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Resumen

La toma de decisiones es una practica diaria
de todos los seres humanos. En dicha practica
los criterios que se utilizan se conforman en
base a experiencias pasadas, modelos cotidia-
nos o incluso inercias nunca cuestionadas. En
el ambito clinico, sin embargo, debe exigirse un
quehacer critico a la hora de discernir los pro-
cedimientos y criterios optimos para la toma
de decisiones, requiriéndose analisis y juicios
efectivos y agiles. A nuestro entender, un plan-
teamiento altamente interesante para abordar
decisiones en el ambito del final de la vida es
el de Toma de Decisiones Compartidas (TDC).
En el presente texto se pretende, en un primer
momento, conceptualizar las variables consi-
deradas mas relevantes en dicho modelo, para
proponer posteriormente un protocolo que ac-
tie como herramienta facilitadora de la toma
de decisiones complicadas a las que pueden
verse expuestos los pacientes y sus familiares.

Palabras clave: Toma de decisiones compar-
tidas, cuidados paliativos, final de vida, bioé-
tica.

Abstract

Decision making is a task all human
beings have to face up to daily. The underlying
basis for this practice is formed and marked
by former experiences, every day applied
or even automatized models that are never
questioned. In the clinical setting, however, a
critical reflexion is necessary when deciding
procedures and criterias for making decisions,
requiring analysis and effective and agile
decisions. In our view, a highly interesting
approach to tackle decisions in the ambit of the
end-of-life is the Shared Decision-Making. In
this paper we intend, at first, to conceptualize
the most relevant variables according to that
model, and then to propose a protocol to act as
a facilitating tool for making difficult decisions
to which the patients and their families may be
exposed to.

Key words. Shared decision making, pallia-
tive care, end of life, bioethics.

INTRODUCCION

La toma de decisiones es una practica
diaria de todos los seres humanos, tanto
en el dmbito personal como en el profesio-
nal. La inmensa mayor parte de las veces

estd ajustada a unos criterios debidamen-
te internalizados que, como constancias
comportamentales, simplifican la vida.
Ademas, estas decisiones se construyen en
cadena, es decir, en medio de un proceso
decisional plagado de secuenciales micro-
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decisiones. Habitualmente, entre los que
contamos con el derecho de recibir un sa-
lario a fin de mes —y quizas con la excep-
cién de los frios dias de invierno- uno no
se plantea conscientemente qué decisién
tomar con respecto a acudir o no acudir
esa mafiana al trabajo.

Los criterios, en las rutinas diarias, se
conforman en base a la experiencia pasa-
da, los modelos cotidianos o incluso desde
las inercias nunca cuestionadas. Es mas, la
costumbre suele ser vivida como bondad,
de ahi la dificultad en replantear determi-
nadas decisiones que rompen con rutinas
ya instauradas. Es el denominado realismo
moral. Se acaba de entender como bueno
aquello que habitualmente existe, lo que
racionalmente no deja de ser de un proble-
ma, al menos si planteamos la necesidad
del progreso.

En el dmbito clinico, no obstante, hay
circunstancias que exigen un quehacer
critico a la hora de discernir los proce-
dimientos y los criterios para la toma de
decisiones. Ya no sélo por la relevancia
habitual de las decisiones -tiene que ver
con valores muy sensibles para las per-
sonas, como pueden ser la salud, la vida
y la calidad de vida— sino también por lo
cambiante que son muchas de las varia-
bles intervinientes, lo que exige analisis y
juicio critico realmente efectivos y agiles.

En los escenarios cercanos al final de
la vida, las dos decisiones probablemente
mas dificiles para los profesionales son la
limitacion del esfuerzo terapéutico(LET)®
y la transicién al cuidado paliativo (CP).
Ambas exigen un cambio radical de ac-
titud terapéutica. En las dos supone la re-
nuncia a intentar curar al paciente de sus
patologias de base; también en las dos
se pretende instaurar de manera predomi-
nante la dindmica del cuidar. Ambas son
dolorosas, se impone la aceptacién de los
[imites (fronteras) de la medicina y de la
limitacion (déficit) de la condicién huma-
na. La LET suele realizarse con el paciente

agudo-critico cuya crisis ya no se puede
resolver positivamente; la transicion al CP
se suele dar cuando el enfermo con un
proceso crénico (neoplasia, enfermedad
neuroldgica grave, etc.) pasa a una situa-
cién de terminalidad. En ambos casos el
impacto emocional es muy importante y
va a condicionar el proceso y, ademas,
la toma de decisiones principal conlleva
un cimulo de nuevas tomas de decisiones
afadidas para nada faciles (retirada o/y no
inicio de tratamientos de soporte vital, po-
sibilidad de sedacion, planteamiento —si
no se ha hecho antes— de elaboracion de
instrucciones previas, etc., etc.). Como es
evidente, en torno a toda decisién clini-
ca aparecen distintos valores en juego,
lo que revela la necesidad de tener en
cuenta tanto los datos técnicos como los
valores éticos que puedan estar en con-
flicto. Desde esta doble vertiente, técnica
y ética, abordaremos el proceso de toma
de decisiones.

A nuestro entender, un planteamiento
altamente interesante como modelo para
este ambito del final de la vida es el de
Toma de Decisiones Compartidas (TDC),
que inicialmente intentaremos conceptua-
lizar. En concreto, desarrollaremos las va-
riables referentes a la indicacion clinica, la
eleccion del paciente, el tipo formal de de-
cisiones —dilematicas o problematicas—, la
informacion, la conocida como comunica-
cion dificil, los estilos de relacion clinica
y el proceso de deliberacion, que incluye
tanto variables técnicas, entre ellas las co-
municativas, como variables éticas. Poste-
riormente propondremos un protocolo que
integre las variables relevantes previamen-
te comentadas y que actlle como herra-
mienta activa y facilitadora de la toma de
decisiones complicadas a las que pueden
verse expuestos los pacientes y sus fami-
liares. Para finalizar, expondremos un caso
de LET, con un documento de TDC ad hoc
y las reflexiones ultimas pertinentes.
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MARCO CONCEPTUAL: DELIBERACION,
INCERTIDUMBRE Y COUNSELLING

Se esta trabajando mucho en la com-
prension del concepto de toma de decisio-
nes compartida (TDC)?, en inglés shared
decision making. La expresion TDC fue
definida en primer lugar por la President’s
Comission for the Study of Ethical Problems
in Medicine and Biomedical and Behavio-
ral Research, en su informe Making Health
Care Decisions®, que se centr6 en el con-
sentimiento informado. Este informe se pu-
blicé hace casi 30 afos (1982) y concibe
la TDC como un proceso de mutuo respeto
y colaboracion:

“Normalmente esto consistird en discu-
siones entre el profesional y el paciente que
traen el conocimiento, las preocupaciones
y la perspectiva de cada uno al proceso
de busqueda de acuerdo en el curso de
un tratamiento. Esto significa sencillamente
que el médico o cualquier otro profesional
invita al paciente a participar en un dialogo
en el que el profesional intenta ayudar al
paciente a comprender la situacién médi-
ca y los cursos disponibles de accion, y
el paciente expone sus preocupaciones y
sus deseos. Esto no implica recitar meca-
nicamente la abstrusa informacion médi-
ca, pero deberia incluir herramientas que
aportaran al paciente una mayor compren-
sion de su condicién y una valoracion de
sus consecuencias (p. 38). El proceso de
toma de decisiones compartidas requiere
que un clinico no busque solamente com-
prender las necesidades de cada paciente
y desarrollar alternativas razonables para
satisfacer esas necesidades, sino también
presentar las alternativas de un modo que
permita a los pacientes elegir la que ellos
prefieren. Para participar en este proceso,
el paciente debe establecer un didlogo con
el clinico y dejar clara su visién del bien-
estar”.

Cinéndonos al ambito médico, para
contextualizar la reflexion, podiamos defi-

nir la TDC como la interaccion médico-pa-
ciente en la que hay dos vias de intercam-
bio de informacion con la participacion de
ambas partes en la decision**. Desde las
responsabilidades del profesional, al pa-
ciente se le provee de informacion sobre la
evidencia de la eficacia del diagnostico o
de las opciones de tratamiento y el médico
explora los valores personales del paciente
relevantes para la decisién particular. En
Gltimo término, los dos intervinientes to-
man conjuntamente las decisiones.

Sin embargo, no parece claro cual es
el principio, el mecanismo® que media
para conseguir estos objetivos de proce-
so. Por otra parte, el método en si mismo
parece insuficientemente operativo”. Apa-
recen muchas definiciones en la literatu-
ra, pero inconsistentes entre ellas. Autores
como Towle y Godolphin® se centran en
las competencias comunicativas tanto del
médico como del paciente; otros colocan
en el médico la responsabilidad de explo-
rar y visualizar la opinién del paciente.
Otros cuantos destacan la importancia de
proporcionar informacion al paciente real-
mente basada en evidencia, mientras que
otros priorizan la relevancia del vinculo
terapéutico. También en la literatura apa-
recen otros constructos similares como la
toma de decisiones informada®, la concor-
dancia"®', la eleccién del paciente basa-
da en la evidencia™'¥ y la participacion
mutua“®.

Makoul y Clayman” realizan una in-
teresante revision de las variables con-
ceptuales desde las que se define en la
literatura el concepto de TDC. Recogen
aquellas que aparecen en mds de un 10%
de los articulos consultados. En la Tabla 1
las sefalamos. Llama la atencién que sé6lo
hay dos variables (valores / preferencias
del paciente y opciones) que superan el
dintel del 50%.

También es Ilamativo que ninguno
de los instrumentos disponibles tome en
cuenta el cardcter interactivo de la TDC.
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Tabla 1. Categorias mencionadas en al menos el 10% de los articulos en los que
se define la TDC, elaborado por G. Makoul y M. Clayman®

61,7% | Valores del paciente / preferencias

50,9% Opciones

46,0% Colaboracion

37,3% Participacion del paciente

36,6% Educacion del paciente

35,4% Beneficios / riesgos (pros y contras)

31,7% Deliberacién / negociacién

30,4% Conocimiento del doctor / recomendaciones
29,2% Acuerdo mutuo

26,7% Procesos / fases

23,6% Término medio

23,0% Intercambio de informacion

18.0% Hacer o explicitamente aplazar la decisién
16,8% Evidencia presente

13.0% Roles definidos (deseo de involucracién)
11,8% Informacién imparcial

11,8% | Verificar / clarificar comprension

11,2% Flexibilidad / enfoque individualizado
10,6% Respeto mutuo

Ni el rendimiento de las habilidades de
cualquiera de los participantes, ni la per-
cepcién posterior del paciente de su parti-
cipacién nos dan una estimacion adecua-
da de la extensién con la cual la comuni-
cacion ha sido realmente compartida entre
las partes. En resumen, el paradigma pro-
metedor de la TDC parece necesitar con-
siderar su cardcter interpersonal y propor-
cionar explicaciones acerca de su modo
de funcionamiento.

Nosotros proponemos un modelo de
TDC que puede ser fundamentado y de-

sarrollado a partir de la deliberacion,
concepto capturado desde la bioética
occidental y contemporanea sobre todo
a partir de los desarrollos del profesor
Diego Gracia™ y a partir también de la
sistematizacién como modelo de relacion
terapéutica realizada por Linda y Ezequiel
Emanuel®. Este modelo viene comple-
mentado por la reflexion sobre el manejo
de la condicién de incertidumbre en la
decision clinica y por la necesidad de de-
sarrollar estrategias comunicativas como el
counselling"”, facilitadoras claves del pro-
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ceso de toma de decisiones. No hay que
olvidar que la TDC sirve a un propdsito
comunicativo y terapéutico y por tanto ha
de seguir un proceso formal, abstraido de
las situaciones concretas, como puede ser
el proceso deliberativo, y una estrategia
de comunicacion interpersonal mediadora
de la transferencia de contenidos y valores
entre las partes.

Una breve consideracién en torno al
papel de la incertidumbre. En primer lu-
gar, no perder la perspectiva de que es
un aspecto clave de la comunicacion del
riesgo. La incertidumbre es inherente al
prondstico individual, a la capacidad de
un tratamiento en mejorar la salud del pa-
ciente, a la evaluacion de la comprensién
del paciente de las explicaciones dadas,
etc., etc. Ademas la incertidumbre dificil-
mente puede ser resuelta en una conver-
sacion, pues suele estar cargada no sélo
de datos técnicos promedio, sino también
de la dificultad de abordar la subjetividad
y la personalizacién. Independientemente
de la decision particular de que se trate
(tratamiento de una recaida, cambio de
actitud a LET, etc.), podemos entender la
incertidumbre como el contenido central
de la comunicacion decisional. En reali-
dad, el intercambio de informacién impli-
citamente se refiere a una estrategia para
comunicar incertidumbres. En el dambito
de la oncologia, Kasper et al. (2008)"?
han investigado acerca de las tematicas de
incertidumbre en la persona con cancer
(ver Tabla 2). Ciertamente, no son pocas. A
modo de ejemplo, la integracion social (la
fiabilidad de los apoyos sociales de cara
al afrontamiento de la enfermedad), el
diagndstico y el pronéstico, la necesidad
de descifrar la informacién y conducta del
médico, la repercusion en otros ambitos
vitales como puede ser el laboral, la atri-
bucion causal de la aparicién de la enfer-
medad, el compromiso a adquirir en las
decisiones (no querer parecer muy pesado,
etc.), la valoracion sobre la competencia

del equipo sanitario, la eficacia atribuida
a los tratamientos, etc. Todo ello son esce-
narios de incertidumbre.

Ya centrandonos en la TDC, si partimos
que se basa en dos elementos, a saber, el
caracter de doble direccion de la transfe-
rencia y la igualdad en la relacion inter-
personal, parece claro que metodoldgica-
mente la TDC tendrd que especificar qué
estrategia se ha de utilizar para comunicar
incertidumbre.

CUESTIONES CLAVES
La cuestion de la indicacion clinica

La indicacion clinica no depende uni-
camente del nivel de conocimientos del
profesional. Los conocimientos son con-
dicién necesaria pero no suficiente para
una correcta toma de decisiones en este
ambito. Como bien nos dice el Harrison?,
manual cldsico de la medicina, existen de-
terminadas condiciones necesarias para la
toma de decisiones. En primer lugar, una
habilidad que permita extraer a partir de
un clmulo de signos fisicos contradic-
torios y de los datos del laboratorio sélo
aquéllos datos que son de importancia
crucial a la hora de saber si es necesario
“tratar u observar” un caso dificil; es decir,
discernir qué datos son relevantes y cudles
pertenecen al espacio de lo indiferente. En
segundo lugar, la necesidad de una cierta
capacidad para determinar cuando un in-
dicio clinico merece estudiarse o bien es
una “falsa alarma”; dicho de otro modo,
de los datos tedricamente relevantes cua-
les han de ser trabajados y cudles aban-
donados; en ultimo término, se plantea la
necesidad de herramientas para valorar si
el tratamiento propuesto entrana para el
paciente un riesgo mayor que la propia en-
fermedad; en otras palabras, una adecuada
valoracién de riesgos.

Los profesionales tenemos una respon-
sabilidad crucial en realizar indicaciones
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Tabla 2. Categorias de incertidumbre, definiciones y afirmaciones de ejemplos de
entrevistas a gente que sufre cancer. Adaptado de Kasper et al.('®

tanto como de otras
actividades de soporte.

Incerti-| con respecto Esta categoria incluye Afirmacion tipica

dumbre a... incertidumbres relacionadas

con...

1 Integracion ... la fiabilidad de las A menudo pienso en
social relaciones sociales de mi esposa, me pregunto

cara a las dinamicas de la cuanto tiempo podra
enfermedad aguantar.

2 Diagnostico y | El estado normal de la No sé cémo interpretar
prondstico enfermedad y su curso futuro. | esta clase de dolor que

nunca senti antes, jsabes?

3 Descifrar La interpretacién de la Mi médico me hablé del
informacioén conducta del equipo médico | procedimiento diagnéstico

y otras informaciones adicional. Pienso que él
recibidas por el paciente. ya sabia lo del tumor,
pero no queria decirmelo.

4 El dominio de | La habilidad de afrontar la Entonces, qué pasa con lo
requerimientos | enfermedad relacionada con | de mi trabajo...

los cambios vitales.

5 Atribucién Integracién cognitiva de ser Quizas hice algo

causal afectado por una enfermedad | equivocado en mi vida.
crénica. Quizas Dios... bien, no
sé...

6 Grado propio | Hasta dénde el paciente Me preocupa si vuelvo
preferido de tiene la voluntad de jugar un | loco a mi médico
compromiso papel activo en la interaccion | expresandole todas mis

médico-paciente. dudas...

7 Confiabilidad | Competencias profesionales Yo creo que él esta al dia.
del médico y personales del equipo Al menos asi lo espero...

médico.

8 Tratamiento La eficacia de un tratamiento | Al principio, yo

lefa algunos libros

de medicina china,
acupuntura, etc. Pero
afortunadamente la
quimio no fue tan dura.
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diagndsticas y terapéuticas ajustadas a cri-
terios de buena practica clinica, es decir,
la decision de la indicacién, no indicacion
o contraindicacién de un determinado
procedimiento (medicamentoso, psicote-
rapéutico, quirdrgico, etc...) ha de estar
fundamentada en la denominada como
medicina —u otras disciplinas— basada en
la evidencia, con los mejores niveles de
certidumbre posibles. Este es el terreno de
los profesionales y, en torno a él, es en el
que aparece el principio de no-maleficen-
cia. Es decir, nuestra gran responsabilidad
en la decision es no hacer nada que esté
contraindicado, proponer intervenciones
indicadas y tolerar —si no hay otra alter-
nativa y no transgrede significativamente
el principio de justicia— las decisiones que
pertenecen a la no-indicacion.

La eleccion del paciente

El profesional, en el proceso de toma
de decisiones, ha de ser celoso del terre-
no de la indicacion, es su responsabilidad,
pero obviamente, no puede ser el Unico
criterio utilizado. Un paciente puede re-
chazar un tratamiento indicado y solicitar
uno no-indicado (aunque no esté contra-
indicado), si hay otras variables de tipo
biografico relevantes que piden ser tenidas
en cuenta. Por ejemplo, un paciente en el
final de su vida, que padece un dolor in-
coercible, realmente refractario, y que pre-
fiere no ser sedado, aunque esté indicado,
por su deseo de recibir a y despedirse de
su Unica hija que vive en Australia y que
viene a verle.

El profesional indica, pero el paciente
elige —o al menos asi deberia ser—, y lo
hace habitualmente dentro de la gama de
alternativas técnicas que estan indicadas.
Incluso puede rechazar el tratamiento,
como bien refleja la Ley 41/2002%%, de
Autonomia del Paciente.

Hemos puesto a propdsito el término
“eleccion” y no el de “decision” en el

encabezamiento de este apartado. Distin-
guimos, en aras de facilitar la reflexion,
entre el ambito clinico y pretendidamente
objetivo de la indicacién (mas inclinado
hacia el lado de la proteccion y promo-
cién de la salud bioldgica del sujeto) vy
el ambito personal y pretendidamente
subjetivo —sin ninglin matiz peyorativo en
ello— de la eleccion (mds tendente hacia
el lado de la proteccion y la promocién
de la salud biogréfica de la persona). Tan-
to la indicacién como la eleccién forman
parte intrinseca de la decisién. No obs-
tante, seguiremos manteniendo el térmi-
no decision indistintamente, pues es el
contexto el que aporta los matices, en un
sentido u otro.

En esta linea, para que la decision, (es
decir, para que la eleccién...) sea clara-
mente autonoma, se han de dar estas cua-
tro condiciones:

a) La decision ha de ser informada,
es decir, el paciente ha de conocer
el contenido de las alternativas, los
efectos y riesgos esperados de cada
una de ellas en sus distintas tempo-
ralidades, incluida la alternativa del
no-tratamiento, etc.

b) La decision ha de ser voluntaria; di-
cho de otro modo: ni coaccionada
ni manipulada. La coaccién aparece
cuando se vierte una amenaza, sea
explicita o implicita, y la manipu-
lacién puede darse tanto por dis-
torsion cognitiva (presentaciéon no
adecuada de los datos, por ejemplo)
como por el conocido como chan-
taje emocional.

c) La decisién ha de realizarse por
una persona mentalmente compe-
tente?), tanto desde el punto de
vista cognitivo (capacidad de va-
lorar alternativas, de comparar las
consecuencias previstas, de justifi-
car la decision...), como desde el
emocional (no en presencia de una
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depresion importante o de un ata-
que de panico, etc.).

d) La decision ha de ser auténtica, es
decir, al menos no ha de entrar en
contradiccion frontal con el mundo
de valores de la persona. Es un cri-
terio de falsacién. No es necesario
que justifique la correlacion de la
decision con sus valores, pero si al
menos que no entre en clara contra-
diccién con los mismos. Aqui va a
ser crucial valorar los mecanismos
de afrontamiento (o mecanismos de
defensa) de la persona, pues deter-
minadas estrategias, como puede
ser la negacion, si son desadaptati-
vas, pueden hacer una decision in-
auténtica.

Los pacientes suelen aportar al proce-
so de toma de decisiones tres elementos
importantes:  informacion,  expectativas
y preferencias y en la transaccién de los
tres aparecerd esencialmente su mundo de
valores; sobre el contenido y el nivel de
estos tres elementos habremos de estable-
cer un adecuado proceso de deliberacion.
Nuestra formacién clinica nos facilita la
exploracion de la informacién que trae el
paciente sobre su estado fisico y sobre su
bienestar o malestar corporal, a partir de
sus sintomas; no obstante, la exploracién
de expectativas y preferencias es algo mas
complejo, asi como el nivel de informa-
cién que desea el paciente. Todo ello,
como luego veremos, tiene que ver con la
denominada “comunicacién dificil”.

La informacion

Vamos a pararnos, con un cierto dete-
nimiento, en la cuestion a veces tan con-
flictiva de la informacién a los pacientes,
porque para tomar decisiones, el paciente
tiene que poder ejercer el conocido como
“derecho a la verdad®?”. Pero ;qué es eso
de “la verdad”? Indudablemente estamos

ante una palabra polisémica a la que de-
bemos acercarnos desde distintos marcos
conceptuales. Sin aclarar estas cuestiones
previas dificilmente podremos ponernos
de acuerdo vy llegar a algiin consenso. Par-
timos de la hipdtesis de que estamos, al
menos, delante de tres acepciones:

a) La primera podriamos denominarla la
verdad objetiva. Se trata de adecuar la pa-
labra a la realidad material de los hechos.
Esta acepcion proviene del mundo de la
Grecia Clasica, fundamentalmente de los
platénicos, que nos hablan de la existencia
de un mundo de la luz y un mundo de las
sombras. La tarea del “fil6sofo”, es decir,
del “amigo de la sabiduria” es desvelar
lo oscuro y llevarlo a la luz, pasar de la
ignorancia a la verdad objetiva. A partir
de ahi, por medio de convencionalismos,
daremos nombre a la verdad que ilumina-
mos, de una manera u otra. Por ejemplo,
las enfermeras convienen que una puntua-
cién < 14 en la escala de Norton objetiva-
mente implica un determinado riesgo de
Glceras por presion para el paciente. Es
una verdad convencional, pero “objetiva”.
En el caso de los médicos, después de rea-
lizar un diagndstico diferencial, se puede
determinar que una tumoracién en grado
“x” de Dukes supone un cancer con un
prondstico estimado de —pongamos— me-
nor de tres meses. Esta es /a verdad...

Para los griegos este tipo de verdad
no estaba al alcance de todos los huma-
nos, sino solamente a disposicion de unos
cuantos. En el terreno social, sélo serd el
rey filésofo el que pueda determinar qué
es verdadero en la polis y en el terreno
bioldgico, sélo sera el médico el dnico
capaz de conocer la verdad en un orga-
nismo humano. Esto, como luego veremos,
va a tener consecuencias muy concretas.
No olvidemos que la informacién es una
fuente de poder.

Actualmente, en el terreno sanitario,
muchos profesionales, en sentido riguroso,
s6lo admitirian como verdadero lo que se
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ha probado experimentalmente, en estu-
dios controlados, doble ciego, prospecti-
vos, con muestras randomizadas y —jcémo
nol—, publicado en revistas cientificas de
alto prestigio. Es el lenguaje objetivo de
los datos estadisticos. Si no tanto de la
estadistica inferencial, si al menos de la
estadistica descriptiva.

b) La segunda acepcion del término
verdad tiene matices estrictamente mora-
les. Resulta curioso observar cémo existe
un deslizamiento conceptual de los valo-
res légicos (lo correcto o incorrecto), a es-
timaciones de verdadero / falso y de éstas
a valoraciones morales de bueno / malo.
Puede parecer extrano, pero las valoracio-
nes de correcto, bello y verdadero suelen
correlacionar con la de bueno, mientras
que las de incorrecto, feo y falso con el
valor moral de maldad. En algunos cédigos
morales antiguos se llega a admitir que,
ante la duda de dos sospechosos de un
delito, tiene mds probabilidades de ser el
delincuente el “peor encarado”. Estas va-
loraciones se pueden trasladar a nuestro
contexto actual. Una persona sucia (llama-
tivo el doble matiz), incorrectamente ves-
tida, desastrada... a las 2 de la madrugada
levanta en nosotros sospechas de persona
peligrosa de la que conviene alejarse. De
ella se espera una conducta inmoral. De
igual modo que un drogodependiente del
que se suele decir que sistematicamen-
te miente, de esta afirmacion sacamos la
conclusion no sélo de que sea incorrecto
lo que nos dice —es decir, no ajustado a
la realidad—, sino que tiene una catadura
moral sospechosa. En la relacion clinica
con los pacientes se pueden esconder,
de forma no necesariamente consciente,
puntos de vista similares. Cuando aparece
conflicto entre los pacientes y los profesio-
nales, se tiende a pensar que aquéllos, en
funcién de su deterioro y de sus intereses
particulares realizan planteamientos inco-
rrectos y, por tanto, falsos, mientras que los
profesionales, en funcién de su capacidad

cientifica y de sus intereses generalizables
planteardn posturas correctas y, por tanto,
verdaderas.

c) La tercera acepcién esta muy vincu-
lada a la anterior y viene a referir la ver-
dad como un concepto relacional desde el
doble matiz de fidelidad y confianza. Esta
tercera acepcién proviene de una raiz his-
térica tan importante para nosotros como
es el mundo semita, en su tradicion judeo-
cristiana. Revisando algunos textos sagra-
dos de los judios (Antiguo Testamento) o
cristianos (el Nuevo Testamento) podemos
encontrar expresiones tan sorprendentes
como “la verdad os hara libres” (Jn 8, 32).
;Se refiere a que el conocimiento, la infor-
macion sobre la realidad da poder y éste te
da mas posibilidades de ser libre? No pare-
ce. Segln los exegetas, hace referencia a la
verdad como un tipo de vinculo con Dios
basado en la confianza y la fidelidad, sien-
do esto lo que realmente libera al hombre.

También resulta curioso observar algu-
nas expresiones castellanas, probablemen-
te con un origen semitico en su construc-
cién. Cuando decimos que “Pedro es un
amigo de verdad” nos estamos refiriendo
basicamente a que me puedo fiar a fondo
de él, que me merece toda la confianza,
no al hecho de que me vaya a desvelar
el lado oscuro de su vida o que yo pue-
da hacer lo mismo. Eso si, normalmente
desde la relacion de confianza vy fidelidad
probablemente también surgird compartir
eso que estd oculto, pero no es condicién
indispensable. De hecho, en la vida diaria
no solemos exigir a los amigos, en una re-
lacion madura, conocer toda su vida, sino
fidelidad y confianza. En la misma linea,
contamos con alguna que otra curiosa ex-
presion como la de “ése... es un falso”.
;Qué significa, que no cuenta nada, que
es timido, que oculta necesariamente in-
formacion? Mds bien, que es una persona
que no me inspira ninguna confianza y
de la que creo que debo desconfiar, con
la que no puedo mantener una verdadera
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relacién. En un planteamiento de TDC difi-
cilmente se podra desarrollar si la relacién,
si el vinculo terapéutico no esta basado en
la fidelidad y en la confianza.

En el dmbito sanitario, ante situacio-
nes de diagndstico y/o prondstico grave
tradicionalmente se suelen aducir distintos
argumentos®*?¥ para no decir la verdad a
los pacientes:

1° “Engafio benevolente”: “lo que uno
no conoce no puede herirle y puede ayu-
darle”. Informar sélo afadiria un plus de
ansiedad al paciente y esto es evitable. Es
un planteamiento puramente consecuen-
cialista, aunque desconocedor de los re-
sultados de la literatura’.

2° Los profesionales no tienen capaci-
dad para conocer la “verdad completa” vy,
aunque lo fueran, muchos pacientes no se-
rian capaces de comprender el objetivo y
las implicaciones de la informacion.

3° Los enfermos con patologias graves
y/o clinica de deterioro, incluso cuando
dicen que quieren saber, en realidad pre-
fieren no saber.

Que el desvelar la informacién, en
principio, dafha mds que beneficia ha sido
desmentido por la investigacion®. Es mas,
es conocido que los pacientes que cono-
cen su diagnostico, no sélo no pierden la
esperanza, sino que muestran mas con-
fianza en el cuidado que reciben.

El acceso a la verdad es un derecho de
todos los pacientes. Sencillamente porque
uno tiene derecho a decidir, con apoyo y
con conocimiento de causa, sobre aspec-
tos tan importantes de su vida como pue-
de ser su proceso de salud/enfermedad,
de vida/muerte. ;Pero qué significa eso de
ser fieles a la verdad del paciente? Por lo
menos, siguiendo las dos acepciones fun-
damentales de nuestra tradicién, que se
puedan cumplir estas dos condiciones:

e ofrecerle la informacion objetiva de
todo lo que quiera saber y sdlo lo
que quiera saber acerca de su “ver-

dad objetiva”, material; esta verdad
la averiguaremos explorando —con
técnicas comunicativas pertinen-
tes— el mundo vital de la persona,
para evitar tanto el pacto de silen-
cio, como el “encarnizamiento in-
formativo”.

e ofertarle una garantia de soporte
adecuada ante la fragilidad que su-
pone la enfermedad y la fase termi-
nal.

La informacion vy la fidelidad relacional
se construyen, entonces, mediante un pro-
ceso, no en sucesos puntuales, donde la
clave, mas que en el nivel de informacion,
se encuentra en el nivel de comunicacién
afectiva y efectiva que se logra. Desde esta
perspectiva, podremos considerar la infor-
macién valida como:

e integradora (tiene en cuenta la rea-
lidad paciente / familia / contexto
sociocultural)

e dindmica y de doble direccion

e secuencial, atenta a la evolucién de
los intervinientes. Importancia del
concepto “economia” de la verdad
o del proceso “informacion a pla-
zos”.

e finalista, pues puede ser un medio
idéneo para regulacién emocional,
autonomia en las decisiones, adhe-
sion al tratamiento, adaptacion a la
situacion, etc.

Comunicacion dificil

Comunicar malas o micro-malas®®
noticias, responder a preguntas dificiles,
abordar la cuestion del pacto de silencio,
tan tipico de los CP, incorporar el apoyo
emocional al proceso informativo, acoger
las reacciones ansiosas de pacientes vy fa-
miliares, etc., todos ellos son ejemplos de
la denominada como comunicacién difi-
cil. No podemos plantearnos una adecua-
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da toma de decisiones si no contamos con
herramientas comunicativas para afrontar
estas situaciones. ;Qué decision se puede
tomar tras la comunicacién de una mala
noticia si no conocemos las pautas de ma-
nejo de reacciones tan habituales como
el bloqueo o el estallido emocional? De
todos es conocida la influencia que puede
tener una emocién como el miedo, por
poner s6lo un ejemplo, en cualquier pro-
ceso de toma de decisiones y, mas aun,
cuando incide en algo tan radicalmente
importante como es la salud o la calidad
de vida.

La participacion en el proceso de toma
de decisiones ha de ser, a nuestro enten-
der, claramente interdisciplinar. El sistema
abandona a los médicos a su suerte, sin
darles las herramientas necesarias para
el manejo de la comunicacién dificil. En
primer lugar los pacientes, pero también
los profesionales de la medicina tienen el
derecho a poder contar con profesionales
expertos en estas lides, como son los psi-
c6logos?”, que faciliten el complejo pro-
ceso de toma de decisiones, que incluye
tanto acoger la ansiedad que le acompana
como prevenir e intervenir frente a la posi-
ble aparicion del sentimiento de culpa en
los intervinientes.

El tipo de decisiones: dilematicas o
problematicas

Escribe Diego Gracia®® que existen dos
tipos de aproximacion fundamental a los
problemas éticos, y también al uso de las
metodologias para darles respuesta, que
pueden llamarse “dilemdtico” y “proble-
matico”. La aproximacion dilematica ge-
neralmente elige entre dos posibilidades
diferentes, y utiliza una metodologia “de-
cisionista” basada en la creencia de que
los problemas éticos tienen siempre y ne-
cesariamente una respuesta y que ésta es
siempre UGnica. Este método de decisién
acaba convirtiendo los problemas éticos

en problemas técnicos no-éticos, y es por
eso muy del gusto de los utilitaristas y tam-
bién de los deontologistas duros (los extre-
mos acaban tocandose).

Los partidarios de la aproximacion
problematica subrayan la importancia del
proceso mas que de la meta. Se trata de
una aproximacion “deliberacionista”. Su
objetivo principal es el procedimiento, no
la conclusion, entre otras razones porque
no es evidente que todos los problemas
morales tengan siempre solucion, y en los
casos en que si, tampoco es evidente que
sélo sea una y la misma para todos. Los
problemas son cuestiones que no sabemos
si seremos capaces de resolver, ni coémo lo
haremos. La solucién no esta presente des-
de el comienzo vy, por tanto, no puede ser
la decision entre dos posibles respuestas,
sino la creacion, la produccion de una res-
puesta propia y adecuada que pueda pro-
piciarse desde un proceso de TDC, porque
tendra en cuenta los intereses y valores de
todas las partes en conflicto.

La relacion clinica

Ezekiel y Linda Emanuel™® han llega-
do a distinguir cuatro modelos de relacién
clinica, basdndose en cémo se tratan en
cada uno de ellos los valores y la auto-
nomia del paciente, las obligaciones y el
rol del médico. Concretamente, se refieren
a los modelos paternalista, informativo,
interpretativo y deliberativo. Ellos defien-
den este Gltimo, aunque afirman que “...
diferentes modelos pueden ser apropiados
cuando varian las circunstancias clinicas.
De hecho, los cuatro modelos pueden
servir de guia a médicos y pacientes en
diferentes momentos. Sin embargo, es im-
portante determinar un modelo que pueda
ser asumido por todas las partes, una base
de referencia, los otros modelos podran ser
usados excepcionalmente, pero requeriran
una justificacion basada en las circunstan-
cias concretas de la situacion médica”.
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Los procesos de TDC son claramente
compatibles con el modelo de delibera-
cion, dado que éste admite que los valores
pueden evolucionar y estar abiertos a dis-
cusion cuando entran en conflicto (no se
trata s6lo de rescatar los valores fijos de un
paciente, escondidos en la hojarasca de las
emociones que conlleva la enfermedad),
que los interlocutores son reconocidos
como sujetos y no s6lo como provisores o
receptores de cuidados y que se puede lle-
gar a un compromiso entre los criterios de
indicacion y los de eleccion a partir de la
escucha atenta y empatica de cada una de
las partes. Desde esta perspectiva, las obli-
gaciones del profesional estan en estructu-
rar la deliberacion, informar al paciente de
las alternativas técnicas disponibles, ayu-
darle a visibilizar los valores que hay en
juego en la decision, las posibilidades que
ofrece su autonomia moral, asi como las
limitaciones (sobre todo desde el ambito
de la no-maleficencia y de la justicia) vy,
en Gltimo término, realizar la intervencion
elegida por él.

Desde el punto de vista de la TDC el
modelo deliberativo ofrece particularida-
des muy interesantes. El profesional se si-
tia en el plano del acompanamiento de
un paciente en un proceso en el que el
protagonista, por asi decirlo, es el pacien-
te y el coprotagonista es el profesional,
pues éste decide no mirar hacia otro lado
ni abandonar a su suerte a ese paciente
que, desde su autonomia moral, nos pue-
de estar pidiendo que no le dejemos solo
en un dificil y a veces doloroso camino.
Para el que en Gltimo término elige —el
paciente— va a ser mucho mas facil hacerlo
si se sabe realmente acompanado por un
interlocutor para él tan importante como
el profesional que domina el ambito de la
indicacion técnica.

Para un proceso de TDC, la autonomia
del paciente, desde la deliberacion, se con-
cibe como un claro autodesarrollo moral,
lo que permite incorporar claramente otros

valores anadidos al de la curacién o super-
vivencia, es decir, al de la vida bioldgica,
facilitando la posibilidad de estar abiertos a
nuevas jerarquias y preferencias que inclu-
yan aspectos tan subjetivos pero tan trans-
cendentales como el de la calidad de vida;
por otro lado, la deliberacién, huyendo de
la perspectiva dilematica, también permite
aceptar la perspectiva de proceso y, mas
en concreto, de proceso de adaptacion,
lo que también nos facilita, por poner un
ejemplo muy comdn al final de la vida,
contemplar el derecho al miedo y a que
el proceso de TDC no siga un curso lineal.

El proceso de deliberacién moral

Posiblemente, el amable lector, si no le
hemos aburrido suficientemente con este
texto y ha llegado hasta el presente parra-
fo, se habra preguntado si tras un buscado
proceso de TDC se encuentra el objetivo
de llegar a acuerdos. Es mas, algunos, de
vocacién mas autonomista, hasta podrian
afirmar que esto no puede ser un objetivo
sino, en todo caso, una consecuencia bien
recibida pero no necesariamente buscada,
porque aqui lo realmente importante es
que el paciente elija en funcién de sus
valores (expresados habitualmente en for-
ma de preferencias o expectativas). En la
misma linea, muchos se preguntaran si el
respeto a la autonomia moral del pacien-
te nos obliga solamente a exponer alter-
nativas, suficientemente bien informadas,
pero no a proponer determinados itinera-
rios asistenciales, precisamente en aras del
respeto debido a los pacientes. Dicho de
otro modo, no sélo se trata de —obviamen-
te— no coaccionar y no manipular, sino
también de no proponer para no condi-
cionar en funcién de nuestros deseos o
particularidades.

Nuestra posicion es un tanto distinta. A
nuestro entender, hay un terreno, el de la
intersubjetividad, que trata de determina-
dos valores ampliamente compartidos con
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la comunidad moral a la que permanece-
mos. Por poner un ejemplo, la mayor parte
de las personas prefieren no padecer dolor
fisico que sufrirlo y, por tanto, es claramen-
te legitimo proponer de manera preventiva
una determinada analgesia siguiendo pro-
tocolos consensuados por los especialis-
tas. Por tanto, tengo la responsabilidad de
proponer y no solo exponer el protocolo
y mi objetivo serd llegar a acuerdos con
el paciente en esta materia, porque me
parece muy central desde una perspectiva
terapéutica. No obstante, el proceso (de
deliberacion) compartido acaba teniendo
sentido aunque el resultado no haya sido
la consecucién de un acuerdo.

Conviene no olvidar que, como se afir-
ma en una publicacién de la Organizacién
Médica Colegial precisamente en torno a
la ética en CP*, “el objetivo de la delibe-
racion es la toma de decisiones prudentes
o razonables. No se trata de que todo el
mundo adopte la misma decisién ante un
caso concreto, sino que todos, tomen la
que tomen, lleguen a decisiones pruden-
tes. Se trata de incrementar la prudencia
de las decisiones elegidas, aunque éstas
no coincidan entre si. El hecho de que las
decisiones varien entre las personas no es
problema grave, siempre y cuando todas
sean prudentes. La deliberacion es un pro-
cedimiento que intenta enriquecer el anali-
sis a fin de incrementar la prudencia”.

Llegar a acuerdos no siempre es facil.
;Cudles son las condiciones que nos per-
miten poder llegar a acuerdos, en un am-
bito tan complejo como el de la relacién
clinica en escenarios de dificultad?

a) En primer lugar, un lenguaje mads
univoco. El lenguaje clinico puede
parecernos poco equivoco, sin em-
bargo, forma parte de un universo
comunicativo muy restringido, el de
los profesionales, al que no suele
tener acceso en detalle la poblacion
general. Y no digamos con respecto

d)

al lenguaje ético en torno a los va-
lores. Cuando un paciente dice que
“no es justo que tenga que esperar
20 minutos a una consulta”, proba-
blemente funciona con un sentido
de lo que es la justicia muy distinto
al que habitualmente manejamos en
los hospitales, por ejemplo. Dificil-
mente podemos llegar a acuerdos
sin un minimo de lenguaje comun,
de ahi la necesidad de un esfuerzo
comunicativo por nuestra parte.
Una fundamentacion racional®”
(no emocional ni creencial) de las
valoraciones. Las emociones suelen
ser malas consejeras para la toma
de decisiones (sobre todo —pero no
s6lo— la angustia y el miedo); las
creencias, por otra parte, son impor-
tantes para las decisiones individua-
les, pero inoperantes si hay interés
real en llegar a algun tipo de acuer-
do en una sociedad plural.

Una metodologia racional®" de ana-
lisis de lo que hay en juego y del
proceso. No se suele llegar a acuer-
dos por ensayo y error, ni bajo un fal-
so criterio de la autoridad, sino que
tiene su(s) propia(s) metodologias(s),
que han de ser conocidas suficiente-
mente por el clinico. Igual que no se
diagnostica un linfoma por el mero
ojo clinico, tampoco el proceso de-
cisional se puede dejar al arbitrio de
la intuicion o de la experiencia parti-
cular de cada uno.

Diferencia entre una ética de mi-
nimos y una ética de maximos. Na-
die duda de la responsabilidad en
respetar los minimos morales, cuya
transgresion nos sitGa debajo del
umbral de la moralidad, lo que les
convierte en innegociables. Un pa-
ciente, por ejemplo, no puede exigir
a un médico, en funcién del prin-
cipio de autonomia, que le ponga
un tratamiento claramente contra-
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e)

f)

indicado. Ahora bien, para llegar a
acuerdos necesitamos que se con-
templen los proyectos de vida de
las personas, es decir, su dimensién
biografica, que es la que construye
los ideales de virtud o felicidad, la
perspectiva de maximos. La vida va
mucho mas alla de la necesidad de
regulacion de las transaminasas.
Reconocimiento del otro como un
interlocutor vilido en condiciones
de simetria moral, es decir, como
un equal moral al que se le acepta
porque es otro y no necesariamente
por lo que piense. La gente respeta-
ble o es toda, no sélo la que piensa
como nosotros. Este reconocimien-
to nos permite acercarnos al otro
como una riqueza (su realidad es
mucho mas rica que mi concepcién
sobre él), como una oportunidad y
no como una amenaza. En la misma
linea, ese reconocimiento para ser
operativo nos demanda una actitud
real de estar expuesto a los argu-
mentos y la posicion de los otros y
dispuesto a aprender de los mismos.
Reconocer al otro significa también
asumir la diferencia y la comple-
mentariedad del ambito de la indi-
cacion y del ambito de la eleccion.
Actitud deliberativa, que conlleva
el planteamiento de la interaccion
como un proceso racional y conjun-
to de busqueda de la verdad multi-
direccional, que huye de toda co-
municacion unidireccional tipo “co-
nozco la verdad y tengo estrategias
para comunicarsela sin alterarle”.
Esta actitud deliberativa integra la
paradoja de vivir con convicciones
y estar abierto a la provisionalidad
de las mismas. Si a las conviccio-
nes; no a los dogmatismos.

Ademds de estas condiciones necesa-
rias para poder llegar a acuerdos, conven-

dria describir brevemente otras determi-
nadas precondiciones deliberativas, real-
mente necesarias, aunque no suficientes,
para que el profesional pudiera desarrollar
el proceso de deliberacion:

e Pregunta explicita por las emocio-
nes, fragilidades o prejuicios que
me pueden estar impidiendo escu-
char al otro, asi como por los me-
canismos de defensa propios y des-
adaptativos que también interfieren
en esa escucha.

* Autorregulacion emocional, com-
patible con un tono vehemente, que
no impositivo, en la expresion de
los argumentos.

e Aceptacion de la incertidumbre vy
del ambito de las probabilidades.

e Prudencia, entendida ésta como
virtud intelectual que permite tomar
decisiones racionales, o al menos
razonables, en condiciones de in-
certidumbre.

e Esfuerzo por diferenciar los valores,
las razones y las emociones en el
proceso de deliberacion. No olvidar
que los sentimientos no tienen cate-
goria moral, no son en si ni buenos
ni malos. La responsabilidad ética
surge a la hora de plantearnos qué
hacemos con ellos, si construir hu-
manidad y vida o destruirlas.

e Aceptacion de que toda confron-
tacion sin acogida del mundo vital
(emocional y axiolégico) del otro es
una agresion.

e Garantia de soporte, es decir, de
que se seguird apoyando, aunque la
opcién elegida por el paciente no
coincida con la que el profesional
sostiene. El apoyo, en determinados
casos excepcionales, podrd ser via
derivacion.

e Aceptacion de un modelo de rela-
cion deliberativo (que no paterna-
lista ni informativo), que utiliza la
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propuesta racional (y no la mani-
pulacioén, ni la coaccién) y la aser-
tividad (y no la agresividad ni la
inhibicién).

e Contar con estrategias comunica-
tivas tipo “counselling”, suficiente-
mente bien entrenadas y supervisa-
das, garante técnico imprescindible.
No hay que olvidar que aunque so-
lemos —equivocadamente- encerrar
los procesos de toma de decisiones
en las salas de reuniones en las que
hacemos sesiones clinicas en los
Servicios (deliberacion “in vitro”),
donde normalmente se deberia ju-
gar el partido es delante del pacien-
te, para poder realizar un auténtico
proceso de TDC (deliberaciéon “in
vivo”).

PROTOCOLO DE ACOMPANAMIENTO
AL PACIENTE EN EL PROCESO DE
TOMA DE DECISIONES COMPARTIDAS

Un proceso de TDC no es un momen-
to Unico que se da en una conversacion
puntual. Comienza en el primer encuentro
con el paciente y se va madurando en todo
el recorrido asistencial. Parece importan-
te poder explicitar en alglin momento de
ese proceso la presencia de las siguientes
claves:

1. Ambiente de acogida, en el que
desde el comienzo se aclara que se

intentard ir haciendo conjuntamen-
te el proceso de toma de decisio-
nes, en el que iremos confrontando
las distintas alternativas y en el que
la actitud central sera la de respeto
a sus valores y a su ritmo.

2. Los procesos quedan facilitados
cuando son realizados en contextos
habilitantes, es decir, creando espa-
cios que faciliten la tranquilidad y la
menor presion emocional.

3. Mostrar disponibilidad y accesibili-
dad para volver a abordar las cues-
tiones en el caso de que sigan pre-
sentandose dudas, de modo que se
facilite la expresion de las mismas
de manera continua.

4. Explicitacion de la garantia de so-
porte, es decir, que —como afirma-
bamos antes— decida lo que decida,
le vamos a seguir apoyando en su
proceso.

Sirviéndonos de los trabajos en el am-
bito de la bioética clinica del profesor
Gracia, ya referenciados, y de la reflexion
y experiencia clinica de largos anos, el
protocolo que ahora presentamos inten-
ta recoger una metodologia que aunque,
inicialmente, pueda parecer compleja, la
practica diaria nos dice que, una vez en-
trenada, ayuda enormemente al trabajo
clinico. En la Tabla 3 aparecen escueta-
mente los pasos a dar, pasos que pasamos
seguidamente a desarrollar:

Tabla 3. Adaptado de Antequera et al.2?

Procedimiento de analisis de los conflictos, para la TDC

>ocoTe

Toma de decisiones compartida.
Pruebas de consistencia.

xQ

Aclaracién de los hechos (tanto datos objetivos como subjetivos).

Identificacion de los problemas que aparecen y eleccion del problema central.
Identificacion de los valores en conflicto en el problema central.

Estudio de los cursos de accion posibles, tanto de los extremos como intermedios.
Identificacion del (o de los) curso(s) optimo(s) de accion.
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1.

Discusion de los aspectos técnicos.
Es el momento de los hechos cli-
nicos, el diagnostico, el prondstico
y los tratamientos. Parece muy im-
portante una buena clarificacion de
estos hechos, tanto médicos, como
psicoldgicos o de otro tipo, tanto de
los datos objetivos como de los sub-
jetivos, porque los errores en esta
materia los arrastraremos en los pa-
sos ulteriores del andlisis.
Identificacion de los problemas que
aparecen, para después poder je-
rarquizarlos; eleccion posterior del
problema central sobre el que desa-
rrollar los siguientes pasos. Una for-
ma util de enunciar los problemas
es hacerlo en forma de preguntas.
Identificacion de los valores en
conflicto en el problema central del
caso. Usamos el término valores por
su gran amplitud y su maxima ambi-
gliedad. Valores son todas aquellas
cosas que son importantes para un
ser humano y que nos exigen res-
peto. La vida es un valor, la salud
también lo es, como asimismo el
respeto a las creencias religiosas o
las tradiciones de las personas. El
lenguaje de los valores abarca otros
muchos lenguajes como el de los
derechos humanos, el de los cuatro
principios de la bioética, etc. Para
que haya conflicto, tiene que haber
dos 0 mds valores que nos exijan
respeto y que se opongan entre s,
o que no sea posible tomar en con-
sideracion a la vez. En medicina es
frecuente que uno de los valores en
conflicto sea la vida y otro el bien-
estar del paciente, o la escasez de
recursos, etc. Metodolégicamente a
veces es (til identificar una especie
de tabla de valores en juego para,
posteriormente, sefalar cudles de
ellos entran en conflicto y cudles
no.

4. Estudio de los “cursos de accion”
posibles, tanto de los extremos
como de los intermedios. Los cur-
sos extremos son los cursos a evi-
tar, pues suelen transgredir uno de
los valores en conflicto de manera
muy clara. Los cursos intermedios
pueden ser multiples y su bisqueda
conjunta puede ser enormemente
creativa y rica.

5. Deliberacion sobre el (los) curso(s)
de accion optimo(s). Pueden ser va-
rios y, en ocasiones, secuenciales.
Son aquéllos que lesionan menos
los valores en conflicto.

6. Toma de Decisiones Compartida.

7. Pruebas de consistencia de la(s)
decision(es). Son muy dtiles para
comprobar, una vez tomada la deci-
sion, la fortaleza de la misma, pues
permite reafirmarnos en que no se
ha perdido el rumbo. Serian estas
tres:

* Prueba de la legalidad: ;Es legal
la decision que va a tomar?

* Prueba de la publicidad: ;Estaria
dispuesto a defenderla publica-
mente?

e Prueba del tiempo: ;Tomaria
esta misma decision si pudiera
esperar algtin tiempo mas?

Cuando las decisiones tomadas estan

dentro del marco legal (donde se hospeda
un porcentaje muy mayoritario de la po-
blacién), cuando se estaria dispuesto a de-
fenderlas en distintos foros, porque estan
sélidamente justificadas, y cuando no han
sido tomadas bajo la presién de la urgen-
cia, parece que es mas facil que pudiéra-
mos calificar la decisién como prudente.

8. Redaccién y firmas, si es el caso, de
un Documento de TDC. Sabemos lo
que cuesta en nuestro entorno dejar
por escrito, firmar; sin embargo, lo
escrito también genera compromi-
sos; ademds, ofrece una determina-
da percepcion de control y puede
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ayudar a la disminucién de la culpa
en los familiares si la decisién ha
sido muy comprometida.

Nos parece de especial relevancia de-
tenernos en la discusién de los puntos 4 y
5, ya que consideramos que el proceso de
deliberacién habra de tener algunas varia-
bles importantes, en lo que denominamos
la “trama dialéctica”, que hace referencia
a la necesidad de tener en cuenta ambos
polos de la variable, los cudles no son ne-
cesariamente opuestos, pero si estin en
intima relacion (ver Tabla 4) y, con mayor
0 menor peso, necesitan ser considerados.
Los comentamos brevemente:

1. Dilema — Problema. Ya hemos co-
mentado la necesidad de clarificar
bien cudl es el territorio de la deli-
beracién que, en la bisqueda de al-
ternativas, intenta evitar los plantea-
mientos dileméticos de tipo si/no,
blanco/negro. Ello implica aceptar
la complejidad y ampliar las pers-
pectivas.

2. Oftros Intervinientes — Afectados en
el proceso de decision. Parece muy

Tabla 4. Conceptos Utiles en trama
dialéctica para un proceso de Toma
de Decisiones Compartida

Dilema — Problema.
Otros Intervinientes — Afectados en
el proceso de decision.

N —
—_ —

3) Indicacion — Eleccion.

4) Riesgos — Beneficios.

5) Circunstancias — Consecuencias.
6) Contextos — Procesos.

7) Fines y Medios

8) Necesidades — Satisfactores.

Corto Plazo — Largo Plazo.
) Emociones — Valores.
) Urgente — Necesario.
) Reversibilidad — Irreversibilidad.

O
N mO - T

1
1
1

importante aclarar desde el princi-
pio quién quiere el paciente que le
acompanen en el proceso de toma
de decisiones, sea en el papel de
consejeros, de representantes, etc.,
el que ellos definan. Es la mejor ma-
nera de evitar presiones indebidas y
propiciar criterios y apoyos espera-
dos, lo que favorece la percepcién
de control y también de prevencién
de posibles conflictos. Por otro lado,
conocer quiénes son los posibles
afectados en la toma de decisiones
(stake holders) también sera de uti-
lidad. Si hay alguien en contra de
determinadas decisiones, es impor-
tante saberlo para valorar en qué
medida puede afectar al proceso.
Indicacion - Eleccion. Es esencial
tener claro que son dos ambitos
distintos, también con responsabi-
lidades diferenciales y ambas for-
man parte intrinseca de la toma
de decisiones, como hemos ya ido
viendo y analizando. En nuestra ex-
periencia, el elemento nuclear de
la bioética clinica, al menos en los
paises del Primer Mundo, estriba
en la dialéctica entre la indicacion
y la eleccion.

Riesgos — Beneficios. El balance de
riesgos y beneficios no sélo se per-
fila frente a la salud bioldgica, sino
también frente a la que podemos
denominar como salud biografica,
es decir, la que tiene que ver con
los proyectos vitales de las perso-
nas. Dicho de otro modo, ese ba-
lance no se articula teniendo sélo
en cuenta los riesgos para la vida
biolégica o los beneficios para la
supervivencia. Esta dialéctica tam-
bién podia haberse presentado, en
sentido estricto, entre quality of life
y sanctity of life®?.

Circunstancias - consecuencias.
Toda toma de decisiones sin valo-
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racion de consecuencias de las dis-
tintas opciones es, cuanto menos,
imprudente. La valoracién de con-
secuencias es la que nos permitirg,
cuando sea necesario, hacer excep-
ciones a los principios, a lo deon-
tologico, a lo normativo. Pongamos
por caso: la sedacion irreversible de
un enfermo en situacién avanzada-
terminal tiene una parte de decision
que corresponde basicamente al
sujeto enfermo. Puede haber algin
caso, realmente particular, de ne-
gacion prondstica adaptativa en el
paciente, que nos invita a pensar a
los profesionales que plantearle ex-
plicitamente esa opcion al paciente
puede incrementar un sufrimiento
significativo, claramente evitable
e innecesario. Las consecuencias
previsibles en el futuro y las cir-
cunstancias sujetas a determinados
presentes son variables que ayudan
a personalizar unas decisiones que,
obviamente, no pueden ajustarse a
ningln contenido material de pro-
tocolo. Este binomio también po-
dria haber sido expresado como
Normativo - Excepcional, porque
las excepciones se suelen hacer en
funcién de consecuencias graves y
probables previstas.

Contextos — Procesos. La diferen-
cia entre eficacia y efectividad nos
ayuda a situar esta realidad. Un tra-
tamiento eficaz puede ser efectivo
en un contexto y no serlo en otro
concreto. Si no tienes en cuenta las
condiciones reales de las personas,
habra propuestas justificadas desde
la medicina basada en la evidencia
que realmente no van a funcionar.
Lo mismo ocurre con la perspectiva
de proceso y, mas especificamente,
de proceso de adaptacion. Habra
momentos en que el paciente estara
preparado para realizar una deli-

beracion determinada y habra mo-
mentos en los que no sera posible
efectuarla, sencillamente porque se
ve muy cerca del conflicto y ello le
produce miedo, un miedo que pue-
de anular a la persona.

Fines — Medios. Este binomio, de
clara raigambre ética es central v,
desafortunadamente, no siempre
facil de distinguir, por la tendencia
humana de absolutizar determina-
das mediaciones y, desde ahi, re-
convertirlas en fines en si mismos.
Con un ejemplo lo veremos mas
claro. Cuando hay familiares de
enfermos avanzados-terminales que
montan la conocida como “Conspi-
racion — Pacto de Silencio”, en rea-
lidad presuponen que los clinicos
tenemos un interés central en in-
formar al paciente de todo; en pri-
mer lugar, porque es su derecho v,
ademads, porque es la Gnica manera
de que sus decisiones puedan ser
correctas. Es decir, conciben que la
informacion es un fin en si mismo.
No lo entendemos asi. El objetivo,
el fin de la intervencién con un pa-
ciente avanzado sera el bienestar,
el confort, la calidad de vida... y
para ello utilizaremos mediaciones
como los opiaceos, el apoyo emo-
cional... y la informacién, que son
claramente medios. Por ello mis-
mo, al paciente que desee no ser
informado se le respetard, porque
muy probablemente el recorte o la
ausencia de informacién le ayudara
a su bienestar. Sera muy dificil de-
liberar si existe a la base una con-
fusion importante en la categoriza-
cion fines-medios.

Satisfactores — Necesidades. Va en
la misma linea, pero es Gtil su di-
ferenciacion. Por ejemplo, los ele-
mentos técnicos (sean diagndsticos,
terapéuticos, etc.) son habitualmen-
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te satisfactores de determinadas ne-
cesidades, pero su consideracion
es equivoca. La disposicion de los
satisfactores no obliga a su utiliza-
cién. Dicho de otro modo: no todo
lo técnicamente posible es ética-
mente aceptable, porque no nece-
sariamente responde a una necesi-
dad. Por ejemplo, cudntas veces se
utilizan pruebas diagnésticas (tedri-
cos satisfactores de la necesidad de
saber) cuyos resultados realmente
no se van a tomar en cuenta para
la toma de decisiones. La tempes-
tad de movimientos —utilizacién de
multiples satisfactores—, por ejem-
plo, suele responder a la necesidad
de resolver la angustia propia mas
que a identificar soluciones provi-
sionales.

Corto Plazo - Largo Plazo. La tem-
poralidad es una dimension central
en la experiencia humana. Las per-
sonas nos solemos mover mas por
los resultados inmediatos que por
cualquier otra variable (por ejem-
plo, podemos encender un cigarrillo
para disminuir la ansiedad, aunque
conozcamos lo predisponente que
puede ser el tabaco para el cancer
pulmonar). En cuanto a los resulta-
dos en salud esta dimension parece
basica, porque hay pacientes que
no tienen largo plazo, pero lo bus-
cany lo desean y estd, por tanto, en
funcién de su posible negacion, el
hecho de que no quieran despren-
derse del deseo.

10.Emociones — Valores. En todo pro-

ceso de deliberacion sobre un tema
importante surgirdn las emociones.
Serd interesante identificar qué emo-
ciones estan en el proceso y cémo
estan influyendo en el mismo. Por
ejemplo, una emocién muy presen-
te es el miedo, demasiado mal con-
sejero para la toma de decisiones.

O la misma angustia. En la puerta
de Urgencias de muchos hospitales
se ve a hijos que intentan forzar el
ingreso de un padre en situacién
terminal en la UVI y lo argumen-
tan en que “mientras hay vida hay
esperanza”, cuando en realidad es
la propia angustia lo que les lleva a
plantear esa exigencia.

11.Urgente — Necesario. También las
prisas son malas consejeras y tra-
bajar desde la urgencia nos hace
perder perspectiva. Un ejemplo ha-
bitual: la toma de decisiones tiene
que ver también con las dindmicas
preventivas, pero si no se delibera
a fondo sobre ellas, dado que no
son urgentes, los resultados a largo
plazo pueden no ser lo beneficiosos
que uno desearia.

12.Reversibilidad - Irreversibilidad.
Cuanto mas irreversible sea una de-
cision, mas ha de estar justificada.
Este binomio no es habitual, pero
su importancia es radical, dada la
imposibilidad en corregir diferentes
cursos de accién. La dinamica de lo
temporal y reversible facilita estrate-
gias de revaluacion de resultados y
posibilita corregir los errores.

Todos estos binomios pueden formu-
larse, en funcion del caso, en forma de
preguntas, que pueden ser claves para el
proceso deliberativo. De hecho, en mu-
chas ocasiones es dtil que el propio pro-
fesional sugiera al paciente formularse al-
gunas preguntas importantes. A modo de
ejemplo: ;Quiénes pueden verse realmen-
te afectados por esta decision que estamos
valorando?, ;qué beneficios esperamos de
esta alternativa, qué riesgos asumimos con
ella?, ;qué consecuencias podrian tener
cada una de estas decisiones?, ;qué carga
emocional implica el tomar esta decision?,
etc.
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A PROPOSITO DE UN CASO DE TOMA
DE DECISIONES COMPARTIDA EN

UN PROCESO DE LIMITACION DEL
ESFUERZO TERAPEUTICO

Motivo de consulta: EAJ es una mujer
de 18 afios de edad, con incapacidad ju-
ridica, que es remitida al Servicio de Neu-
mologia desde la Reanimacién de Trauma-
tologia de un gran hospital pdblico, donde
estuvo ingresada durante 5 meses tras ci-
rugia de artrodesis de columna.

Antecedentes personales significativos:
microcefalia congénita, encefalopatia gra-
ve, crisis comiciales, mdltiples malforma-
ciones (polidactilia, hipertrofia de labios
menores, escoliosis). Incontinente. No se
relaciona con el medio.

Tratamiento habitual: Lexatin 1,5 al
dia; Luminal 0,1 al dia; Noctamid por la
noche.

Enfermedad actual: |a paciente fue in-
tervenida 5 meses antes de artrodesis ver-
tebral posterior con fijacion sacra para co-
rreccién de escoliosis. Se consigue extubar
24 h. después de la cirugia. No obstante,
dos dias mas tarde presenta un cuadro de
insuficiencia respiratoria aguda grave, se
ingresa en la Reanimacion y recibe una
intubacién oro-traqueal.

En la Reanimacién presenta mdltiples
infecciones respiratorias por P aeruginosa
multirresistente asi como dificultad para
expectorar y para el destete. Desde que
tiene la traqueostomia se han manifestado
desaturaciones vy crisis comiciales.

Posteriormente se estabiliza y se pauta
seguimiento neuroldgico y sonda nasogas-
trica para nutricion. Se pasa a sedestacion
en una silla especial. Desde el punto de
vista respiratorio aparece una coloniza-
cién por P aeruginosa; mantiene unas bue-
nas saturaciones con oxigeno y ventilacién
mecadnica.

Se pasa a la planta de Neumologia,
donde tienen conocimiento previo del

caso, tanto de la enferma como de la
familia. Se realiza colocacién de venti-
lacion mecénica no invasiva (VMNI) tipo
BiPAP a canula de traqueostomia. A los
tres dias de estancia aparece una fuerte
desaturacion y sepsis. Por primera vez se
habla a fondo con los padres, comen-
tando el estado de la hija y sus posi-
bilidades. Ante el estado de la paciente
y las posibilidades expuestas, la madre
nos preguntd: ;Qué haria usted? Se le
expusieron dos escenarios: en la Reani-
macién habria conexiéon a ventilacion
mecanica, mayor riesgo de infecciones,
menor posibilidad de visitas y una posi-
ble supervivencia mas corta; en la planta
de Neumologia, mas o menos igual su-
pervivencia, una presencia constante de
la familia, una conexién similar a ven-
tilacion mecdnica y un tratamiento de
las complicaciones intercurrentes que no
requirieran medidas extraordinarias. La
madre volvié a repetir la pregunta y se le
contesta: Creemos que por todo lo dicho
estard mejor con nosotros, en la planta.
Si empeora y cambian de opinion siem-
pre podemos llamar a la Reanimacion.
Consulté con su marido y se decidié que
permaneciese en la planta de Neumolo-
gia. Se constaté un cambio de relacién
con la familia a partir de consultarles
cambios de actitud en los cuidados de
la paciente y posibilitando una relacion
mas cercana. A partir del cambio de ac-
titud se empezd a plantear decisiones de
proceso a tomar con su hija. Se consulta
con el equipo de psicélogos de Hema-
tologia (Neumologia no dispone de ese
recurso), se van tomando decisiones y se
realiza por escrito un documento de TDC
que se firma. Exponemos el documento,
aclarando en la columna de la derecha
la perspectiva de fondo de los distintos
parrafos.

Los abajo firmantes... EXPONEN las si-
guientes consideraciones:
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Después de haber deliberado sobre el estado de salud
de EAJ y la compleja situacién actual, todos compar-
timos el objetivo y el deseo de priorizar su calidad de
vida y de que no sufra innecesariamente.

Proceso: deliberacion.
Objetivos: CV + | Sufri-
miento

Queremos hacer este camino de decisiones juntos,
porque entendemos que la toma de decisiones com-
partida disminuye el riesgo de equivocarnos, al tener
tanto en cuenta la dimensién médico-sanitaria de
EAJ, como su dimensién biografica, conocida sobra-
damente por sus padres. Todo ello es compatible con
la afirmacién de que los principales responsables de
EAJ son sus padres, pero que los profesionales quie-
ren corresponsabilizarse de este proceso para apoyar
tanto a la paciente como a su familia.

Voluntad de  decisiones
compartidas.

Correccion del riesgo.
Dimension bioldgica y bio-
gréfica.

Responsabilidad de los pa-
dres y corresponsabilidad
de los profesionales. Garan-

tia de soporte.

Nuestro deseo es preservar la dignidad que a EAJ le
pertenece por el hecho de ser persona.

Reconocimiento  explicito
de la dignidad de la pacien-
te.

Entendemos que los criterios de calidad de vida para
EAJ se centran en que pueda vivir en su hogar de
XXXXXX (XXX), en compaiia de su familia, mas es-
pecificamente de sus padres, hermanos y abuelos.
Ellos son los que pueden aportarle el bienestar que
EAJ necesita.

Concrecion de CV / bienes-
tar: vivir con su familia.
Reconocimiento del papel
beneficente de la familia.

Apreciamos que la vida de EAJ ha sido vivida como
un regalo para su entorno familiar, que la concibe
como “un angel del cielo, una sonrisa y una mirada
permanente”.

Reconocimiento de la apor-
tacion de la paciente a su
entorno.

Tanto la médico como el psicélogo quieren explicitar
que los cuidados y las atenciones de los padres a EAJ
estan siendo impecables y valoramos enormemente
el cuidado practico y afectivo que otorgan a su hija.
Sin duda alguna, sin estos cuidados dificilmente EAJ
hubiera podido llegar a la edad que ahora tiene.

Reconocimiento del papel
cuidador de los padres, en
su vertiente practica y afec-
tiva.

También los profesionales queremos hacer constar
que los padres han tomado siempre las decisiones
mds convenientes a la luz de los datos disponibles en
cada momento. Si las cosas no han ido como todos
hubiéramos deseado no ha sido por una conducta
imprudente, sino porque las consecuencias de las
decisiones no pueden ser siempre predecibles.

Reconocimiento de la va-
lidez de las decisiones to-
madas previamente por los

padres.

e Prevencion de futura culpa.
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(Todos los reconocimientos pretenden
un encuadre terapéutico, la facilitacion de
la posterior toma de decisiones y la pre-
vencion de un posible duelo complicado).

A la luz de estas consideraciones,
ACORDAMOS ADOPTAR LAS SIGUIEN-
TES DECISIONES:

e Rechazar un nuevo ingreso en la
Unidad de Cuidados Intensivos.

e Rechazar la implantaciéon de un
respirador para mantener la funcién
respiratoria.

e Rechazar cualquier tipo de medidas
especiales extraordinarias, como
puede ser, a modo de ejemplo, la
dialisis.

e Si tuviera una parada cardiorrespi-
ratoria facilmente reanimable, es-
tarfamos de acuerdo en que se la

intentara remontar, siempre y cuan-
do ello le permitiera poder seguir
ingresada en la planta. Si precisara
el ingreso en la Unidad de Cuidados
Intensivos, rechazamos la reanima-
cién cardipulmonar.

e Aceptamos que le hagan una gas-
trostomia para facilitar la nutricion.

e Aceptamos la sedacién profunda e
irreversible si no hay otra posibili-
dad para controlar determinados
sintomas que generen sufrimiento a
EAJ.

e Solicitamos que se le provea de
aquellos cuidados y tratamientos or-
dinarios que respondan a problemas
de salud habituales y que no sean ni
muy invasivos ni muy molestos para
EAJ.

e Rechazamos de plano la eutanasia
activa y directa para EAJ.

Somos conscientes de que la salud de EAJ estd en un
momento critico y que si llegara el doloroso momen-
to de su muerte, ésta no habria sido producida por
las decisiones tomadas, sino por el proceso natural
y las complicaciones de sus distintas enfermedades.

e Explicacion de la posible
causa de muerte. Preven-
cién de duelo complicado.

La médico y el psicélogo quieren agradecer a los pa-
dres la valentia para hablar de estas cosas, pues aun
sabiendo que el hablar y el decidir clarifica enorme-
mente la tarea de los profesionales y las decisiones de
los padres a la hora de perseguir el bienestar de EA,
no por ello deja de ser doloroso para estos Gltimos el
abordar estas cuestiones.

* Agradecimiento a los padres
por la valentia a la hora de
afrontar las dificultades.

Este documento puede ser revocado por los padres en
cualquier momento.

e Posibilidad de revocacion.

Firmas de los padres y profesionales.

e Firmas de padres y profesio-
nales.

Al mes de firmarse el documento, la pa-
ciente entra en crisis con una insuficiencia
respiratoria grave. Se aplican tratamientos
ordinarios, incluyendo la colocacién de la
VMNI, y no se resuelve la crisis. Se avisa
al padre, que trabajaba fuera de la ciudad,

aportando mientras tanto medicacion para
alivio de los sintomas respiratorios. La pa-
ciente presenta cada vez mas signos de
molestia y de inquietud y se acuerda con
los padres, ante la no respuesta terapéutica
y ante los acuerdos firmados, la sedacién
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profunda e irreversible. La paciente fallece
a las 36 h. Los padres, con el dolor propio
de la situacion, manifiestan la tranquilidad
de haber hecho lo que tocaba y estaba
consensuado, en funcion de los valores
que habia en juego y no en funcién de la
angustia que inevitablemente podia acom-
panar a la situacion y a las decisiones.

El concepto de TDC no remite Gnica-
mente al vinculo paciente (representante)
— profesional responsable del seguimiento,
sino también a compartir decisiones entre
profesionales y entre Servicios clinicos. En
el caso presentado el proceso se gestiond
profesionalmente entre la médico pneumé-
loga y el psicélogo; en otros muchos casos
se desarrolla entre el Servicio implicado y
el Equipo de CP, etc. Este vinculo inter-
disciplinar e inter-Servicios facilita enor-
memente estos procesos; no sélo porque
amplie el campo de mira, sino también
porque ayuda a cotejar opiniones, a dismi-
nuir el riesgo de pérdida de horizonte por
cuestiones emocionales (por ejemplo, re-
lacién ya muy cargada), a compensar ten-
siones y a objetivar la indicacion clinica.

ULTIMAS REFLEXIONES

a) Se ha hablado en todo este trabajo de
lo que supone un proceso de TDC. Ahora
bien, en definitiva, §Quién acaba tomando
las decisiones y —fundamentalmente— las
mas criticas? La experiencia nos dice que
las podemos tomar conjuntamente si en
la deliberacién realmente conjugamos la
realidad y el deseo, los hechos y los valo-
res, las razones y las emociones; si ademas
nos reconocemos realmente como interlo-
cutores vélidos en condiciones de simetria
moral y si, por Gltimo, somos capaces de
no huir los unos de los otros. Una manera
de huir es ir tomando nosotros habitual-
mente las decisiones, excepto cuando hay
un conflicto importante, que entonces le
decimos al otro que ejerza él desde su
maravillosa autonomia.

Conviene sefnalar que, en la estructura
vincular, existen un protagonista (el pa-
ciente o su representante) y un coprotago-
nista (el profesional) y en su funcionalidad
el “yo” del paciente no se sitda frente al
“tG” del profesional o en sentido inverso,
sino que mutuamente deliberan para con-
jugar en clave de primera persona del plu-
ral, en clave de un “nosotros”, a sabiendas
que el procedimiento es conjunto aunque
la dGltima decisién, de no haber consenso y
si no se nos exige nada realmente malefi-
cente o injusto, acaba siendo del paciente.
Es otra manera de entender el principio de
autonomia. El proceso conjunto, comun,
compartido de toma de decisiones integra
la dindmica de la eleccion y de la indica-
cién, sin olvidarse de que de lo que esta-
mos hablando, fundamentalmente, es de la
salud, la enfermedad, la vida y la muerte
del propio paciente.

b) sQué tipo de relacion se estable-
ce en ese proceso de TDC? Una relacion
deliberativa —ni paternalista ni meramen-
te informativa— que supone vinculo y que
conlleva compromiso. El compromiso va
mas alla que la implicacién. De hecho los
adjetivos son importantes: solemos hablar
de implicacién emocional y de compro-
miso moral. En la TDC hay un claro com-
promiso ético con la realidad global de la
persona (tanto biol6gica como biogréafica),
lo que supone trabajar el proceso desde
una dinamica especifica de acompana-
miento. Deliberacién y acompanamiento
tienen mucho en comin. Puede haber
acompanamiento sin deliberacion, si es
que en el itinerario de acompafiamiento
no se entra en el dmbito de la toma de
decisiones; sin embargo, no puede haber
auténtica deliberacion acerca de lo que
hay en juego para una decisién si no se
realiza desde una actitud de acompana-
miento. La persona puede tener dudas,
sensacion de indefension, incertidumbre...
y necesitar un compaiiero de viaje que,
ademds de ayudarle a discernir entre va-



166 Javier Barbero et al.

lores, medios y fines, etc., le sostenga en
ese viaje, sobre todo en los momentos de
mas dificultad. Acompanar, en el terreno
de la enfermedad, se exige para deliberar,
porque exige sostener, si toca, en medio
de la desolacion.

) Participar en un proceso de TDC,
sno supone una cierta sobreimplicacion
para el profesional? No necesariamente.
En primer lugar, en el proceso de delibe-
racién te encuentras con datos positivos
y relevantes y con valores de la perso-
na que nos permite contrabalancear los
datos mas preocupantes, problematicos y
amenazantes, lo que favorece el equili-
brio emocional para la relacién. Podemos
decir que el médico —u otro profesional—
que delibera se agota (supone asumir la
intensidad del vinculo), pero no se que-
ma, porque la riqueza recibida en la de-
liberacion compensa las frustraciones vi-
vidas; de hecho, la experiencia es que el
encuentro deliberativo se convierte en un
proceso y escenario de claro aprendizaje
mutuo. Ademas, el trabajo de una TDC
permite que la persona enferma perciba
que a ti, profesional, te importa lo que a
él le importa (porque lo acoges en la de-
liberacion), lo que fortalece un vinculo de
confianza, tolerancia y compromiso, los
mejores antidotos contra el miedo.

La incertidumbre y el miedo suelen
estar presentes en todo proceso de toma
de decisiones. Precisamente, conocerlo y
ser conscientes de ello, paraddjicamen-
te da control. Los propios pacientes nos
reflejan que en la propia deliberacion,
gracias a la actitud de acogida perciben
menos amenaza en medio de la incer-
tidumbre y pueden, desde la confianza,
descansar en los momentos de mayor in-
seguridad.

Promover y participar en procesos de
TDC es todo un desafio para los profesio-
nales. Nos hace ver que para lograr una
buena comunicacion y deliberacion con el
otro necesitamos alimentar una adecuada

introspeccion y discernimiento hacia uno
mismo, lo que evitard estar proyectando
nuestras dificultades y nuestras posiciones
en el que tenemos en frente. Enriquecer
esta perspectiva de TDC nos invita a pro-
mover el didlogo frente a la imposicion,
la explicitacién frente a los supuestos, la
confianza frente a la sospecha, la conside-
racion del otro primeramente como per-
sona-ciudadano que no como enfermo-in/
firme. En definitiva, una Ilamada a aceptar
el reto que supone todo encuentro signifi-
cativo (esta la vida y la calidad de vida en
juego), entre personas.

Llamamos a la reflexién acerca de la
necesidad de identificacion del tipo de
proceso(s) preponderante(s) de toma de
decisiones que utilizamos, de forma cons-
ciente 0 no, en nuestros Servicios asis-
tenciales. Tienen detrds un modelo. Tomar
conciencia de ello es el primer paso para
promover mejoras. A partir de ahi, puede
ser interesante poner en marcha iniciati-
vas que nos ayuden a profundizar en esta
linea. Una de ellas, en algunos Servicios,
han sido los programas de elaboracion
de Instrucciones Previas®® en los que el
proceso acaba siendo al menos tan inte-
resante como el mismo resultado. Ya ven
qué cosas, compartir un proceso de toma
de decisiones, correcta y conscientemen-
te, es la mejor manera de reivindicar el
derecho a la autonomia moral de la per-
sona. Un buen guionista podra plasmar
la pelicula de su propia vida si cuenta
con un buen equipo de producciéon que
le ayude a que su proyecto no quede tan
solo en el mundo de las ideas o de las
buenas intenciones. El productor peleara
para que ese film represente fielmente la
letra y la musica, el alma y el corazén de
lo que el guionista autobiografico ha des-
tacado como propio... y el autor del guién
contara siempre con el productor para que
le facilite la mas bella realizacion de su
deseo.
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