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PARTICIPACION DEL PACIENTE
EN LA TOMA DE DECISIONES

Sumario INTRODUCCION

En la practica clinica, pacientes y profesionales sanitarios se enfrentan
continuamente a situaciones en las que deben tomar decisiones con

« INTRODUCCION diferentes grados de incertidumbre, ya sea en relaciéon con procesos
diagnosticos o terapéuticos'?.
e AVANZANDO HACIA LAS La toma de decisiones compartida (TDC) es un estilo de relacién entre
DECISIONES COMPARTIDAS el profesional sanitario y el paciente que se puede aplicar a todo tipo de
interaccion o de consulta, ya que siempre existen diferentes opciones,
e HERRAMIENTAS DE AYUDA incluso la opcidn de no hacer nada. Esto es aplicable a una infeccion
A LA TOMA DE DECISIONES respiratoria aguda (tomar o no paracetamol, un AINE o incluso un an-
COMPARTIDA tibidtico de forma diferida), a una enfermedad crénica (poner 0 no un
farmaco, mejorar la dieta o el gjercicio o la propia adherencia al trata-
miento) 0 a una actuacion preventiva (pedir un PSA o una sangre oculta
* CONCLUSIONES o oot

La participacion del paciente en la toma de decisiones (PPTD) precisa
«El'boletin INFAC es una publicacion electronica que se distribuye gra- - yn cambio en la forma tradicional de la atencion sanitaria, pasando de
tuitamente a las y los profesionales sanitarios de la CAPV. El objetivo del l lacic . lab . donde | .
de este boletin es la promocién del uso racional del medicamento para U.ﬂ, modaelo patema ista a una relacion mas cola Oratlva' onde la opi-
obtener un mejor estado de salud de la poblacion». nion del paciente (y sus familiares) comporta ceder parte del control de

la consulta, un trabajo de negociacion continuado, y si nos atenemos a

respetar las decisiones del paciente, un claro ejercicio que le permita ejercer su autonomia, 1o que constituye un imperativo ético’.

La Ley 41/2002 de autonomia del paciente destaca «...el derecho del paciente a decidir libremente después de recibir la in-
formacion adecuada entre las opciones clinicas disponibles», a la vez que senala «...la obligacion del profesional a cumplir sus
deberes de informacion respetando las decisiones de los pacientes adoptadas libre y voluntariamente por estos».

Son varios los métodos que se han desarrollado y evaluado para involucrar al paciente y animarle a que asuma un papel mas
activo en el cuidado de su salud. Organizaciones de salud europeas recomiendan estrategias sanitarias enfocadas a la alfabe-
tizacion sanitaria, la toma de decisiones compartida y el autocuidado en pacientes cronicos®. En este boletin se trata de revisar
la bibliografia sobre la TDC (ya que alun no existe consenso sobre lo que se entiende por decisiones compartidas y es un tema
sujeto a debate) y de hacer una introduccion a las herramientas de ayuda.

AVANZANDO HACIA LAS DECISIONES COMPARTIDAS

Actualmente se puede considerar que existen tres modelos de toma de decisiones (TD) que se diferencian por los distintos
roles que profesional sanitario y paciente asumen en la seleccion final del tratamiento.

— Modelo paternalista: el profesional sanitario decide por el paciente y lo deja fuera del proceso de la toma de decision*®,

— Decision informada: el profesional sanitario informa sobre todas las opciones posibles, pero no aconseja, correspondien-
do al paciente la responsabilidad de decidir. El sanitario es un mero transmisor de informacion*S.

Queda totalmente prohibido el uso de este documento con fines promocionales




VOLUMEN 22 * N° 3 - 2014

— Toma de decisiones compartida: las decisiones se adoptan de manera conjunta entre el profesional sanitario y el
paciente?.

Los diferentes modelos no son compartimentos estancos, ni inalterables. El paciente puede necesitar pasar de un modelo
a otro en funcién del momento®.

La decision compartida incluye tres elementos esenciales®:

« intercambio de informacion (personal y médica) entre el paciente y el sanitario
« deliberacion sobre las distintas opciones, y
« llegar a una decision consensuada.

En este proceso interactivo, el profesional sanitario aporta sus conocimientos, asi como informacion acerca de los riesgos y
beneficios de una intervencion diagndéstica o terapéutica, mientras que el paciente lo hace sobre sus valores, preferencias,
preocupaciones y su experiencia con el problema de salud'?.

La causa mas comun de insatisfaccion de los pacientes es no ser informados apropiadamente sobre su condicion y las
opciones para tratarla. La mayoria de los pacientes desean mas informacion de la que reciben y muchos querrian una mayor
participacion en la TD?. En un estudio cualitativo y cuantitativo realizado en 58 centros de salud en Espafia, se observé que al
60% de los pacientes que participaron les habria gustado que el médico les pidiese su opinidn sobre lo que se podia hacer,
pero percibieron que éste no les animo a ello’.

Se han puesto en marcha distintos procedimientos para la TDC en funcién de las distintas instituciones y/o paises, aunque
en esencia, todos incluyen los mismos aspectos a tener en cuenta®®:

1. Desarrollar una relacion de confianza con el paciente, ofreciendo empatia y calidez. Es importante que exista una
comunicacion fluida y facilitar el discurso del paciente.

2. Explorar y determinar las preferencias del paciente sobre la informacion que desea recibir (formato, cantidad...).

3. Explorary determinar las preferencias del paciente acerca de su papel en la TD (como el riesgo que quieren asumir o
el nivel de participacion tanto suya como de amigos o familiares). Algunos pacientes temen ser asertivos y que esto
ponga en peligro la relacion médico-paciente derivando en un cuidado de menor calidad. Por ello, los clinicos de-
berian invitar a los pacientes a participar, identificar qué es lo que los pacientes necesitan para tomar las decisiones,
apoyarles apropiadamente y ayudarles a tomar las decisiones cuando los pacientes prefieren delegar en ellos.

4. Comprobar y responder a las ideas, preocupaciones y expectativas de los pacientes (como por ejemplo sobre las
opciones de manejo de la enfermedad) atendiendo a las «pistas» que estos proporcionan.

5. ldentificar las opciones (incluyendo las ideas y la informacion que el paciente pueda tener) y valorar la evidencia en el
contexto del paciente individual; sin olvidar que no hacer nada también es una opcion.

6. Presentar la evidencia y ayudar al paciente a reflexionar y a evaluar el impacto de las alternativas en relacion con sus
valores y preferencias.

7. Tomar o negociar la decision en conjunto con el paciente y resolver posibles conflictos.

8. Acordar un plan de accion y preparar el seguimiento.

Se pueden consultar distintos modelos conceptuales de toma de decisiones en el siguiente enlace: http://www.biomedcen-
tral.com/1472-6947/13/S2/511/table/T2

Para poder llevar a cabo estas funciones con acierto, el profesional sanitario debe estar capacitado. Sin embargo, se han
realizado pocos estudios acerca de la efectividad de las intervenciones dirigidas a formar a los profesionales sanitarios y
aumentar la utilizacion de la TDC, por lo que todavia estan por identificar programas de capacitacion y formacion mas ade-
cuados'.

Los pacientes, con objeto de estar informados, participan también mediante asociaciones, consejos de salud, foros de
pacientes 0 acuerdos o0 declaraciones derivadas de trabajos comunes. En los Ultimos ahos han emergido documentos de
consenso en formato de declaracion, en los cuales los propios pacientes abogan por participar y se comprometen a ello
en el ambito sanitario? (ver tabla 1).


http://www.biomedcentral.com/1472-6947/13/S2/S11/table/T2
http://www.biomedcentral.com/1472-6947/13/S2/S11/table/T2
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Tabla 1. Enlaces a documentos de pacientes

e Declaracion de la Alianza Internacional de Organizaciones de pacientes: http://www.patientsorganizations.org/
attach.pl/809/479/Patient%20Alliance%20Traducido%2006.pdf

¢ Manifiesto 750 Million reasons to act del Foro Europeo de Pacientes: http://www.eu-patient.eu/library/EPF-Manifes-
to-150-Million-Reasons-to-Act/

e Declaracion de Barcelona de las Asociaciones de Pacientes: http://forodepacientes.org/decalogo-de-los-pacien-
tes/declaracion-de-bcn/

e Declaracion y Compromiso de los Pacientes por la Seguridad en el SNS: http://www.seguridaddelpaciente.es/re-
sources/contenidos/castellano/2007/Declaracion_Pacientes_SP.pdf

HERRAMIENTAS DE AYUDA A LA TDC

Las herramientas de ayuda a la TDC son una medida complementaria de asesoramiento proporcionado por los profesiona-
les sanitarios, con el objetivo de ayudar a las personas a deliberar sobre sus opciones de tratamiento, considerando todos
los atributos relevantes que puedan ayudar a prever cOmo se sentira la persona a corto, medio y largo plazo®'.

Son diferentes de los materiales educativos habituales sobre la salud, porque se ocupan de manera detallada, especifica y
personalizada, de las opciones y de los resultados, con el fin de preparar a las personas para que tomen decisiones, mien-
tras que los materiales de educacion para la salud tienen una perspectiva amplia, ayudando a las personas a entender su
diagnostico, tratamiento y atencion, en términos generales, pero no necesariamente a participar en la TD™,

Como minimo, una herramienta de ayuda a la decision debe describir la decision que debe ser tomada, las opciones dispo-
nibles y los resultados de esas opciones (beneficios, riesgos e incertidumbres), basandose en una cuidadosa revision de la
evidencia'®. Las opciones se deben describir con suficiente detalle para que las personas se puedan imaginar como van a
experimentar sus efectos fisicos, emocionales y sociales; y guiarlas para que consideren cuéles son para ellas los beneficios
y los dafios mas importantes de cada una y para que los evallen segun sus propios intereses y valores™,

El IPDAS (International Patient Decision Aids Standards) Collaboration ha elaborado unos estandares de calidad para el
desarrollo de este tipo de herramientas. Estas normas incluyen la exigencia de que la informacién contenida en las herra-
mientas sea completa, actualizada, basada en fuentes de informacion de calidad probada y que los autores declaren su
financiacion y conflicto de intereses".

¢Cuando utilizarlas?

Se deberian utilizar cuando hay mas de una opcidn razonable desde el punto de vista clinico; cuando ninguna opcién tiene
una ventaja clara en cuanto a sus resultados sobre la salud y cada una posee beneficios y danos que las personas valoran
de forma diferente’®.

¢Son efectivas?

Existe evidencia de alta calidad de que las ayudas a la decisién, en comparacion con la atencién habitual, mejoran el
conocimiento del paciente acerca de las opciones y reducen su conflicto a la hora de tomar una decision, al sentirse mas
informado y mas seguro sobre sus valores personales. Asi mismo, existe evidencia de calidad moderada de que estas
ayudas estimulan a las personas a tomar un papel mas activo en la TD, y de que incluir las probabilidades en las ayudas
a la decision, contribuye a una percepcion del riesgo mas exacta. Por Ultimo, existe evidencia de baja calidad de que las
ayudas a la decisién mejoran la congruencia entre la opcion elegida y los valores del paciente',

Los efectos sobre la adhesion a la opcion elegida, el coste-efectividad, el uso en poblaciones con menor alfabetizacion vy el
nivel de detalle necesario para las ayudas a la decision necesitan una evaluacion adicional'.


http://www.patientsorganizations.org/attach.pl/809/479/Patient Alliance Traducido 06.pdf
http://www.patientsorganizations.org/attach.pl/809/479/Patient Alliance Traducido 06.pdf
http://www.eu-patient.eu/library/EPF-Manifesto-150-Million-Reasons-to-Act/
http://www.eu-patient.eu/library/EPF-Manifesto-150-Million-Reasons-to-Act/
http://forodepacientes.org/decalogo-de-los-pacientes/declaracion-de-bcn/
http://forodepacientes.org/decalogo-de-los-pacientes/declaracion-de-bcn/
http://www.seguridaddelpaciente.es/resources/contenidos/castellano/2007/Declaracion_Pacientes_SP.pdf
http://www.seguridaddelpaciente.es/resources/contenidos/castellano/2007/Declaracion_Pacientes_SP.pdf
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TIPOS DE HERRAMIENTAS DE AYUDA A LA TDC

Las opciones pueden presentarse mediante diversos medios y formatos (folletos, texto escrito, videos, aplicaciones infor-
maticas); ultimamente se han hecho populares las tablas en las que se presentan todas las opciones juntas y se explican
las distintas caracteristicas de cada una. También se recomienda utilizar ayudas visuales tales como caras sonrientes y otro
tipo de pictogramas (ver figura 1)*°,

Por otro lado, podemos distinguir tres categorias en funcion del momento en que se utilicen':

a) Aquellas utilizadas por los clinicos en las entrevistas cara a cara

Muestran la informacion utilizando frases cortas o gréficos, que pueden ser faciimente compartidos a través de un ordena-
dor en una consulta. Actian como catalizadores para la TDC, ayudando al clinico a que haga participe al paciente a través
de una discusion acerca de sus preferencias.

Estas herramientas no estan disefadas para ser utilizadas de forma independiente por los pacientes, ya que no contienen
informacion suficiente para ser entendidas sin el apoyo del profesional sanitario.

Estan disefadas para adaptarse a la limitacion de tiempo y al flujo de trabajo de la entrevista clinica y requieren un minimo
de entrenamiento para su uso.

Pueden complementar las intervenciones que se han disefiado para su uso antes o después de las consultas.

b) Aquellas que pueden utilizarse independientemente de la entrevista clinica

La mayoria de las herramientas de ayuda a las decisiones han sido disenadas para el uso independiente por los pacientes,
ya sea después de una primera consulta, con el consejo de volver para continuar la discusion, o antes de la misma, para
que los pacientes lleguen mejor informados y se preparen para una mayor participacion en la TD. Contienen informacion
comprensible y guiada. La mayoria de ensayos hasta la fecha se han llevado a cabo con este tipo de intervencion.

c) Aquellas mediadas a través de redes sociales

Debido a que las nuevas tecnologias tienen cada vez mas seguidores, estan proliferando las interacciones paciente-paciente
mediadas por redes sociales, como grupos de Twitter, Facebook o foros de discusion que pueden auto-organizarse en torno
a las enfermedades o sintomas.

Estos métodos son parte del entorno de la informacion emergente que los pacientes buscaran y utilizaran, y hoy en dia son
ya una realidad, aunque quedan dudas de si los contenidos estan suficientemente basados en la evidencia o, por el contra-
rio, sujetos a sesgos o a lobbies externos.

Tabla 2. Enlaces a paginas web con herramientas de ayuda a la toma de decisiones

e Ottawa Hospital Research Institute: http://decisionaid.ohri.ca

¢ Mayo Clinic Knowledge and Evaluation Unit (incluye herramientas en castellano): http://shareddecisions.mayoclinic.
org

e Option Grids (incluye herramientas en castellano): www.optiongrid.org

e MED-DECS (incluye herramientas en castellano): http://med-decs.org/en

e Health Dialog/Informed Medical Decisions Foundation: http://imdfoundation.org

e NHS. Shared Decision Making: http://sdm.rightcare.nhs.uk/shared-decision-making-sheets/
e Healthwise: http://healthwise.org

e Universidad de los pacientes: http://www.universidadpacientes.org/


http://decisionaid.ohri.ca
http://shareddecisions.mayoclinic.org
http://shareddecisions.mayoclinic.org
http://www.optiongrid.org
http://med-decs.org/
http://imdfoundation.org
http://sdm.rightcare.nhs.uk/shared-decision-making-sheets/
http://healthwise.org
http://www.universidadpacientes.org/

* Figura 1. Ejemplo en imagen de una herramienta de ayuda de la Clinica Mayo para la Diabetes (http://diabetesdecisionaid.
mayoclinic.org/). Permite combinar hasta tres de los distintos mddulos para poder decidir entre profesional sanitario y pa-
ciente cudl seria el tratamiento méas adecuado en cada caso.

La promocion de la participacion del paciente en la toma de decisiones tiene una importante justificacion moral y
ética, y para hacer una buena practica, cualquier profesional sanitario deberia contemplarla.

La toma de decisiones compartida es un proceso orientado a conocer las preferencias y necesidades del paciente
y capacitarlo para que tome un papel activo en el cuidado de su salud en consonancia con sus deseos. Requiere
un intercambio de informacion (personal y médica) entre el paciente y el profesional sanitario, deliberacion entre las
distintas opciones y llegar a una decisiéon consensuada.

Las herramientas de ayuda a la toma de decisiones pueden ser Utiles para informar a los pacientes sobre las opciones
disponibles e involucrarlos en el proceso de toma de decisiones.

Para que la participacion del paciente en la toma de decisiones pase a formar parte de la practica clinica diaria, debe
ser adoptada por la comunidad sanitaria y por los pacientes, estableciéndose como parte de los procedimientos de
trabajo e incluyéndose en los programas educativos y formativos de los profesionales sanitarios.
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