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Resumen

El concepto de “toma de decisiones compar-
tidas” (TDC) surge en contextos donde pacien-
tes y profesionales sanitarios han de tomar deci-
siones sobre pruebas diagndsticas o tratamientos
en los que no se dispone de una tnica o “mejor”
opcion. Para facilitar la TDC se han disefado las
Herramientas de Ayuda para la Toma de Deci-
siones (HATD), definidas como intervenciones
que permiten apoyar a las personas para tomar
decisiones entre varias opciones diagndsticas o
terapéuticas, proporcionando informacién acer-
ca de las opciones y resultados esperados sobre
el estado de salud de una persona. El uso de las
HATD produce un aumento del conocimiento
de los pacientes en relacién con su condicion de
salud, disminuye el conflicto decisional, reduce
la proporcion de personas pasivas en el proceso
de toma de decisiones y disminuye el niimero de
personas que permanecen indecisas.

No obstante, a pesar de los aparentes efec-
tos positivos de las HATD en muchas areas de
atencion sanitaria, incluyendo oncologia, atin
no se ha alcanzado la normalizacién de su uso
en la asistencia sanitaria. Por tanto, resulta
esencial explorar el nivel deseado de implica-
cion de los pacientes y profesionales sanitarios
en el proceso de TDC, asi como identificar las
posibles barreras y facilitadores que influyen
en la implementacion de estas HATD en nues-
tro contexto.

Palabras clave: Toma de decisiones com-
partidas, herramientas de ayuda para la toma
de decisiones, participacién de los pacientes,
oncologfa.

Abstract

Shared decision-making (SDM) arises in
contexts where patients and health professionals
must make decisions about screening tests or
treatments without a single or “best” option.
Decision Aids (DAs) are created to facilitate the
SDM process. They are interventions designed
to help people participate in decision making
between various screening tests and therapeutic
options, providing information about options
and patient’s health outcome status. Using DAs
increases patients’ knowledge regarding their
health status, decreases decisional conflict,
reduces the proportion of people who were
passive in decision-making and reduces the
proportion of people who remained undecided
post-intervention.

Nevertheless, despite the apparent positive
effects of DAs in many health care specialties,
including oncology, a standard use has not
been yet reached. Therefore, it is essential to
explore desired level involvement of patients
and health professionals in SDM process, and
identify potential barriers and facilitators
influencing implementation of DAs in our
context.
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Introduccion

Los avances tecnolégicos y los progre-
sos en investigacion de las dltimas déca-
das permiten disponer de intervenciones
diagndsticas y terapéuticas en oncologia
cada vez mds novedosas y sofisticadas. En
algunos casos, las decisiones clinicas so-
bre el procedimiento diagndstico a seguir
o el tratamiento a elegir son sencillas, con
una clara evidencia cientifica que las apo-
ya, mientras que en otras situaciones este
proceso es mas complejo.

En diversas ocasiones los pacientes y
profesionales sanitarios han de tomar de-
cisiones sobre pruebas diagndsticas o tra-
tamientos sobre los que no existe certeza
acerca de sus resultados clinicos. Esta in-
certidumbre puede estar ocasionada di-
rectamente por la ausencia de evidencia
cientifica al respecto, pero también por el
hecho de que diferentes tratamientos con
el mismo objetivo terapéutico ofrezcan, en
muchos casos, un balance beneficios/ries-
gos similar. Precisamente, por no existir en
esas ocasiones una Unica o “mejor” deci-
sion, se hace necesario informar al pacien-
te para incorporar sus valores y preferen-
cias en la toma de decisiones, dado que en
estas situaciones el punto de vista de los
pacientes puede diferir de la percepcién
del profesional en cuanto a la importan-
cia personal o valor que se le asigna a la
relacion entre los beneficios y los efectos
adversos de las diferentes opciones diag-
nosticas y terapéuticas'?.

En este contexto, y en conjuncién con
un creciente interés en la promocién y
proteccion de los derechos del usuario, se
acufa por primera vez, en los afios ochen-
ta, el término de “toma de decisiones com-
partidas” o TDC®. Si bien no existe en la
actualidad una definicién totalmente con-
sensuada“?®, se acepta que la TDC implica
un proceso de decisién conjunta entre los
pacientes y los profesionales sanitarios,
que tiene como principal objetivo que los

pacientes estén informados y adopten un
papel mas activo en las decisiones sobre
su salud®®. En este proceso interactivo,
el profesional sanitario aporta sus cono-
cimientos técnicos sobre la condicién de
salud y el balance riesgo-beneficio de las
intervenciones diagndsticas y terapéuticas
disponibles, y el paciente aporta sus valo-
res, preferencias y preocupaciones respec-
to a su experiencia con la condicién de
salud, asi como las caracteristicas que mas
le importan (beneficios, riesgos y demds
implicaciones) de las intervenciones. Por
tanto, el objetivo de esta interaccion es al-
canzar una decisién sobre la intervencion
que sea lo mas satisfactoria posible para el
paciente, tanto a un nivel objetivo como
subjetivo®®.

Es a partir de la aparicion de este con-
cepto cuando el papel de los pacientes en
la toma de decisiones clinicas adquiere un
mayor protagonismo, con la consecuente
participacién activa de éstos en las de-
cisiones sobre su salud, generdandose un
avance afiadido al consentimiento infor-
mado en cuanto a autonomia y control de
los pacientes en relacion con la autoridad
del clinico®.

Algunos de los factores que apoyan
este hecho estan relacionados con una ra-
pida expansion de la informacién médica
y un mejor acceso a la informacién sani-
taria para los pacientes, con una evolucién
en el papel del paciente en el proceso de
toma de decisiones y su mayor deseo para
participar activamente en los cuidados de
su salud, asi como con la necesidad de te-
ner en cuenta las expectativas de los usua-
rios y la creciente preocupacion por la
seguridad del paciente?. De esta manera,
un porcentaje cada vez mayor de pacien-
tes han pasado de ser meros espectadores
pasivos de su salud a participar activamen-
te en el proceso de toma de decisiones
clinicas que les concierne.

No obstante, muchos pacientes mani-
fiestan que se sienten inseguros acerca del
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mejor curso de accién y necesitan apoyo
para participar en dicho proceso!". En este
sentido, surge el movimiento constante ha-
cia la creacion y desarrollo de ayudas para
la TDC y comienza a emerger la investi-
gacion empirica que examina el tipo de
relacion médica y los factores que podrian
favorecer el interés, la participacién e im-
plicacion de los pacientes en el proceso de
toma de decisiones; asi como los factores
implicados en la TDC, desde su base mas
ética y legal hasta su practica actual®.

Herramientas de Ayuda para la Toma de
Decisiones

Gran parte del trabajo desarrollado
hasta hoy con respecto a la TDC tiene que
ver con la elaboracién de procedimientos
y/0 instrumentos que sirvan como recursos
de apoyo para tomar decisiones e iniciar
la conversacién sobre las opciones dispo-
nibles (diagndsticas y terapéuticas) entre
clinicos y pacientes. Estos instrumentos,
denominados Herramientas de Ayuda
para la Toma de Decisiones (HATD), sur-
gen como una medida complementaria
al asesoramiento proporcionado por los
profesionales sanitarios y se definen como
intervenciones disefiadas para asistir a las
personas para tomar decisiones de manera
especifica y deliberada, entre varias opcio-
nes diagndsticas o terapéuticas (incluyen-
do las convencionales), al proporcionar
(como minimo) informacién acerca de las
opciones y los resultados potencialmente
esperados sobre el estado de salud de una
persona‘’?.

Las HATD tienen como objetivo ayudar
a las personas a deliberar sobre sus opcio-
nes de tratamiento, ya sea de forma in-
dependiente o en colaboracién con otros,
considerando todos los atributos relevantes
que puedan ayudar a prever cémo se senti-
ra la persona a corto, medio y largo plazo.
De este modo, se tiene en cuenta la situa-
cién particular de cada individuo con el

fin de elicitar sus preferencias en relacién
con las diferentes opciones disponibles y
facilitar asi el proceso de toma de decisio-
nes?. La aceptacion mutua de la decision
puede no acontecer en otros modelos de
decision, tales como el paternalista o el
informado, pero esta condicién se vuelve
un prerrequisito para la TDC, aunque la
aceptacion mutua en si misma no indica
siempre que estemos ante un proceso de
TDC®.

Dada la gran variabilidad en la calidad
de las HATD disponibles para los pacien-
tes y profesionales sanitarios®'?, un grupo
de expertos de 14 paises ha intentado es-
tablecer una serie de criterios de calidad
para la elaboracién de las HATD". Estos
criterios estan categorizados en tres domi-
nios principales en los que se considera y
revisa el contenido de las herramientas, el
proceso de desarrollo y la evaluacion de la
efectividad de dichas herramientas.

El International  Patient Decision
Aids Standards (IPDAS) es un listado de
criterios de calidad, disponible como
un checklist (www.ipdas.ohri.ca), que se
utiliza actualmente para evaluar la calidad
de las HATD accesibles piblicamente. Las
puntuaciones de calidad para diferentes
HATD (incluyendo las especificas en
oncologia) se pueden encontrar en
la biblioteca de HATD (www.ohri.ca/
decisionaid). El IPDAS checklist ha
sido desarrollado para ser aplicado
por disefadores de HATD, pacientes,
profesionales sanitarios, compafias de
seguros, gestores sanitarios e investigadores
que deseen evaluar y comparar la calidad
de diferentes HATD en el mismo drea
de interés. Sin embargo, en relacién
con el debate todavia abierto sobre la
conceptualizaciéon de la TDC, algunos
autores han sugerido la necesidad de un
esquema mads flexible ante la existencia
de distintos tipos de HATD vy diversos
contextos de aplicacion posibles, por lo
que los criterios de calidad propuestos no
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son aplicables (y posiblemente no debieran
serlo) a todas las situaciones?.

Independientemente de estos aspectos
conceptuales, en la Gltima década, y es-
pecialmente en los paises anglosajones,
se ha multiplicado el nimero de HATD
disponibles para ayudar a los pacientes
a tomar decisiones relacionadas con el
diagndstico o el tratamiento de numero-
sas condiciones médicas. Existe una gran
variedad de formatos y tipos de HATD (fo-
lletos, cuadernillos, videos, DVD, péaginas
Web o programas interactivos) que pueden
ser administradas durante o después de la
consulta, con o sin la presencia del profe-
sional sanitario"?, pero que en todos los
casos deben contener informacién de la
mayor calidad cientifica y presentarse de
manera que sea aceptable, entendible y
Gtil para los pacientes.

El Inventario Cochrane de HATD"® nu-
mera mas de 500 herramientas, de las que
aproximadamente 200 estan disponibles
actualmente. Algunas de estas HATD han
sido desarrolladas por instituciones acadé-
micas, mientras que otras han sido pro-
ducidas por organizaciones especializadas
en la difusién de informacién relacionada
con la salud. Asi, por ejemplo, algunas de
las principales instituciones que desarro-
[lan y evalGan las HATD son: a) Founda-
tion for Informed Medical Decision Making
(FIMDM; www.fimdm.org), b) Healthwise
(www.healthwise.org), ¢) Mayo Clinic
(www.mayoclinic.org; Knowledge and En-
counter Research Unit (KER Unit): http://
mayoresearch.mayo.edu/mayo/research/
ker_unit; The Shared Decision Making Na-
tional Resource Center: http://shareddeci-
sions.mayoclinic.org), d) Ottawa Health
Research Institute (www.ohri.ca/decisio-
naid), e) Universidad de Cardiff (Decision
Laboratory: http://www.decisionlaboratory.
com), entre otros.

Los ensayos clinicos que han evaluado
la eficacia de estas intervenciones frente
a la practica habitual, han mostrado que

estas herramientas producen un aumento
del conocimiento de los pacientes en re-
lacion con su condicion de salud, dismi-
nuyen el conflicto decisional relacionado
con el hecho de no sentirse informado vy
con el sentimiento de no tener claros los
valores personales, reducen la proporcion
de personas pasivas en el proceso de toma
de decisiones y disminuyen el nimero de
personas que permanecen indecisas’?.
Ademds, se ha observado que cuando
los pacientes son informados de manera
apropiada sobre diferentes procedimientos
terapéuticos de efectividad comparable,
tienden a elegir los procedimientos menos
invasivos, iniciar los tratamientos mds pre-
cozmente y pueden alcanzar decisiones de
mejor calidad™.

Otras circunstancias que confieren
utilidad a las HATD, estan relacionadas con
la limitacién de los tiempos de consulta
existente en los centros sanitarios, que
contribuye a dificultar la posibilidad de
llevar a cabo una exposicion detallada de
todas las opciones terapéuticas disponibles
y sus posibles resultados y complicaciones.
Ademads, en ocasiones y en determinados
contextos, los propios profesionales pueden
carecer del conocimiento profundo sobre
las opciones terapéuticas y sus efectos. En
ambos casos, una posible solucion a dichas
limitaciones podria consistir en garantizar
el acceso a los pacientes y sus familias
a la informacion cientificamente valida y
adaptada, bien de forma escrita o audio-
visual, para hacer posible su participacion
activa y responsable en la TDC con los
profesionales sanitarios"®.

No obstante, a pesar de los aparentes
efectos positivos de las HATD y de que
los estudios que evaldan su efectividad fa-
vorezcan su uso, no se ha alcanzado la
generalizacion de su implementacién en
la asistencia sanitaria, reflejo de que en
la actualidad no exista un uso extendido
de estas intervenciones en Europa ni en el
resto del mundo”®.
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Especificamente, en relacién con el tra-
tamiento del cancer, los estudios reciente-
mente publicados sugieren que los oncé-
logos no suelen implicar a los pacientes
en el proceso de toma de decisiones en la
medida que ellos lo desean’". Por otra
parte, los clinicos a menudo subestiman
las preferencias de sus pacientes para par-
ticipar en el proceso de toma de decisio-
nes®?. Por tanto, resulta esencial explorar
explicitamente cuadl es el nivel de impli-
cacion que desean tener los pacientes en
el proceso de TDC vy, a partir de ahi, ini-
ciar el abordaje teniendo en cuenta sus
valores y preferencias. Las preferencias de
los pacientes no son faciles de predecir y
no se correlacionan necesariamente con
la edad, el sexo, el nivel educativo o los
ingresos de las personas, por lo que se
requiere un enfoque individualizado de
atencion a estos aspectos?'2?).

En algunos estudios se puede apreciar
que aln cuando los pacientes se definan a
si mismos como participantes informados
para la TDC, a veces carecen de un buen
recuerdo de la informacién basica reque-
rida para intervenir en el proceso de toma
de decisiones. Ademds, es muy frecuente
que lo que los pacientes a veces definen
como “participar”, a menudo representa
asumir las recomendaciones de sus mé-
dicos sin demasiado cuestionamiento de
los riesgos y beneficios de las opciones®.
También hay que tener en cuenta que no
todos los pacientes estan preparados, son
idéneos o desean tener el mismo grado de
implicacién y participacién en el proceso
de TDC para abordar el tratamiento de su
enfermedad®?.

Otros pacientes pueden querer asumir
un papel activo en la discusion de las op-
ciones de tratamiento, pero en ultima ins-
tancia desear que sean sus médicos quie-
nes tomen decisiones en su nombre®*. En
esta linea, se dispone de estudios empiri-
cos en los que se ha podido comprobar
que los pacientes desean ser informados

sobre sus condiciones médicas y las op-
ciones de tratamiento disponibles, aunque
sin querer ser necesariamente los respon-
sables “dltimos” de la decision final®.

A esto debe anadirse la evidencia que
muestra que los clinicos pueden ejercer
una escasa influencia o motivacion en el
paciente para la participacion en la TDC,
no haciendo uso de los materiales dispo-
nibles en todos los casos®.

En este sentido, los profesionales sani-
tarios necesitan informacion precisa sobre
las preferencias de cada paciente, que per-
mita una mejora en la calidad asistencial
mediante el posible cuestionamiento de la
naturaleza, el estilo y el propésito de la
interaccién con el paciente, pasando de
un probable modelo paternalista y domi-
nante hacia un modelo participativo, que
contemple informar, garantizar la com-
prensién y promover un grado creciente
de autonomia en los pacientes.

Implementacion de las HATD en la
practica clinica

A pesar de los esfuerzos realizados para
desarrollar las HATD, aln existen vacios
de conocimiento sobre el grado en que
la TDC es llevada a cabo en la practica
clinica habitual. Es por ello que, en la ac-
tualidad, diversos estudios empiricos estan
encaminados hacia la mejora de la com-
prension del estado en el que se encuentra
la implementaciéon del modelo de TDC en
diferentes niveles asistenciales, contextos y
entornos culturales®¢29,

Existe un evidente y creciente interés
por el modelo de TDC en los pacientes,
profesionales sanitarios y expertos en poli-
ticas sanitarias®. Buena parte de la acogi-
da que este modelo esta experimentando
se debe a que los responsables y gestores
sanitarios perciben que las HATD estan
dotadas de potencial para reducir el uso
excesivo de las opciones que no se re-
lacionan claramente con beneficios para
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todos los usuarios, mejoran el uso de las
opciones que estdn claramente asociadas
con los beneficios para la gran mayoria de
los pacientes, reducen la variacion injusti-
ficada de la practica sanitaria y fomentan
la sostenibilidad del sistema sanitario®.

No obstante, a pesar de la valoracion
positiva que se le otorga a la TDC, este tipo
de intervenciones alin no han sido imple-
mentadas de forma sistemdtica en todos
los paises, como es el caso de Espafa. In-
cluso en los paises donde su uso estd mas
generalizado, como es EE.UU., la imple-
mentacion de la TDC cuenta con algunas
barreras importantes en la practica.

Es por ello que se han desarrollado di-
ferentes estudios primarios para identificar
las barreras y facilitadores que influyen en
la implementacion de este modelo de asis-
tencia sanitaria"®??9, y asi intentar definir
factores y conductas especificas que pu-
diesen aportar una guia de procedimiento
para mejorar su uso y normalizacién en
el sistema sanitario. En este sentido, re-
cientemente, un grupo de expertos inter-
disciplinar e internacional ha desarrollado
un protocolo de evaluacion con el fin de
identificar los posibles factores que pue-
dan estar interfiriendo en la implemen-
tacion de estas intervenciones, teniendo
en cuenta que la relacion paciente-pro-
fesional sanitario esta determinada por el
contexto y las caracteristicas personales
de sus miembros, y que el desarrollo de
un listado concreto e invariante sobre los
pasos que requiere el buen desarrollo de
la TDC no podria ajustarse a todos los
contextos ni a todas las caracteristicas y
preferencias de las personas implicadas en
el proceso, quienes pueden variar o cam-
biar a lo largo del tiempo?.

Conocer qué factores pueden obsta-
culizar o facilitar la implementacién de
la TDC es un aspecto esencial para una
implementacion efectiva en la practica
clinica habitual. Una reciente revision
sistematica que evallGa la percepcion de

los profesionales sanitarios sobre posibles
barreras y facilitadores para la implemen-
tacion del modelo de TDC en la practica
clinica ofrece una taxonomia conjunta de
factores que podrian influir en dicha im-
plementacién. Esta taxonomia se divide
en tres amplias categorias conceptuales
relacionadas con el conocimiento, las ac-
titudes y la conducta de los individuos®”.

En este mismo sentido, y en base a di-
cha taxonomia, una reciente actualizacion
de la revision de Légaré et al.?”, realizada
por nuestro grupo de investigacién®?, in-
cluye estudios en los que se ofrece al pro-
fesional sanitario un contacto directo con
un programa especifico de TDC o HATD
(por ejemplo, estudios realizados en cen-
tros sanitarios que ya hayan implementado
algin tipo de programa de TDC o HATD,
entrenamiento real o por observacién de
situaciones de interaccion con los pacien-
tes, presentacion de HATD especificas)
para posteriormente evaluar la percepcion
de los profesionales sobre su posible im-
plementacién en la practica médica ha-
bitual.

Los hallazgos de esta actualizacién®?
muestran que los principales factores que
influyen en la implementacion de la TDC
o las HATD estdn relacionados con las
caracteristicas del paciente (capacidad de
comprensién o manejo de nuevas tecno-
logias, diferencias culturales, problemas
con el idioma, edad, etc.), la complejidad
de los contenidos (informacion demasia-
do detallada o compleja, comprensién
de los valores estadisticos, etc.), la falta
de tiempo y de recursos (estrategias de
distribucién, falta de personal, falta de
espacios adecuados para la implementa-
cién de HATD en entorno Web, etc.) y, en
menor medida, relacionados con la falta
de familiaridad de los profesionales con
la TDC, la situacién clinica del paciente
y sus preferencias, o las expectativas de
que la TDC pueda afectar negativamente
al proceso de atencién sanitaria (relacién
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médico-paciente, aumento de la comple-
jidad de las consultas, etc.).

Estos resultados van en linea con los
obtenidos por Légaré et al.?”, especial-
mente los que se refieren a las caracteristi-
cas del paciente y la falta de tiempo como
principales barreras/facilitadores para la
implementacion de la TDC. Por ello, los
profesionales sanitarios muestran reticen-
cias hacia una implementacion generaliza-
da de la TDC que no tenga en cuenta las
caracteristicas del paciente, y este aspecto
implica dos dimensiones relacionadas: por
un lado, el hecho de que realmente existan
determinados perfiles socioculturales o de
caracteristicas personales de los pacientes
que podrian interactuar negativamente con
un proceso de TDC (haciéndolo inefecti-
vo o incluso produciendo resultados in-
deseados); por otro, el hecho de que los
profesionales sanitarios puedan mantener
juicios infundados o percepciones sesga-
das sobre las caracteristicas personales de
sus pacientes o el efecto que éstas puedan
producir en el proceso de TDC. En ambos
casos, la investigacion debe ofrecer res-
puestas sobre qué pacientes pueden bene-
ficiarse mas de un proceso de TDC, mostrar
cémo los profesionales sanitarios realizan
atribuciones erréneas sobre sus pacientes
y en qué medida éstas pueden corregirse
mediante intervenciones adecuadas.

En cuanto a las restricciones del tiempo
disponible por parte de los profesionales,
se trata de un problema generalizado en
la atencién sanitaria, especialmente en los
servicios publicos. En este sentido, es ne-
cesario investigar en qué medida la imple-
mentacién de la TDC o de HATD incre-
mentan el tiempo de atencién al paciente
frente a la atencion tradicional (tanto a
corto como a largo plazo), pues la eviden-
cia cientifica al respecto no es suficiente-
mente robusta, especialmente en el abor-
daje de enfermedades crénicas en las que
se requiere de una revision periddica de
las decisiones y tratamientos a seguir. Por

otra parte, debe explorarse en profundidad
cudl es el tipo mas idéneo de HATD que se
ha de utilizar en cada situacién (por ejem-
plo, detallada frente a sencilla), quién ha
de favorecer su uso o, incluso, participar
en el proceso de revisién de la HATD con
el paciente (profesional sanitario, familia-
res, amigos, etc.) y cual es el momento
mas apropiado para su uso (antes, durante
o después de la visita al profesional, en
el momento del diagndstico, en sesiones
sucesivas, etc.).

Algunas consideraciones finales

La atencion centrada en el paciente y la
TDC representa un drea de gran interés en
el empefo por mejorar la atencion presta-
da por los servicios sanitarios. La participa-
cién activa del paciente supone un nuevo
modo de entender la relacion terapéutica,
respetuoso con los derechos del paciente y
potencialmente beneficioso para el proce-
so terapéutico. En este sentido, el presente
monografico refleja los trabajos de desta-
cados profesionales de Europa, EE.UU. y
Canada en el drea de la TDC en patologias
oncoldégicas como el cancer de prostata,
cancer ovarico, cancer de mama y cancer
colorrectal.

En este monografico se discutiran los
aspectos mas controvertidos en la concep-
tualizacion de laTDC y, posteriormente, se
expondran distintos trabajos que reflejan
los enfoques y las intervenciones utilizadas
para apoyar el proceso de toma de decisio-
nes, asi como el desarrollo de estrategias
para implementar estas intervenciones en
oncologia, e identificar posibles directrices
futuras.
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