Articulo Especial i

REV PERU MED EXP SALUD PUBLICA

EN BUSCA DE UNA SALUD MAS PARTICIPATIVA:
COMPARTIENDO DECISIONES DE SALUD

Paulina Bravo'22, Aixa Contreras'®, Lilisbeth Perestelo-Pérez®¢, Jeanette Pérez-Ramos*¢
German Malaga®*®

RESUMEN

El modelo de atencién en salud paternalista esta derivando hacia modelos mas participativos, como lo es la toma de
decisiones compartidas (TDC), en el que se considera al paciente como agente responsable y auténomo. La TDC representa
un enfoque terapéutico en el que profesionales y pacientes comparten la mejor evidencia cientifica disponible para tomar
una decision, incorporando los valores y preferencias del paciente. Este intercambio de informacion puede facilitarse
mediante el uso de herramientas de ayuda para la TDC, que han demostrado ser efectivas para mejorar el conocimiento,
la satisfaccion del paciente, y reducir el conflicto decisional. En este sentido, las habilidades comunicacionales ejercen
un rol fundamental en el establecimiento de la relacién profesional - paciente, facilitando el intercambio de informacion y
preferencias de manera efectiva y respetuosa. Esta aproximacion terapéutica podria apoyar la reduccion de las disparidades
en salud que prevalecen en Latinoamérica, al facilitar que las personas puedan participar informada y activamente en el
cuidado de su salud.
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LOOKING FOR A MORE PARTICIPATIVE HEALTHCARE: SHARING
MEDICAL DECISION MAKING

ABSTRACT

The healthcare model is shifting from a paternalistic towards a more inclusive and participative approach, such as shared
decision making (SDM). SDM considers patients as autonomous and responsible agents. SDM is a therapeutic approach
where healthcare providers and patients share the best evidence available to make a decision according to the values and
preferences of the patient. Decision aids are tools that can facilitate this information exchange. These tools help patients to
increase knowledge about options, reduce decisional conflict and improve satisfaction. Additionally, communication skills
play a key role within the professional-patient relationship, as they facilitate sharing information and preferences in an
effective and respectful manner. This therapeutic approach could support the reduction of health inequalities that affect Latin
America, as it promotes an active and informed participation of patients in their healthcare process

Key words: Decision making; Health communication; Evidence-based medicine (source: MeSH NLM).

INTRODUCCION obligaciones del paciente. Esto permite una relacion
mas equilibrada, en términos de poder y autoridad, para

En las Ultimas décadas se ha despertado el interés por el paciente y el profesional sanitario 2.

involucrar a las personas en el cuidado de la salud.

Asi, los modelos de atencion estan cambiando, desde En este contexto surge la toma de decisiones

un enfoque mas paternalista, donde el profesional de compartidas (TDC) como un modelo de atencion que

la salud es considerado el experto y quien acumula el promueve el involucramiento del paciente en el cuidado

mayor poder en la relacion terapéutica hacia un enfoque de su salud @4, Diversas iniciativas internacionales han

mas participativo que reconoce responsabilidades y demostrado que la participacion de las personas en la
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toma de decisiones sobre su salud, y el apoyo brindado por
los profesionales en este proceso, aumentan la satisfaccion
y pueden beneficiar algunos resultados de salud ©.

Sin embargo, la mayoria de las experiencias en TDC
provienen de Norteamérica y Europa. En el contexto
de la VII Conferencia Internacional de TDC (7th ISDM
conference), celebradaen Lima (Peru)enjuniode 2013, los
autores de este documento realizaron el primer seminario
en espafiol en TDC. Este articulo presenta los contenidos
tedricos desarrollados durante el seminario que deben
considerarse para la adopcion e implementacion de la
TDC enla practica clinica. Los temas incluyen una revision
de la medicina basada en evidencia, generalidades de la
TDC, el uso de herramientas para el apoyo en la TDC y
habilidades comunicacionales que ayudan a la practica e
implementacion de la TDC.

MEDICINA BASADA EN EVIDENCIA
Y SU RELACION DE MUTUA
DEPENDENCIA CON LA TOMA DE
DECISIONES COMPARTIDA

Se acepta que la implementacion y practica de la MBE
constituye la forma mas racional y humana de proveer
los cuidados de salud, siendo el principio de “utilizacion
de la mejor evidencia disponible” © el méas reconocido.
No obstante, este ha sido mal utilizado o distorsionado,
pues implica una aplicaciéon y discusion limitada a los
resultados de la investigacion cientifica, disponible a
una audiencia mas académica, que la convierte en una
medicina centrada en la investigacion . Adicionalmente,
se ha reconocido que “la evidencia per se, no es
suficiente para tomar una decision”, por lo que deben
respetarse los valores y preferencias de las personas
como parte del proceso de toma decisiones conjunta ©).

En la practica clinica, los profesionales de la salud requieren
de la mejor evidencia disponible y de su experiencia para
interpretar de manera adecuada los sintomas del paciente
y las pruebas diagnosticas que permitan alcanzar un
correcto diagnostico. Pero, también se debe interpretar el
dilema del paciente relacionado con su contexto cultural,
social y econémico, y solo asi se podra ofrecer la mejor
alternativa terapéutica. Esto ultimo hace un llamado para
que los profesionales consideren los valores y preferencias
del paciente, y la decision se haga realmente dentro de los
lineamientos filosoficos de la MBE ©.

Los valores y preferencias implican las perspectivas,
creencias, expectativas y metas para el cuidado de
la salud y la vida en general; a la vez que deben tenerse
en cuenta los beneficios, dafios potenciales, costes e
inconvenientes en la implementacion de las decisiones ©.
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La consideracion de los valores y preferencias es aun
mas importante a la hora de implementar tratamientos
para enfermedades crénicas, altamente dependientes
de la adherencia al tratamiento; cuando el beneficio
es escaso, como en intervenciones en las que el
“numero de pacientes a tratar” es muy alto para obtener
un beneficio; o cuando la calidad de la evidencia es
baja y los beneficios y riesgos deben ser sopesados
cuidadosamente ©. Contemplarlos valoresy preferencias
sobre los tratamientos o pruebas diagnosticas supone
un punto particularmente critico, ya que estos pueden
ser altamente variables entre los pacientes si tenemos
en cuenta sus expectativas particulares, experiencias
previas e idiosincrasia '9; o la probabilidad de que sus
preferencias sean diferentes a las de los profesionales
de la salud (™.

En el modelo convencional de practica médica, también
conocido como “paternalista”, la direccion y cantidad
de informacion fluye del médico o profesional de salud
hacia el paciente, asi como la deliberacién sobre
las opciones también la desarrolla el médico, quien
finalmente tomara la decisiéon sin tener en cuenta los
valores y preferencias de los pacientes @. En este
modelo, la decision se fundamenta basicamente en
recomendaciones de expertos, siguiendo evidencia
de baja calidad o desactualizada en relacion con la
mejor evidencia cientifica disponible '?. Es por ello
que el modelo paternalista no es concordante con lo
establecido por la MBE.

Por otro lado, el modelo de TDC promueve que “la
cantidad y direccion de informacién, lainformacién acerca
de valores y preferencias, la deliberacion y decisiones,
ocurra con la participacion de ambas partes; es decir,
profesional de salud y paciente estan completamente
involucrados y actuando asociadamente” (¥, Este
modelo propugna como condicion basica y elemental,
que la decisibn que se comparta deba ser de alta
calidad y estrechamente relacionada con el uso de la
mejor evidencia disponible. Para ello se han generado
sistemas estandar de valoracion de la evidencia
que permitan no solo que las recomendaciones tengan
caracter de uniformidad, sino que el entendimiento de
una evidencia de calidad y la fuerza de recomendacion
de una determinada intervencion sean asequibles.

GENERALIDADES EN LA TOMA DE
DECISIONES COMPARTIDAS

Las personas se enfrentan cada dia a diversas
decisiones, que van desde situaciones cotidianas como
qué ropa usar cada mafana hasta las mas complejas
como tener hijos, cambiar de trabajo, etc. Las personas
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deciden entre una serie de opciones que incluyen un
curso de accion o no accion frente a una circunstancia
determinada (9.

De forma similar, en el cuidado de la salud, las personas
se enfrentan a distintas situaciones que requieren de la
eleccion de una alternativa de tratamiento, diagndstico
0 prevencién, que se traduce en una decision. Las
circunstancias Unicas de los usuarios de salud, el curso
de una enfermedad y la falta de efectividad absoluta
de las terapias y tratamientos disponibles hacen que
las decisiones acerca de la salud y enfermedad de
una persona se tornen dificiles. La incertidumbre a la
que los profesionales de la salud se enfrentan en su
practica clinica hace necesario un curso de accion que
incluya aquello que es importante para los pacientes,
lo que ellos valoran y aprecian como importante @19,
Surge asi la TDC como un modelo que promueve
la participacion de las personas en las decisiones
relacionadas con su salud.

Una de las definiciones mas aceptadas de la TDC es
la presentada por Elwyn et al. en la que se considera
que profesionales y pacientes comparten la mejor
evidencia disponible al momento de tomar una decision,
los pacientes son apoyados para que consideren las
opciones disponibles, y asi poder tomar una decisién
informada ("),

La idea de involucrar a las personas en las decisiones
de salud no es nueva. En el afio 1982 se describio
por primera vez el concepto shared decision making
o toma de decisiones compartidas en un documento
estadounidense acerca del consentimiento informado
y aspectos éticos de la practica clinica ('®. Este
documento destacd por primera vez la importancia
de involucrar a los pacientes y tomar decisiones
compartidas a través de un proceso mutuo de respeto
y comparfierismo ®, en el que ser reconozcan sus
valores y preferencias.

Promover la participacion de las personas en el
cuidado de su salud se considera un imperativo
ético. Asi lo establece uno de los primeros llamados
publicos para la implementacion de la TDC, conocido
como la Declaracién de Salzburg (2010), donde los
profesionales y pacientes son invitados a convertirse
en coproductores de la salud "®. El componente
ético de la TDC se basa en que los profesionales
reconocen la autodeterminacion del paciente como
un objetivo a conseguir y facilitan el cumplimiento
de ese objetivo 9. Esto se consigue al respetar la
autonomia de las personas, sin abandonarlas, sino
acompafandolas en las decisiones relacionadas a
su salud (1920,

Tabla 1. Elementos esenciales e ideales para la practica
de la toma de decisiones compartidas

Esenciales Ideales

Definir y explicar el problema Definir roles

Presentar las opciones

(pros y contras)

Explorar preferencias y valores
del paciente

Explorar las capacidades y
habilidades del paciente

Seguimiento

Presentar evidencia

Acordar mutuamente la
decision

Segun Makoul y Clayman ('®, la practica de la TDC tiene
varios elementos esenciales y otros que idealmente
debieran practicarse en la TDC. Estas caracteristicas se
presentan en la Tabla 1.

Si bien la TDC tiene un importante componente ético,
diversas investigaciones han demostrado que el respetar
la autonomia de las personas en relacion a las decisiones
en salud se traduce en una practica clinica efectiva. Una
revision Cochrane demostro tras examinar 86 ensayos
controlados aleatorizados que la TDC aumenta el
conocimiento de los pacientes, ayudandolos a sentirse
mas seguros acerca de la decision y, consecuentemente,
mas activos e involucrados en el cuidado de su salud ©.

En Estados Unidos, en mayo de 2013 un grupo de
informantes claves, investigadores y profesionales de la
salud declararon en el “Aligning Incentives Statement”
que a través de un esfuerzo colectivo es posible crear un
sistema sanitario de cuidado compasivo y respetuoso,
que invite y permita la participacion activa de los
usuarios y sus familias. Esto facilita el establecimiento
de un compromiso entre el usuario y el profesional de
salud, lo que se traduce en el aumento de los niveles
de calidad, seguridad y eficiencia del cuidado, y asi se
logra la transformacién del sistema de salud ?".

IMPLEMENTACION Y
HERRAMIENTAS DE AYUDA
PARA LA TOMA DE DECISIONES
COMPARTIDAS

Para favorecer el proceso de TDC se han desarrollado
intervenciones conocidas como herramientas de ayuda
para la toma de decisiones (HATD) que pueden ser
utiles cuando existen varias opciones diagnosticas
o terapéuticas disponibles para una determinada
condicion meédica, aportando informacion objetiva
sobre las diferentes opciones y los resultados de salud
potencialmente esperados (riesgos y beneficios), en un
lenguaje y formato adecuado para el paciente (')
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Las HATD se basan en la mejor evidencia cientifica
disponible y se utilizan para complementar el
asesoramiento clinico, ayudar a pacientes y familiares
a sentirse mas informados y capaces de tomar
decisiones de acuerdo a sus valores y preferencias.
Pueden utilizarse durante o después de la consulta y
su uso puede variar segun su extension y formato en
el que estén disponibles: tarjeta de decision, folleto,
cuadernillo, video, DVD, pagina Web o programa
interactivo ©.

El nimero y calidad de las HATD disponibles esta
aumentando en diferentes sistemas sanitarios y su
uso comienza a generalizarse, especialmente en
instituciones de Norteamérica y Europa, mientras
que en Latinoamérica comienza a ser un area de
interés? 2%, Con el fin de definir criterios estandar para
el desarrollo y evaluacion de las HATD, la organizacion
profesional International Patient Decision Aid Standards
(IPDAS) ha establecido criterios que permiten valorar
la calidad de las HATD en relacién con su contenido,
proceso de desarrollo y evaluacion ©.

Las HATD incrementan el nivel de conocimiento de
los pacientes sobre la enfermedad y los tratamientos
disponibles, proporcionando una mejor percepcion de
los riesgos, lo que disminuye el conflicto decisional y
aumenta el nivel de participacion de los pacientes ©). Los
pacientes informados tienden a elegir procedimientos
menos invasivos, inician los tratamientos de forma mas
precoz y con mayor adherencia, mostrando un mayor
nivel de satisfaccion con el proceso y menos ansiedad
en general 62, Otros factores que confieren utilidad a
las HATD estan relacionados con su capacidad para
favorecer la mejora en el uso apropiado de los recursos
y la reduccion de costes innecesarios %)

Por tanto, la participacién activa de los pacientes en las
decisiones relacionadas con su salud y el uso de HATD
podria favorecer una mejoria en la atencion sanitaria.
No obstante, es importante tener en cuenta las posibles
barreras y facilitadores relacionadas con el paciente, los
profesionales y el propio contexto a la hora de disefiar,
evaluar e implementar estas herramientas en la practica
clinica. La falta de tiempo y recursos, el escaso deseo
de participacién, la baja capacidad de comprension
de algunos pacientes, o la falta de familiaridad de los
profesionales con el modelo de TDC podrian entorpecer
su uso e implementacion 8,

Para subsanar algunas de estas limitaciones, se destaca
la importancia de capacitar y formar a los profesionales
en un estilo de atencion asistencial centrado en el
paciente, con el fin de establecer estilos de comunicacion
que favorezcan el modelo de TDC ?7-29),
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HABILIDADES COMUNICACIONALES
PARA LA TOMA DE DECISIONES
COMPARTIDAS

La TDC es en esencia un espacio personal de reflexion
y analisis que supone un apoyo de otras personas
significativas, donde los profesionales sanitarios
pueden brindar al paciente no solo la mejor informacion
cientifica disponible para enfrentar su situacion de
salud o enfermedad, sino que deben ser capaces de
generar un espacio interpersonal de respeto, escucha
y acogida que haga sentir al paciente comprendido y
aceptado.

La comunicacién cumple un importante rol en el espacio
terapéutico de la TDC. El uso correcto de las habilidades
comunicacionales es fundamental para la presentacion
de informacién y opciones en la TDC, asi como en la
exploracion de los valores y preferencias del paciente.
Tal es la relevancia de la comunicacién para la TDC, que
uno de los innovadores modelos para la implementacion
de TDC en la practica clinica sugiere que esta puede
realizarse a través de tres pasos “conversacionales”
conversacion de oportunidades; conversacion de
opciones, y conversacion de decision (choice talk,
option talk, decision talk) .

La comunicacion es considerada un proceso de interaccion
que pone toda su atencion en la relacion que ocurre entre
los comunicantes, ya que ambos son influidos y afectados
por la interaccion comunicativa. Esto realza que cualquier
acto, mas alla de las palabras, posee un poderoso poder
comunicativo, y esforzarse por entenderlos como un
todo, se constituye en el mayor de los desafios 9. Es
frecuente encontrar que a la base de numerosos conflictos
interpersonales una de las personas ha sido capaz, o tan
solo ha querido atender exclusivamente a las palabras,
dejando de lado el poder comunicativo que poseen las
claves no verbales que completan ese mensaje ©V.
El tono de voz, la mirada o los gestos que acompafan
una frase, puede cambiar completamente la direccion del
contenido que se ha entregado a través de las palabras ©2.
Esto tiene un efecto directo en la TDC, pues el paciente
podria percibir la informacién entregada por el profesional
como sesgada o incompleta, desvirtuando el proceso
colaborativo y respetuoso de la decision. Esto sugiere que
los profesionales de salud requieren un entrenamiento
permanente para mejorar la capacidad de comprender
lo que el otro vive, y darse cuenta de la influencia que la
propia conducta posee en la interaccién con el paciente.

Uno de los elementos basicos es la escucha activa, que
permite transformar al profesional en un apoyo real, para
que el paciente aumente su autocomprension, explore
su incertidumbre, potencie sus propios recursos de
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Tabla 2. Elementos que favorecen la escucha activa para la practica de toma de decisiones compartidas

Elemento facilitador

Argumento

Evitar la selectividad en la
escucha

Tomar el tiempo necesario
para entender lo que se esta
escuchando

La tendencia a escuchar solo lo que se quiere escuchar, ya sea para confirmar un prejuicio o
por creer que ya se conoce el tema que se estd comunicando, impide atender el verdadero re-
lato emocional que acompana los hechos y que dan forma real a lo que se esta comunicando

La necesidad de responder algo apropiado o bloquear algun sentimiento o tema que esta
emergiendo, lleva muchas veces a interrumpir el relato y a reflejar poco interés

La retroalimentacion oportuna del contenido y de los sentimientos que se han comunicado

Proporcionar sefiales concretas
de escucha y comprension

demuestra atencion. Podemos apoyarnos en las sefiales como movimientos de cabeza que

afirmen el relato, o palabras como “entiendo..., “contintie por favor...”, “sigame contando...”,
entre otras. Generar contacto visual con el paciente, le brinda seguridad y aceptacion. Una

postura corporal relajada y simétrica con el interlocutor refleja horizontalidad en la relacion

Observar la conducta no verbal

Movimientos, vestimenta, gestos, tono, ritmo y congruencia del relato, expresiones emocio-

nales y reacciones ante determinados temas

ayuda, y defina con libertad la mejor opcion disponible,
ante el problema de salud que enfrenta. Escuchar
activamente, debe considerar un espacio de apertura
a los sentidos en que no solo se recoge el contenido
verbal entregado sino se atiende al contenido emocional
y gestual que lo acompafa. Escuchar activamente es
una de las formas mas eficaces de respeto, pues ser
escuchado se traduce en una sensacion de ser valorado
y comprendido en plenitud, generando las mejores
condiciones para otorgar una ayuda eficaz 2.

Pese a que cualquier analisis de variables que afectan el
proceso de escucha va a ser limitado, la Tabla 2 sefala
algunas claves que favorecen el proceso de escucha
activa.

Toda accion comunicativa en TDC debe orientarse a
ofrecer al usuario un espacio donde pueda expresar
libremente aprehensiones, sentimientos o conflictos que
pueda tener ante una decisién. Por lo tanto, la base sera
establecer con naturalidad una relacion empatica, no
moralizante y respetuosa.

CONCLUSIONES

La TDC surge como una alternativa efectiva para
mejorar el sistema sanitario que tradicionalmente se
ha basado en un modelo paternalista. A través de un
cuidado respetuoso, que considera a la persona (o
paciente) como un miembro activo y responsable de
las decisiones en salud, los profesionales sanitarios
pueden comunicar riesgos y alternativas terapéuticas,
considerando aquello que es importante para el paciente
de acuerdo a sus valores y preferencias.

La evidencia cientifica tiene un rol fundamental para
informar de la mejor manera al paciente que se enfrenta

a una decision, y las HATD surgen como elementos
facilitadores para la presentacion de opciones en
un lenguaje familiar y acorde a las necesidades del
paciente. Esto podria tener un efecto en la actual lucha
por erradicar las desigualdades en salud que afectan
a la region. Asi, por ejemplo, aquellas personas con
bajo nivel educacional que se enfrenten a una decision
relacionada con su salud, pueden acceder a la mejor
evidencia, de manera que sea entendible para ellos,
mientras sus valores personales son destacados y
considerados por el profesional de la salud. Todo esto
es posible a través de una comunicacion efectiva
basada en la empatia y la escucha activa que permite al
profesional entender la situacion del paciente, mientras
este ultimo se siente aceptado, respetado y apoyado.

Si bien la implementacion de modelos de TDC aun es
tarea pendiente en paises latinoamericanos (222334,
y su implementacion en modelos sobrecargados de
pacientes, sin ayudas tecnoldgicas o con pacientes
con bajo nivel educativo en salud, podria parecer
una quimera, su implementacion en otras latitudes
ha demostrado no incrementar sustancialmente el
tiempo del encuentro clinico, en cambio, mejora la
interaccion entre el paciente y el médico interlocutor,
mejora el conocimiento de la enfermedad, mejora la
adherencia, y reduce la ansiedad generada, lo que
resulta de invalorable ayuda, en especial en el control
de enfermedades crénicas ¢®), estas son situaciones
que deben ser exploradas y desarrolladas.

Resulta evidente que aun existen una serie de limitantes
y barreras, como las mencionadas, relacionadas a
las caracteristicas de nuestro sistema de salud, tanto
publico como privado, pero ademas, habria que tener
en consideracion, la aun baja difusién y practica de TDC
en nuestro medio, con la consiguiente necesidad del
desarrollo de HATD, herramientas para su aplicaciény la
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ausencia de desarrollo de habilidades comunicacionales
requeridas de manera especial.

La conferencia realizada en Peru ha sido una
oportunidad para observar la realidad global y
latinoamericana en relacién al modelo de TDC. Futuras
investigaciones deberian explorar las barreras y
facilitadores identificadas por los pacientes, legisladores,
investigadores y profesionales de la salud, que podrian
afectar la adopcion de un modelo de atencion centrado
en la persona y en su activa participacion en las
decisiones de salud, la busqueda de las estrategias mas
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