
no es mas halagiiefia, aunque durante la Gltima década ha
aumentado considerablemente el arsenal de métodos para
|levar a cabo una toma de decisiones compartidas. En este
sentido destacan las herramientas conocidas como “Ayudas
para la decision” (Patients decision aids), cuyo objetivo es fa-
cilitar la comprensién por los pacientes de los resultados que
puede tener la eleccién entre diferentes opciones, permitién-
doles incorporar sus particulares valores en la ponderacion de
los potenciales riesgos y beneficios. De este modo estan me-
jor capacitados para adoptar, en colaboraciéon con sus médi-
cos, las decisiones sobre su salud mas acordes con sus prefe-
rencias personales.

Las “Ayudas para la decision” se han definido como in-
tervenciones disefiadas para ayudar a las personas a hacer
elecciones especificas y deliberadas entre opciones sanitarias
facilitdindoles informacion sobre las alternativas y resultados
relevantes para su estado de salud. Estas ayudas pueden in-
cluir también: informacién sobre la enfermedad considerada,
repercusiones de las diferentes opciones, probabilidad de re-
sultados adaptada a los factores de riesgo personales, ejerci-

cios de explicitacién de valores, informacién sobre las opinio-
nes de otros afectados, recomendaciones personalizadas ba-
sadas en sus caracteristicas clinicas y las preferencias expre-
sadas?.

Las mas recientes revisiones de la bibliografia sobre este
instrumental concluyen que, en comparacién con el modo
usual de tratamiento, su empleo aumenta el conocimiento de
los procesos, conforma unas expectativas mas realistas y re-
duce el conflicto con el curso de la enfermedad, aunque no
se aprecian cambios significativos en la satisfaccion alcanza-
da. Diferentes trabajos?®?® han demostrado su eficacia, dis-
poniéndose ya de varias revisiones sisteméticas?®3! que valo-
ran sus resultados, centrandose en las experiencias aplicadas
a elecciones reales, ya que excluyen las de caracter hipotéti-
co. Su vocacién de instrumentos personalizados permite su
adaptacion a caracteristicas personales relevantes en cuanto
a los resultados esperables o las estrategias de actuacion
consideradas mas adecuadas®>33.

Se dispone ya de un importante nimero de estas ayu-
das, cuya cantidad y calidad aumenta rapidamente, empe-
zando a generalizarse su uso en enfermedades relacionadas
con cirugia electiva, afecciéon dorsal o tumores de mama y
prostata, especialmente en paises como Reino Unido, Cana-
da, Estados Unidos u Holanda. La experiencia existente
muestra que el uso de las ayudas a la decisién se traduce
en un menor recurso a las intervenciones sanitarias por par-
te de los pacientes que las emplean, lo que contribuye a ex-
plicar que su presencia sea mayor en dispositivos asisten-
ciales que no incentivan directamente la actividad, como
las HMO o el NHS britanico3*. Con todo, lo relevante no es
si la extension de las ayudas a la decisién supone mayor o
menor intensidad de cirugias o exploraciones diagndsticas.
Lo esencial es la amplia diferencia existente entre lo que
los profesionales consideran mejor para sus pacientes y lo
que éstos deciden cuando reciben informacién adecuada y
pueden expresar sus preferencias, reconfigurando la clasica
relaciéon de agencia.

De las revisiones citadas se desprende que ninguna de
esas herramientas de “Ayuda a la decisién” para los pacien-
tes ha sido desarrollada ni, al parecer, aplicada en nuestro
pais. Reconocer que no hay un Unico curso de accién inequi-
vocamente deseable ni aplicable al conjunto de los pacientes
€s un paso previo para incorporar sus preferencias y utilida-
des. Disponer de instrumentos facilmente adaptables a nues-
tra realidad es hoy sencillo gracias a esfuerzos como el del
Ottawa Health Research Institute (http://www.ohri.ca/Decisio-
nAid/).

Conclusiones

En la dltima década se ha producido un importante
avance formal en el reconocimiento de los derechos de los
pacientes a la informacién y la incorporacién activa a la toma
de decisiones sobre su salud, aunque no se dispone de eva-
luaciones sobre la efectividad de estas actuaciones normati-
vas. Con todo, persisten varias areas que requieren importan-
tes esfuerzos de profundizaciéon y mejora, en particular todas
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las relacionadas con la informacion sobre la ejecutoria (per-
formance) previa de los diferentes centros y servicios sanita-
rios, y con el desarrollo de estrategias que hagan verosimil
una progresiva aproximacion de las decisiones clinicas a las
particulares preferencias de cada individuo.

En una sociedad democréatica que respeta la autonomia

de sus ciudadanos, el dispositivo sanitario debe facilitar la
participacion de los pacientes en las decisiones que afectan a
su salud. No es arriesgado prever que esto ha de tener una
influencia positiva en la adecuacién de los resultados asisten-
ciales.
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