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Resumen

La toma de decisiones compartida es un proceso colaborativo que incluye preferencias individuales en la ela-
boracién del plan de cuidados. Este estudio buscd examinar la manera en que este tipo de decision es con-
templado en las directrices terapéuticas para el cancer del Sistema Unico de Salud de Brasil, buscando, en los
sitios electrdnicos del Instituto Nacional del Cancer y de la Comision Nacional de Incorporacion de Tecnologias,
documentos que mencionaran la participacion del paciente. Se analizaron 29 documentos y, entre ellos, diez
abordaban la toma de decisiones compartida o ideas relacionadas. Estos textos abordaban la posibilidad de
rastrear algunos tipos de cancer y establecian criterios para la interrupcion del tratamiento. Los resultados
revelaron que aun hay grandes desafios para promover la autonomia, el respeto por los valores individuales y
la coparticipacidn en entornos clinicos.

Palabras clave: Protocolos clinicos. Tomada de decisGes. Neoplasias. Medicina baseada em evidéncias. Bioética.

Resumo

Analise documental sobre decisdo compartilhada nas diretrizes clinicas de cancer

A decisdo compartilhada é processo colaborativo que inclui preferéncias individuais na elaboracdo do plano
de cuidados. Este estudo examina como esse tipo de decisdo é contemplado nas diretrizes terapéuticas para o
cancer do Sistema Unico de Saude, buscando nos sites do Instituto Nacional de Cancer e da Comiss3o Nacional
de Incorporacdo de Tecnologias documentos que citassem a participacdo do paciente. Foram analisados 29
documentos e, dentre eles, dez abordavam decisdo compartilhada ou ideias relacionadas. Esses textos tratavam
da possibilidade de rastrear alguns tipos de cancer e estabeleciam critérios para a interrupcdo do tratamento.
Os resultados revelaram que ainda ha grandes desafios para promover a autonomia, o respeito a valores indi-
viduais e a parceria em ambientes clinicos.

Palavras-chave: Protocolos clinicos. Tomada de decisGes. Neoplasias. Medicina baseada em evidéncias. Bioética.

Abstract

Shared decision-making in clinical cancer guidelines

Shared decision-making is a collaborative process that includes patient preferences in the care planning process.
This study aimed to analyze how the shared decision-making is considered in the cancer guidelines of the
Brazilian Unified Health System through a research of documents about patients’ participation on the databases
of the National Cancer Institute and National Commission for the Incorporation of Technologies. We analyzed 29
documents, and 10 of them presented an approach for shared decision-making or ideas related to the topic. These
documents addressed the possibility of screening some types of cancer and established criteria for interrupting
the treatment. The results show the great challenges that still exist to promote autonomy, and to respect individual
values and partnership in clinical settings.

Keywords: Clinical protocols. Decision making. Neoplasms. Evidence-based medicine. Bioethics.
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En busca de la mejor conducta para los indivi-
duos bajo sus cuidados, los profesionales de salud
recurren a sus habilidades y experiencias y al conoci-
miento cientifico *2. En lo que respecta al proceso de
toma de decision, la literatura presenta tres mode-
los: el paternalista, el de decision informada y el de
decisidon compartida.

En el paternalismo, con base en la premisa
de no causar dafios, el profesional aconseja al indi-
viduo y decide por la conducta que considera mas
apropiada?3. En este enfoque —el mas habitual—, el
médico indica la intervencion que se debe llevar a
cabo, y el paciente la acepta pasivamente. No existe
una deliberacidn conjunta, y la opinion del usuario
no es debidamente considerada®. En el segundo
modelo, de decisién informada, se explica al indi-
viduo su situacion, pero no necesariamente se le
incluye en el proceso deliberativo®.

A su vez, el tercer enfoque, de decision com-
partida, tiene como objetivo romper la asimetria de
poder con el fin de garantizar que se respeten las pre-
ferencias individuales. Este modelo propone que la
relacion de cuidado sea colaborativa y consensuada,
con una mayor participacion del paciente?. La toma
de decisién compartida recomienda la participacion
activa del profesional y del paciente, y puede implicar
aun a otros actores de la red familiar y social®. Este
modelo implica acuerdo entre las partes, que deciden
juntas la mejor opcidn, teniendo en cuenta tanto los
factores cientificos como los valores individuales’.

La participacion del paciente se basa en méto-
dos clinicos centrados en la persona ideados en
los afios 1980 y fortalecidos en la década de 1990,
cuando la toma de decision compartida se describe
por primera vez®. La propuesta busca contrarrestar
el modelo hegemodnico biomédico valorando la auto-
nomia del individuo, reconociendo su participacion
como esencial para elaborar el plan de cuidado. El
objetivo es garantizar que se respeten valores y pre-
ferencias, mas alld del consentimiento informado,
incluidos principios mds amplios, como autonomia,
igualdad de poder en la relacidon clinica y control
sobre decisiones que afectan el bienestar*®.

En Brasil, los Protocolos Clinicos y Directrices
Terapéuticas (PCDT) respaldan la toma de decision
con base en las principales evidencias disponibles,
sefialando la accion mas indicada segundo su efi-
cacia, seguridad y costo®. La Ley 12.401/2011%
dispone sobre la incorporacién de tecnologia en el
Sistema Unico de Salud (SUS) y determina el uso de
los PCDT para estandarizar conductas.

La medicina basada en evidencias emplea
métodos probabilisticos para indicar la intervencién
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mas adecuada en cada situacion, analizando pros y
contras. Las preferencias individuales, sin embargo,
varian segun las experiencias previas, los valores, los
miedos y las creencias . Para combinar el conoci-
miento cientifico con las especificidades de cada per-
sona, la toma de decisiones compartida busca incluir
al paciente en la deliberacion clinica, para lograr la
opcidn mas apropiada a su contexto de vida 2.

En enfermedades como el cancer, que afectan
directamente el estilo de vida, este enfoque es espe-
cialmente relevante, una vez que diferentes opcio-
nes influyen en el bienestar fisico y psicoldgico de
forma distinta. En el 2019, se estima que hubo mas
de 600 mil nuevos casos de cancer en Brasil, y la ten-
dencia es que este numero crezca, dado el envejeci-
miento poblacional acarreado por el incremento de
la expectativa de vida 3.

Reconociendo la magnitud de este problema
de salud, este estudio analiza cdmo documentos
que orientan la practica médica consideran la nece-
sidad de incorporar las preferencias del paciente
en la toma de decisiones. Mas especificamente, se
analiza la manera en que los PCDT relacionados con
el cancer en el SUS abordan la toma de decisiones
compartida.

Método

Se realizé un anélisis documental** de PCDT
relacionados con el cancer en los sitios electrénicos de
la Comision Nacional de Incorporacion de Tecnologias
en el SUS (Conitec) y del Instituto Nacional de Cancer
(Inca). La pagina de la Conitec fue elegida por ser la
institucion responsable de recibir y evaluar las direc-
trices y los protocolos que se deben incorporar al
SUS™. A su vez, el Inca fue elegido por ser el érgano
del Ministerio de la Salud (MS) especializado en la
enfermedad, teniendo aun la atribucién de contribuir
para el desarrollo y para la conduccion de protocolos
y directrices sobre el tema®.

Se incluyeron en el estudio todos los docu-
mentos encontrados cuya finalidad era orientar la
conducta de los profesionales en cualquier etapa
del cuidado relacionado con el cancer. La Ultima bus-
queda se realizé en abril del 2019, sin delimitacidon
temporal como filtro, dada la intencién de captar el
mayor nimero posible de datos. Ademas, la prin-
cipal base utilizada (Conitec) fue creada reciente-
mente, en el 2011, de modo que no habria el riesgo
de exceso de textos para analisis. Se seleccionaron
todos los protocolos y directrices relativos al cancer
disponibles en el repositorio de la Conitec, mientras
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que en el sitio web del Inca fue necesario evaluar de
manera minuciosa la finalidad de cada documento.

Para recopilar los datos, se aplico a cada
documento una ficha de extraccién con la infor-
macioén siguiente: afio, fuente, caracteristicas y si
el texto considera o no la toma de decisién com-
partida. Para el analisis, se evaluaron los siguientes
atributos: presencia de orientaciones/indicaciones
sobre la decisién compartida; atencidn a preferen-
cias, valores, voluntades u opiniones del paciente
en el momento de la decision clinica; y respeto a
la decisiéon del individuo de mantener o suspender
cualquier accion en salud 718,

Los documentos seleccionados fueron compa-
rados con el modelo descrito por Elwyn y colabora-
dores® en el 2012 y actualizado en el 2017 %, el mas
usado por la literatura actualmente. Los autores pro-
ponen tres etapas para implementar las acciones de
los profesionales, aqui traducidas libremente como
“hablar sobre la eleccién” (choice talk), “hablar
sobre las opciones” (option talk) y “hablar sobre
las decisiones” (decision talk). La primera etapa,
hablar sobre la eleccién, comprende el trabajo con-
junto entre el profesional y el paciente, aclarando
las opciones de cuidado y los resultados esperados.
Durante la segunda etapa, hablar sobre las opcio-
nes, se discuten las alternativas y se evidencian los
principales riesgos y beneficios de cada opcidn, com-
parando los posibles desenlaces de acuerdo con los
riesgos correspondientes. Por fin, durante la tercera
etapa, hablar sobre las decisiones, se aclaran las pre-
ferencias de acuerdo con las opciones presentadas y
se indica la decisién mas apropiada.

En este estudio, los documentos se leyeron
en su totalidad y fueron analizados por un primer
evaluador siguiendo las etapas de la investigacién

documental **: apreciacion de contexto, fuente de
los datos, naturaleza del texto, intereses y conceptos
clave relacionados con la decisién compartida. Las
dudas relativas a la presencia o no de algunos atribu-
tos se resolvieron por consenso, tras el examen del
documento por un segundo evaluador.

Los documentos que tras la evaluacidn se con-
sideraron pertinentes siguieron para un segundo
analisis, con lectura individual por dos evaluadores
y posterior categorizacion basada en el modelo con-
ceptual adoptado. En esta etapa, los documentos
fueron discutidos por los evaluadores hasta que se
llegara a un consenso. La subjetividad inherente a la
mirada de los evaluadores se resalta como limitacidn
de este estudio. Sin embargo, se considera que con
la estandarizacion y descripcion de los criterios se
minimiza esta tendencia.

Resultados

Se encontraron 30 documentos en las bases
referenciadas. Uno de ellos fue excluido por presentar
solamente posologia medicamentosa, con lo que res-
taron 29 documentos en conformidad con los criterios
de inclusion, 24 provenientes de la Conitec y cinco del
Inca. En cuanto a la tematica, 24 abordaron el diag-
néstico o tratamiento y cinco la deteccidn precoz.

Las caracteristicas de cada uno de los 29 docu-
mentos se detallan en el Cuadro 1. La fecha de publi-
cacion varié del 2012 al 2019, con un mayor volu-
men en el 2014. De los textos analizados, 23 aportan
recomendaciones dirigidas a adultos, y seis a nifios
y adolescentes (en esta categoria se consideran los
individuos menores de 19 afios). En cuanto al tipo
de tumor, nueve se refieren al cdncer hematoldgico
y los demas al cancer en 6rganos especificos.

Cuadro 1. Caracteristicas, aflo y enfoque de la toma de decisiones compartida en protocolos clinicos y
directrices terapéuticas del Ministerio de la Salud (Brasil, 2019)

. . . . . . Decision
Identificacion Tipo de directriz Foco de la directriz ecis °.
compartida

Orden Ministerial MS 602/2012. Aprueba las directrices Diagnodstico y Adulto No
diagndsticas y terapéuticas del cancer de higado en el adulto?. tratamiento
Orden Ministerial MS 599/2012. Aprueba las directrices Diagnodstico y Adulto si
diagnésticas y terapéuticas del tumor cerebral en el adulto?. tratamiento
Orden Ministerial MS 114/2012. Aprueba las directrices L

X e L ik . Diagnostico y i
diagndsticas y terapéuticas: tratamiento de la leucemia mieloide . Nifio y adolescente No

s o . T tratamiento
crénica de nifio y adolescente con mesilato de imatinib%.
Orden Ministerial MS 115/2012. Aprueba las directrices
diagndsticas y terapéuticas: tratamiento de la leucemia Diagndstico y Lo
linfoblastica aguda cromosoma Filadelfia positivo de nifio y tratamiento MOV No
adolescente con mesilato de imatinib .
continda...
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Cuadro 1. Continuacién

Identificacion

Tipo de directriz Foco de la directriz

Decision
compartida

Orden Ministerial MS 312/2013. Aprueba el protocolo de
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tratamiento de la leucemia linfoblastica aguda cromosoma Tratamiento Adulto No
Filadelfia positivo de adulto con mesilato de imatinib .
Orden Ministerial MS 357/2013. Aprueba las directrices Diagnéstico y
o - . N . Adulto No
diagnésticas y terapéuticas del melanoma maligno cutaneo . tratamiento
Orden Ministerial MS 1.219/2013. Aprueba el protocolo . s
.. . . s . L Diagnéstico y
clinico y las directrices terapéuticas de la leucemia mieloide . Adulto No
- tratamiento
cronica del adulto?.
Orden Ministerial MS 1.440/2014. Aprueba las directrices Diagnostico y
e A . . a 5 . Adulto No
diagndsticas y terapéuticas del carcinoma de células renales . tratamiento
Orden Ministerial MS 1.439/2014. Aprueba las directrices Diagnéstico y ,
- 2o . a B . Adulto Si
diagndsticas y terapéuticas del carcinoma de eséfago . tratamiento
Orden Ministerial MS 958/2014. Aprueba las directrices Diagnostico y
o B & p - . Adulto No
diagndsticas y terapéuticas del cancer de colon y reto *. tratamiento
Orden Ministerial MS 957/2014. Aprueba las directrices Diagnéstico y ,
N 2 7 G . Adulto Si
diagnosticas y terapéuticas del cancer de pulmadn 3. tratamiento
Orden Ministerial MS 705/2014. Aprueba las directrices . s
. s i . L Diagnostico y
diagnosticas y terapéuticas de la leucemia mieloide aguda . Adulto No
. tratamiento
del adulto32.
Orden Ministerial MS 840/2014. Aprueba las directrices . s
. - . . L Diagnostico y .
diagndsticas y terapéuticas de la leucemia mieloide aguda de . Nifio y adolescente No
o - tratamiento
nifios y adolescentes *.
Diagndstico precoz del cancer en el nifio y en el adolescente; Deteccidn -
- Nifio y adolescente No
20143, precoz
Orden Ministerial MS 956/2014. Aprueba el protocolo clinico y Diagndstico y Adulto No
directrices terapéuticas del linfoma difuso de grandes células B**. tratamiento
Orden Ministerial MS 7/2014. Aprueba el protocolo clinico y Diagndstico y Adulto No
directrices terapéuticas del carcinoma diferenciado de tiroides3®. tratamiento
Orden Ministerial MS 1.051/2014. Aprueba las directrices Diagndstico y o
o Ao o ) - - ) Adulto Si
diagnésticas y terapéuticas del linfoma folicular?’. tratamiento
Orden Ministerial MS 494/2014. Aprueba el protocolo L
.. . . . Diagnostico y
clinico y directrices terapéuticas del tumor del estroma . Adulto No
. gy tratamiento
gastrointestinal .
Orden Ministerial MS 516/2015. Aprueba las directrices Diagndstico y ,
o A e a = . Adulto Si
diagnésticas y terapéuticas del cancer de cabeza y cuello *. tratamiento
Orden Ministerial MS 708/2015. Aprueba las directrices Diagnéstico y
o A 2 o " A . Adulto No
diagndsticas y terapéuticas del mieloma multiple . tratamiento
Directrices para la deteccién precoz del cancer de mama en Deteccidn .
. Adulto Si
Brasil; 20154 precoz
Nota técnica conjunta MS/Inca 1/2015. Posicionamiento del Deteccidn
Ministerio de la Salud acerca de la integralidad de la salud de recoz Adulto Si
los hombres en el contexto del Noviembre Azul %2, P
Directrices brasilefas para el rastreo del cancer del cuello del Deteccidn ,
o = Adulto Si
utero; 2016 %. precoz
Orden Ministerial MS 498/2016. Aprueba las directrices Diagnéstico y Adulto Si
diagndsticas y terapéuticas del adenocarcinoma de prostata 4. tratamiento
. o . . Detecci6 -
Protocolo de diagndstico precoz del cancer pediatrico; 2017 . N e.cmonl pr.ecoz Nifio y adolescente No
y diagndstico
Orden Ministerial conjunta de la Secretaria de Atencion a
la Salud (SAS) y Secretaria de Ciencia, Tecnologia e Insumos Diagnostico y Adulto No
Estratégicos (SCTIE) 6/2018. Aprueba el protocolo clinico y las tratamiento
directrices terapéuticas del hemangioma infantil .
continda...
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Cuadro 1. Continuacion

Identificacion

Decision
compartida

Tipo de directriz Foco de la directriz

Orden Ministerial conjunta SAS/SCTIE 3/2018. Aprueba las L
X . . foes s . Diagnostico y ,
directrices diagndsticas y terapéuticas del adenocarcinoma . Adulto Si
. s tratamiento
de estémago .
Orden Ministerial conjunta SAS/SCTIE 19/2018. Aprueba las Diagndstico y
B . e - ) - . Adulto No
directrices diagndsticas y terapéuticas del carcinoma de mama “. tratamiento
Orden Ministerial conjunta SAS/SCTIE 1/2019. Aprueba las . .
. . . - o . . Diagndstico y
directrices diagnoésticas y terapéuticas de neoplasia maligna . Adulto No
- ) tratamiento
epitelial de ovario®.

La mayoria de los protocolos y directrices
estd organizada en tdpicos que se repiten entre los
documentos. Entre los tépicos, aquel sobre infor-
macion y responsabilidad presenta texto estandar,
resaltando la importancia de informar potenciales
riesgos, beneficios y efectos adversos de las inter-
venciones. Sin embargo, el texto no resalta la nece-
sidad de considerar la opinidn del paciente durante
la toma de decision.

Seis documentos 2325273846 también contienen
el tépico “consentimiento informado”, que exige la
firma del paciente o del responsable legal decla-
rando conocimiento de las consecuencias del uso
de quimioterapicos. Este término forma parte del
proceso burocratico para la dispensacion del medi-
camento, y por si solo no estimula la participacién
del individuo en la eleccién del tratamiento.

Solo diez documentos 2%2931:37.3941-4447 ghor-
dan el tema de la toma de decisiones compartida,
y todos aportan recomendaciones para adultos (sus
caracteristicas y la comparacién con el modelo adop-
tado se describen en el Cuadro 2). Cuatro se refieren
a canceres pasibles de deteccion precoz en adultos
(mama, prdéstata y cuello del Utero) y resaltan la
necesidad de discutir los riesgos de los exdmenes

rutinarios (rastreo) antes de la toma de decision 444,
Los demads se refieren al diagndstico y tratamiento
de tumores especificos, dos sobre el sistema diges-
tivo (estémago*’ y es6fago?®), por ejemplo, y otros
sobre tumor cerebral %, pulmén 3, linfoma folicular®’
y cabeza y cuello*.

Otro punto destacado por tres de estos docu-
mentos fue la limitacion de la evidencia cientifica con
relaciéon al ambito individual, recomendando adecuar
las intervenciones a los valores y particularidades de
cada persona“***#, Las preferencias individuales fue-
ron valoradas en directrices que presentaron opcio-
nes de tratamiento para canceres en estadios iniciales
o asintomaticos** y abordaron la interrupcién del
tratamiento, valorando la manifestacion voluntaria
del individuo?>31, Sin embargo, solo un texto, sobre
deteccion precoz del cancer de mama, presento el
concepto de decision compartida“t.

En la comparacion con el modelo tedrico adop-
tado?, se observé que solo dos directrices se mostra-
ron en conformidad con las tres etapas. Las ideas rela-
tivas a la tercera etapa (hablar sobre las decisiones)
fueron las mas frecuentes, mientras que la primera
(hablar sobre la eleccidn) fue la menos abordada.

Cuadro 2. Protocolos clinicos y directrices terapéuticas que abordaron la toma de decisiones compartida y

comparacion con el modelo tedrico

Identificacion

compartida

Orden Ministerial MS
599/2012. Aprueba las
directrices diagnodsticas
y terapéuticas del tumor
cerebral en adultos 2.

Caracteristicas del texto respecto a la decision

Recomienda considerar las preferencias del
enfermo en la eleccién del tratamiento. Sefiala
la manifestacion voluntaria, tras la informacién
de los riesgos y beneficios, como un criterio para
interrumpir el tratamiento.

Conformidad con el modelo
conceptual de decision
compartida

Conformidad parcial con la

primera y segunda etapas
(hablar sobre la eleccién y
hablar sobre las opciones)
al incentivar la deliberacién
entre las partes.

Orden Ministerial MS
1.439/2014. Aprueba las
directrices diagndsticas y
terapéuticas del carcinoma
de esofago 2.

Para definir la técnica quirdrgica mas apropiada,
recomienda considerar las preferencias del paciente, una |y tercera etapas (hablar

vez que este haya sido debidamente informado sobre los | sobre las opciones y hablar
resultados y las consecuencias del procedimiento.

Conformidad con la segunda

sobre las decisiones).
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Cuadro 2. Continuacién

Identificacion

Orden Ministerial MS
957/2014. Aprueba las
directrices diagndsticas y
terapéuticas del cancer de
pulmdn3i.

Caracteristicas del texto respecto a la decision

compartida

Destaca la importancia de considerar las preferencias del
paciente para la eleccién del tratamiento y recomienda

la toma de decisiones compartida, con la participacion
activa del enfermo. Aborda la interrupcién del tratamiento
por opcion del individuo, una vez que este haya sido
informado de los riesgos y beneficios de la decision.

Conformidad con el modelo
conceptual de decision
compartida

Conformidad con las tres
etapas.

Orden Ministerial MS
1.051/2014. Aprueba las
directrices diagnésticas y
terapéuticas del linfoma
folicular®’.

Presenta opciones para el tratamiento, entre las
cuales la espera vigilante, que se aplica a individuos
asintomaticos. Para este tratamiento, refiere la
necesidad de compartir la decision entre médico,
enfermo y familia.

Conformidad con la tercera
etapa (hablar sobre las
decisiones).

Orden Ministerial MS
516/2015. Aprueba las
directrices diagndsticas y
terapéuticas del cancer de
cabeza y cuello®.

Considera las preferencias del enfermo en la eleccion
del tratamiento del cancer de laringe. Para canceres con
mas de una opcidn terapéutica, recomienda considerar,
ademas de las condiciones clinicas, las preferencias
individuales. Se limita a un tipo de cancer del complejo
anatémico abordado por el documento.

Conformidad parcial con la
tercera etapa, sin destacar
la consideracion de los
riesgos y beneficios de las
intervenciones.

Directrices para la deteccién
precoz del cancer de mama no
Brasil; 20154,

Para evidencias de nivel moderado o bajo, recomienda
la toma de decisiones compartida, presentando y
valorando el concepto. Incluye la recomendacion
favorable al rastreo del cancer de mama en
determinadas franjas etarias y la necesidad de
considerar preferencias y valores individuales.

Presenta el concepto, pero
no describe ningiin modelo.
Conformidad con las tres
etapas (hablar sobre la
eleccion, hablar sobre las
opciones y hablar sobre las
decisiones).

Nota técnica conjunta MS/Inca
1/2015. Posicionamiento del
Ministerio de la Salud acerca
de la integralidad de la salud
de los hombres en el contexto
del Noviembre Azul *2,

Contraindica el rastreo del cancer de préstata,
considerando que hombres que demanden este
examen deben conocer riesgos y beneficios. La decisidn
debe ser compartida con el profesional de salud.

Conformidad con la segunda
y tercera etapas (hablar
sobre las opciones y hablar
sobre las decisiones).

Directrices brasilefias para el
rastreo del cancer del cuello
del Gtero; 2016%.

Presenta los limites de las recomendaciones genéricas,
proponiendo que se debe considerar caracteristicas y
valores individuales del paciente y la experiencia del
profesional. Pondera las recomendaciones de acuerdo
con el nivel de certeza de la evidencia.

Conformidad con la tercera
etapa (hablar sobre las
decisiones).

Orden Ministerial MS
498/2016. Aprueba las
directrices diagnosticas

y terapéuticas del
adenocarcinoma de prdstata .

Presenta los limites del rastreo y resalta la importancia
de informar los riesgos y beneficios para la toma

de decisidn en cuanto a este procedimiento y de
considerar la opinidn del paciente, discutiendo
opciones terapéuticas para tumores de bajo riesgo.

Conformidad con la segunda
y tercera etapas (hablar
sobre las opciones y hablar
sobre las decisiones).

Orden Ministerial conjunta
SAS/SCTIE 3/2018.
Aprueba las directrices
diagndsticas y terapéuticas
del adenocarcinoma de

estébmago?’.

Resalta que para elegir el tratamiento es necesario
considerar, ademas de otros factores, las preferencias
del paciente, sefialando limitaciones de las evidencias
cientificas para establecer un método estandar.

Conformidad parcial con la
tercera etapa (hablar sobre
las decisiones).

Discusion

Los resultados demuestran que protocolos y
directrices clinicas para diagndstico y tratamiento
del cdncer en Brasil reconocen la importancia de
comunicar los riesgos de las intervenciones, pero
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poco se profundizan en la necesidad de incorpo-
rar valores individuales en la toma de decision.
Cuando aparece, esta preocupacion se expresa
timidamente, en textos estandarizados, que sefia-
lan riesgos procedimentales especificos y resaltan
las condiciones de responsabilidad.
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Estas condiciones son herramientas burocra-
ticas, que dan respaldo legal al profesional, pero
no estimulan o facilitan necesariamente la interac-
cion con el paciente. La literatura considera estos
documentos imprescindibles a la toma de decisién
informada en salud?, pero tal modelo se basa sola-
mente en la transmisién de informacién, lo que
puede generar ansiedad en el paciente al colocar
sobre él toda la responsabilidad ®.

Fundamentados en la premisa ética de la par-
ticipacion de los individuos, estudios recientes reve-
lan que el enfoque compartido mejora la relacion
interpersonal, disminuye las probabilidades de litigio
por negligencia médica y reduce los costos financie-
ros tanto para el paciente como para el sistema de
salud. Con la discusion de pros y contras, la decision
tiende a ser moderada, evitando examenes y trata-
mientos con efectos colaterales mas graves y poco
beneficio para el paciente 552,

Este punto es especialmente relevante cuando
se trata de canceres indolentes, cuyo rastreo o tra-
tamiento pueden causar dafios emocionales vy fisi-
cos sin aportar beneficio real. Esta preocupacion se
expresa en directrices, pues la aplicacion de exame-
nes en individuos asintomaticos puede causar dafios
que impactan directamente la calidad de vida >,
Los principales maleficios son resultados falsos posi-
tivos y falsos negativos, que llevan a mas exame-
nes y terapias innecesarias, y el sobrediagndstico y
sobretratamiento, que se refieren a la identificacion
e intervencidn en cdnceres que no evolucionaron a
punto de amenazar la vida de la persona .

Algunos documentos recomiendan ponde-
rar la decisién con el paciente antes de iniciar el
tratamiento de canceres asintomaticos y de bajo
riesgo 3744, Esta orientacion también figura en los
criterios para interrumpir la terapéutica en curso de
canceres en adultos con altas tasas de mortalidad,
como pulmonar y cerebral 131,

Pocos documentos, sin embargo, se refieren a
la limitacién de evidencias cientificas para estanda-
rizar recomendaciones. El conocimiento cientifico,
resultante de estudios bien proyectados, es sin duda
uno de los factores que se deben tener en cuenta en
el complejo proceso de toma de decisién, pero en
el cotidiano de la clinica influyen también cuestio-
nes individuales. Dependiendo del contexto en que
estan insertadas, incluso cuando se enfrentan con
la misma informacion, las elecciones que hacen las
personas pueden ser totalmente distintas®.

Se observa el descompds entre las directrices
y el modelo conceptual de decisién compartida
en lo que respecta a la valoracidn de preferencias

http://dx.doi.org/10.1590/1983-80422020282388

y valores individuales. Elwyn y colaboradores?,
como se ha visto, presentan puntos claves para
incluir el paciente en la toma de decisién, con tran-
sicion fluida entre tres etapas. Sin embargo, los
documentos investigados hacen hincapié en la dis-
cusion de los riesgos y beneficios de las interven-
ciones y la decisidn en si, con poco foco en hablar
sobre la eleccién y en trabajo compartido. Solo dos
textos se mostraron en conformidad con las tres
etapas, y la primera de estas (hablar sobre la elec-
cion) fue la menos presente.

Aunque sea menos reconocida por los docu-
mentos, la primera etapa tiene la importante inten-
cion de disminuir la disparidad de conocimiento en
la relacion clinica al proponer una amplia discusion
con el fin de conocer lo que el paciente valora res-
pecto a su salud?. El resultado de la investigacidn,
por tanto, demuestra la negligencia estructural de
las expectativas y valores del individuo en la defini-
cién de los desenlaces clinicos.

A su vez, las ideas relativas a hablar sobre las
decisiones (tercera etapa) fueron las mas presentes
en los documentos, que reconocen la necesidad de
definir intervenciones y tratamientos cuando haya
mas de una opcion viable. Sin embargo, esta etapa,
de forma aislada, no satisface la compleja tarea de
incorporar al usuario en el proceso de decision, una
vez que cuando se negligencia la coparticipacidny la
comprensién de aquello que es importante para el
paciente, el resultado es un plan de cuidado discor-
dante con el contexto de vida®®.

La relacidn clinica debe basarse en confianza,
sincronia y coparticipacion entre los involucrados,
gue juntos buscan entender el problema y pensar
soluciones. En este proceso, es esencial que el pro-
fesional conozca al paciente, teniendo en cuenta los
multiples aspectos que afectan su percepcion sobre
la salud, como la historia de vida y la influencia del
circulo social y familiar>*.

La expresion “decision compartida” —de uso
relativamente reciente en Brasil— fue mencionada
por un solo documento, que, aunque la haya defi-
nido, no aporta orientaciones para colocarla en
practica®. Estudios refieren que, en este tipo de
decisidn, es necesario que el profesional emplee
habilidades relacionales y se muestre disponible
para conocer deseos y preferencias del paciente 67,
cambiando mentalmente su papel, de decisor a
coparticipante ’. Sin embargo, ninguna de las direc-
trices analizadas demuestra como incluir al individuo
en la toma de decision.

En Brasil, la valoraciéon de la autonomia
se describe en politicas nacionales, como las de

Rev. bioét. (Impr.). 2020; 28 (2): 265-75

. 7

c
o
(5]
®
0

Invest

271



Analisis documental sobre la toma de decisiones compartida en las directrices clinicas para el cancer

humanizacion®®, promocion de la salud, atencion
basica e, incluso, hasta en la de prevencién y control
del cancer, de forma mas discreta . Este enfoque, sin
embargo, estuvo ausente en la mayoria de los docu-
mentos aqui analizados, que estandarizan la conducta
para el cuidado de pacientes con cancer en el SUS.

Autores que sefialan la toma de decisiones com-
partida como aun poco explorada en Brasil identifican

en los protocolos y directrices sobre cancer en
Brasil. Sin embargo, se verificd que estos docu-
mentos, en su mayoria, reflejan practicas pater-
nalistas en que el médico asume el papel de Unico
decisor, sin tener en cuenta las creencias y valores
del paciente al planear el cuidado. Las pocas men-
ciones a la decision compartida se restringieron a
la practica del rastreo —debido a sus riesgos—,
al tratamiento de canceres indolentes y a la inte-

como dificultades la resistencia de los profesionales
de salud y el poco incentivo para la incorporacién de
esta practica®%. Por otra parte, estudios que presen-
tan acciones ya consolidadas en otros paises atribu-
yen el éxito a leyes y politicas que fomentan la par-
ticipacidon del paciente®. Por lo tanto, ademas de la
construccion individual de la autonomia, se requieren
condiciones sociales favorables, como el acceso a la
informacidn, leyes democraticas, politicas publicas y
cultura de participacién activa %62,

rrupcién del tratamiento en curso.

Por lo tanto, se recomienda a futuras investi-
gaciones ampliar el debate sobre la participacién del
individuo en las decisiones que lo afectan, puesto
que este compromiso es una premisa ética que, si
se cumple, puede mejorar la adherencia al cuidado
y aumentar la satisfaccion hacia los servicios de
salud. Ademas de eso, es necesario romper con el
modelo paternalista de cuidado, que desconsidera
expectativas y preferencias individuales y descuida el
estimulo a la coparticipacion médico-paciente. Para
que se desarrolle un cambio cultural como este, los
documentos que orientan la conducta de los profe-
sionales deben llamar la atencién hacia la necesidad
de participacion activa del individuo en todas las eta-
pas del cuidado.

Consideraciones finales

El estudio traté de averiguar la manera en
qgue la toma de decisién compartida es abordada
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