D REVISION MONOGRAFICA

Herramientas y estrategias para el éxito
de un programa de toma de decisiones compartida

Cristina Lucas Alvarez, Caterine Vanesa Martinez Rosero, Xhamy Yosue Martelli Guerrero,
Mario Alfredo Prieto Velasco

Servicio de Nefrologia. Complejo Asistencial Universitario de Ledn. Ledn

NefroPlus 2023;15(1):1-15

© 2023 Sociedad Espafola de Nefrologia. Servicios de edicién de Elsevier Espafa S.L.U.

RESUMEN

Objetivo. Describir las herramientas y el proceso de toma de decisiones compartida en el entorno de la nefrologia con
especial foco en el campo de la eleccién de la modalidad de tratamiento renal sustitutivo.

Meétodo. Revision monografica, no sistematica.

Fuentes de datos. Busqueda bibliografica en PubMed en inglés con limite de fecha de 30 de marzo de 2023.

Seleccidn de estudios. Articulos en inglés (revisiones bibliograficas, revisiones sistematicas, articulos de opinién y ensayos
clinicos) y documentos oficiales (programa Mentoring, proyecto ACERCA y Ley de Autonomia del Paciente).
Conclusiones. En la actualidad se entiende que la toma de decisiones debe tener en cuenta las preferencias y valores de
los pacientes, y que se utiliza como estrategia para mejorar la atencién médica a los pacientes. Las herramientas para la
ayuda a la toma de decisiones compartidas son un elemento clave para capacitar a los pacientes en la toma de decisiones
y fomentar su participacion en el proceso. La implementacién de un programa de ayuda a la toma de decisiones com-
partida proporciona continuidad en la transicion entre enfermedad renal crénica avanzada y tratamiento renal sustitu-
tivo, y aporta diversos beneficios a los pacientes, lo que a largo plazo se traduce en mejores resultados de salud.

Palabras clave: Toma de decisiones compartida. Enfermedad renal crénica. Herramientas para la ayuda a la toma de decisiones.
Tratamiento renal sustitutivo. Proceso asistencial.

INTRODUCCION cion médica. El principal inconveniente de este modelo es
gue no respeta la autonomia del paciente.

La toma de decisiones (TD) en el campo de la salud es un proce- e Modelo informado: el paciente toma la decision definitiva tras
so en el que se selecciona una acciéon entre diversas opciones, ser informado por el personal sanitario. El inconveniente de este
teniendo en cuenta los objetivos y necesidades de los pacientes, modelo es que el personal sanitario tiene un papel limitado.

la eficacia y eficiencia de los tratamientos, asi como los recursos e Modelo de toma de decisiones compartida (TDC): el pacien-
disponibles. Este proceso necesita una cuidadosa consideracion te toma una decisiéon de manera participativa e informada.
de los riesgos y beneficios de cada opcién, asi como la evaluacién Se considera el punto intermedio entre los modelos de TD

de la evidencia disponible para tomar una decisién informada’. paternalista e informado.

Existen diversos modelos para la TD, pero, dependiendo de la
informacion transmitida al paciente y de su participacion, los
podemos clasificar en?3:

e Modelo paternalista: el profesional de la salud toma la deci-
sién de tratamiento en lugar de la persona que busca aten-
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Actualmente se entiende, tanto por la sociedad en general
como por las sociedades cientificas*®, que la TD debe tener en
cuenta las preferencias y valores personales de los pacientes. En
el caso concreto de la enfermedad renal cronica (ERC), se reco-
mienda la educacién y participacion del paciente para la TD de
las distintas modalidades de tratamiento renal sustitutivo (TRS)
de la ERC, incluyendo la opcion no TRS*®. Esto implica involucrar
a los pacientes en la TD médicas y ofrecerles informacion clara
y comprensible sobre las opciones de tratamiento disponibles’.
La TDC es una estrategia que sirve para mejorar la atencion
médica y los resultados de salud de los pacientes. Todo ello
viene reconocido en la Ley de Autonomia del Paciente® que
establece el derecho de los pacientes a recibir informacion clara
y comprensible sobre su estado de salud, asi como a participar
en las TD que afecten a su tratamiento médico.
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TOMA DE DECISIONES COMPARTIDA

El modelo de TDC comprende un proceso que se puede estra-
tificar en tres pasos®'°(fig. 1): primero, informacion global: se
proporciona al paciente informacién sobre la ERC, prondstico y
posibles opciones diagnosticas y/o terapéuticas; sequndo, pre-
sentacion de opciones: se busca que los pacientes reconozcan
sus preferencias y valores personales y cémo éstos encajan en
las distintas opciones de tratamiento en cuanto a riesgos, bene-
ficios y consecuencias, y, finalmente, tercero, las dos partes lle-
gan a un consenso sobre la mejor opcién de tratamiento facti-
ble.

Estos pasos de la TDC del TRS incluyen, por tanto, invitar al
paciente a participar activamente, intercambiar informacién ba-
sada en la evidencia, reconocer valores y preferencias, permitir
gue la persona tome una decision de tratamiento inicial/prefe-
rida y obtener una decisién final revisada en comudn'.

La TD en pacientes con ERC avanzada (ERCA) es compleja y
mas aun en los pacientes ancianos. La calidad de la TDC sobre
la ERC suele ser baja, con altas tasas de arrepentimiento des-
pués del inicio de TRS'™. Los estudios estiman que menos del
10% de los pacientes en dialisis hablan de su pronéstico con
los nefrélogos a pesar de que el 90% desea hacerlo™. A con-
secuencia de ello, muchos pacientes mayores se arrepienten
del tratamiento porque sobrestiman los beneficios y el bienes-
tar de la didlisis'*. La falta de compresiéon de las modalidades
de TRS puede contribuir a la indecision. A pesar de que la TDC
es reconocida como un pilar de los estandares y politicas de
calidad nacionales e internacionales, la evidencia muestra que
los pacientes con ERC tienen una participacion limitada en el
proceso’.

En el trabajo de Shi et al. de 2022, tras analizar los resultados
de 32 estudios, se agrupan en cuatro los factores que influyen
en la TDC: motivos personales de los pacientes, factores rela-

cionados con la familia, factores relacionados con los profesio-
nales de la salud (PS) y factores sociales de los pacientes’®.
Todos ellos desempenan un papel importante en la TDC, que
derivara en un resultado de atencion médica. Para valorar su
calidad, se recomienda el uso de un modelo que comprende
la valoracion de: sequridad, efectividad, accesibilidad, acepta-
bilidad, equidad y eficiencia. La seguridad se refiere a la pro-
teccion de los pacientes contra riesgos innecesarios y danos.
La efectividad se relaciona con la capacidad para lograr los
resultados esperados y mejorar la salud de los pacientes. La
accesibilidad se refiere a la disponibilidad y accesibilidad de los
servicios de salud para los pacientes. La aceptabilidad se rela-
ciona con la satisfacciéon del paciente con la atencién prestada.
La equidad se refiere a la igualdad de acceso y tratamiento
para todos los pacientes, independientemente de sus circuns-
tancias personales. Por Ultimo, la eficiencia se relaciona con la
utilizacion 6ptima de los recursos para proporcionar una aten-
cion médica de alta calidad'.

En una revisién sistematica de intervenciones con TDC en enfer-
medades cronicas, no se detectaron efectos adversos derivados
de ninguna intervencién, pero obtuvieron beneficios los indivi-
duos que recibian la intervencion frente a los controles en indi-
cadores del estado de salud fisica y psicolégica, y en las capaci-
dades para autogestionar su propia enfermedad cuando se
comparan con los cuidados habituales. Los efectos eran mayo-
res cuando la intervencion era mas exhaustiva y estaba mas
integrada en la atencion sanitaria habitual'. Sin embargo, en
otras revisiones, también sistematicas, solo encontraban reper-
cusion del uso de la TDC sobre variables afectivo-cognitivas. Es
de remarcar que la percepcién del beneficio era mayor cuando
la valoraba el paciente (52%) que cuando la valoraba el profe-
sional clinico (0%).

La TDC es un proceso de continuidad de la atencion en la tran-
sicion ERCA-TRS que precisa establecer un terreno comun entre
las diferentes opciones terapéuticas, centrado en el paciente,

Modelo de toma de decisiones compartida

Proporcionar

al paciente

informacion
sobre la ERCA

Reconocer preferencias
del paciente e informacion
detallada de tratamiento

Llegar a un consenso
sobre la mejor opcion
de tratamiento
factible

Figura 1. Modelo de toma de decisiones compartidas. ERCA: enfermedad renal cronica avanzada (estadio 4-5).
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con un enfoque holistico™2%2!, en el que intervienen diferentes
profesionales, en diferentes escenarios y en diferentes momen-
tos de la enfermedad??.

El desarrollo de un programa estructurado de TDC aporta diver-
sos beneficios para el paciente, disminuyendo la ansiedad y el
miedo ante la enfermedad?? y la transicion entre modalidades,
lo que a largo plazo se traduce en una mejor adherencia a la
modalidad elegida**?>, fomenta el autocuidado? y aumenta la
satisfaccion del paciente con la decision tomada?* (tabla 1). Asi-
mismo, proporciona una mayor eficiencia en términos de recur-
sos sanitarios al disminuir el nimero de pacientes que inician de
manera urgente didlisis?” y al aumentar el nimero de pacientes
que eligen modalidades domiciliarias', y, en Ultima instancia,
puede reducir la mortalidad?®.

La TDC requiere que las probabilidades basadas en la evidencia
se transmitan al paciente de manera que pueda entenderlas
facilmente y que sea capaz de identificar sus prioridades. Existen
diversos modelos para alcanzar estos objetivos, pero no todos
han demostrado ser Utiles. Para facilitar el papel del paciente en
la TDC, se desarrollaron las herramientas de ayuda a la toma de
decisiones compartida (HATDC).

HERRAMIENTAS DE AYUDA A LA TOMA
DE DECISIONES COMPARTIDA

En 2013 se publicaron los Estandares Internacionales (EI)* para
el desarrollo de las HATDC. Estos estandares nos ayudan a ana-

lizar qué requisitos deben tener las HATDC para cumplir sus
objetivos de la mejor manera posible. Las HATDC son recursos
disenados para utilizarse como complementos al asesoramiento
de los pacientes en el proceso de TDC y requieren estar basados
en la evidencia®*.

¢Qué son las HATDC?

Son estrategias desarrolladas para ayudar a los pacientes en el
proceso de TDC, en especial cuando se necesita elegir entre las
diferentes modalidades de TRS, con el fin de promover la parti-
cipacion, reflexion y/o andlisis entre los pacientes, PS y otros
colaboradores (familia, otros pacientes, etc.)®.

¢Por qué hay que utilizar HATDC?

Actualmente se reconoce la autonomia del paciente como un
derecho fundamental®. Las HATDC nos ayudan a integrar en la
préactica clinica dicho principio y a dar respuesta a la necesidad
de promover la participacion y la implicacion del paciente du-
rante el proceso de TDC. El objetivo final es mejorar su satisfac-
cion con la decision tomada vy, si es posible, obtener mejores
resultados en salud independientemente de la modalidad de
TRS elegida®.

¢Por qué se necesitan estandares?

Dada la necesidad de mejorar la calidad y la eficacia de las ayu-
das en la TD se describieron los El. La primera descripcion se

Tabla 1. Ventajas y desventajas de la toma de decisiones compartida

Ventajas

Desventajas

Aumenta la satisfaccion del paciente al sentirse mas
involucrado y tomar decisiones consensuadas
con su médico

Mejora la calidad de las decisiones y la personalizaciéon
del tratamiento

Mejora la adherencia del paciente al tratamiento
al sentirse mas comprometido con las decisiones
tomadas

Mayor carga de trabajo para los profesionales de la salud. Implica
la necesidad de una comunicacion mas efectiva y mayor participacion
del paciente

Mayor necesidad de tiempo y recursos. Es necesario que los
profesionales de la salud tengan habilidades de comunicacién efectiva

Puede haber desacuerdos sobre las opciones de tratamiento,
lo que puede llevar a una toma de decisiones insatisfactoria y pérdida
de confianza entre el paciente y el profesional de la salud®®

La TD puede verse limitada por la baja alfabetizacion en salud de

algunos pacientes, lo que dificulta su comprensién de la informacién
y su capacidad para participar de manera activa en la TD®

Puede crear desafios en el proceso de obtener el consentimiento
informado. Los pacientes pueden sentirse presionados para tomar

Reduccién del estrés y la ansiedad asociados con la TD
médicas dificiles®

decisiones de las que no estan completamente seguros

Mejora de los resultados de salud. Los pacientes
son propensos a seguir un plan de tratamiento
con el que se sienten comodos®'

Percepcién de falta de apoyo emocional para los pacientes
y sus familias®?

TD: toma de decisiones; TDC: toma de decisiones compartida.
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Tabla 2. Dominios centrales de los Estandares
Internacionales de ayuda a la toma de decisiones

del paciente
1. Desarrollo sistematico
2. Proporcionar informacion equilibrada
3. Presentacion de probabilidades
4. Clarificacion de valores
5. Historias personales
6. Orientacion y/o preparacion
7. Abordar los conflictos de intereses en salud
8. Alfabetizacion en salud
9. Basar la informacion en la evidencia cientifica
10. Medir la efectividad
11. Implementacion de las ayudas a la TD

realizé en 2005 y, posteriormente, en 2013. Existen 12 dimen-
siones que deben tenerse en cuenta en las HATDC. En la Ultima
actualizacion del 2021 se resumen en 11 dominios centrales*
(tabla 2).

Desarrollo sistemdtico

En la version original de los El se hacia hincapié en el proceso
de desarrollo mientras que, en la Ultima actualizacién en 2021,
se da una importancia creciente a involucrar a los propios pa-
cientes en el desarrollo de las HATDC?®.

En el desarrollo de las HATDC se incluyen tres elementos cla-
ve3* (fig. 2):

e Comprender las necesidades y el contexto de los pacientes
para la TD: se puede evaluar de diversas maneras mediante

revisiones de la literatura y recoleccion de datos a través de
entrevistas, observaciones y/o encuestas.

e Desarrollar el protocolo: incluye pasos relacionados con la se-
leccion del formato de las HATDC vy la revision del contenido.

e Observar cdmo interactlan los pacientes que se han enfren-
tado a la eleccién de una de las modalidades de TRS con el
PS que los atienden y, finalmente, pasar a su uso en la prac-
tica clinica.

Proporcionar informacién equilibrada (fig. 3)

Lo anterior significa brindar al paciente informacion completa,
imparcial y neutral de las modalidades de TRS*®. Una decision
informada tiene lugar cuando: el paciente conoce las diferentes
modalidades de TRS y su importancia, se ha evaluado de forma
no sesgada la probabilidad de que ocurra alguna complicacion
(p. €j., disfuncion del acceso para la didlisis) y, finalmente, te-
niendo en cuenta los pros y contras de las distintas modalidades
de TRS y como encajan éstas con sus preferencias y valores, se
toma una decision?>.

Para presentar la informacién, se debe evitar la introduccion de
sesgos, entre ellos los efectos de encuadre®”. Por ejemplo, se
observd que presentar una modalidad terapéutica como una
oportunidad y no como una opcién, estaba relacionado con una
mayor tendencia a elegir la misma y una reduccién del nimero
de preguntas sobre otras alternativas. Esto refuerza el mensaje
de que a los pacientes se les debe dar a elegir entre todas las
modalidades (salvo contraindicacion médica absoluta) en lugar
de pedirles que acepten una en concreto.

Presentacion de probabilidades

La TDC requiere que las probabilidades basadas en la evidencia se
transmitan al paciente de una manera que pueda entender facil-

Detectar a los
pacientes y sus
caracteristicas

B —

-

OBJETIVO PRINCIPAL N

Pacientes : . y .
Papel esencial del paciente i Invitar a
‘ en el desarrollo I los pacientes
. la implementacion . aparticipar
Profesionales v \ P ¥
de la salud de ayuda para la TDC en ~ enlaTDC

la eleccién de la modalidad

de TRS

Implementacion
del proceso de
ayuda ala TDC

Figura 2. Proceso de desarrollo de modelos que incorporan el disefio centrado en el usuario. TDC: toma de decisiones

compartida; TRS: tratamiento renal sustitutivo.
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IMPARCIAL

La informacion acerca
de las diferentes
modalidades de TRS
debe darse de manera
equitativa

NEUTRAL

Ofrecer los pros
y contras para cada
una de las
modalidades de

TRS por igual COMPLETA

Presentar todas las opciones
de modalidades de TRS
(incluyendo tratamiento

conservador), sus riesgos,
beneficios y consecuencias
relacionadas

Figura 3. Definicion de presentacion equilibrada acerca de las modalidades de TRS. TRS: tratamiento renal sustitutivo.

mente para comparar opciones y llegar asi a una decision informa-

da (fig. 4). Respecto a la informacién numérica en las HATDC:

a. Los El respaldan que se proporcione informacion cuantitati-
va como indicador de calidad. Se ha descrito que la combi-

Comunicar la probabilidad
de que ocurra un evento

2=

Figura 4. Recomendaciones fundamentales para expresar probabilidades. TRS: tratamiento renal sustitutivo.
Basada en Bonner et al.*".

Mejorar la comprension
de los pacientes

nacién de formatos de riesgo verbal y numérico puede con-
ducir a una sobreestimaciéon®®, por lo que se deberia tener
cuidado cuando se utilizan conjuntamente. En cuanto al uso
de formatos de probabilidad para que ocurra un evento, las
proporciones de probabilidad «1 en X» (p. €j., 1 en 10) pro-

Dar el mismo peso
a la informacion tanto
positiva como negativa

Evitar sesgar
a los pacientes

hacia una u otra
modalidad de TRS
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dujeron estimaciones subjetivas mas altas que las mismas
magnitudes de probabilidad expresadas como porcentajes®.
Esto ha sido etiquetado como el efecto 1-en-X.

b. Formatos visuales. Se recomienda presentar las tasas de
eventos con formatos visuales como conjuntos de iconos,
gréficos de barras o diagramas de flujo*. En comparacion
con la informacién de riesgo numeérico, los graficos pueden
requerir menos esfuerzo cognitivo para comprenderlos*'. La
informacién grafica puede ser mas Gtil cuando se quieren
trasmitir aspectos generales, a diferencia de las representa-
ciones numéricas, que pueden ser adecuadas para dar a co-
nocer aspectos mas precisos*. Es muy importante tener en
cuenta que las representaciones visuales promueven la com-
prension y evaluacion imparcial del riesgo.

C. Papel de la alfabetizacion grafica. La alfabetizacion grafica
es la capacidad de comprender informaciéon representada
graficamente y puede evaluarse utilizando instrumentos ob-
jetivos y subjetivos®. Las HATDC en formato visual deben ser
simples y proporcionar explicaciones claras para transmitir el
significado de la informacion importante®.

Clarificacion de valores

La TDC esta particularmente indicada en situaciones clinicas
donde la «mejor» opcion puede diferir entre las personas, de-
pendiendo de lo que les importe. Los métodos de clarificacion
de valores estan destinados a ayudar a los pacientes a evaluar
la importancia y/o conveniencia de diferentes escenarios para
tener mas criterios a la hora de elegir una modalidad de TRS
frente a otra®. Los métodos pueden ser implicitos y no interac-
tivos o explicitos e interactivos. La evidencia actual sugiere que
las HATDC deben incluir un método de clarificacion explicito®.
Existen muchos métodos en la literatura, entre los cuales estan,
por ejemplo, el andlisis de la decisién, pros y contras, y escalas
de clasificacion, entre otros*.

Historias personales en las HATDC

Las historias personales proporcionan ejemplos ilustrativos de las
experiencias de pacientes que ya han elegido una modalidad de
TRSy que son relevantes para la decisiéon®. Se ha demostrado que
estas tienden a ser mas atractivas y se recuerdan mejor, y ademas
pueden cambiar actitudes y juicios. Por el contrario, varios estu-
dios mostraron que también tenian un efecto negativo significa-
tivo en las intenciones y comportamientos* dado que algunos
pacientes pueden ocultar malas experiencias o sobrevalorarlas.

Orientacidn ylo preparacion en las HATDC

Los pacientes son capaces de realizar una mejor TDC cuando
reciben asesoramiento para realizar un proceso de reflexion/
razonamiento y cuando lo comparten con otros®.

El asesoramiento (coaching) y la orientacion (guidance) son mé-
todos disenados para ayudar a los pacientes a reflexionar sobre
las diferentes opciones y entrenarlos para argumentar, discutir
y acordar con su médico la mejor opcion.

e Asesoramiento: se lleva a cabo por PS entrenado, de forma
presencial o telematica (teléfono o videollamada), para dar
apoyo, pero sin dirigir la decision.

- NefroPlus . 2023« Vol. 15« N.° 1

— Debe realizarse antes y/o después de utilizar las HATDC.

— Debe proporcionar informacion, verificar que se com-
prende la decision y tener en cuenta el conjunto de nece-
sidades para la implementacion y la facilitacion de la
TD*.

e QOrientacion: se proporciona al paciente durante todo el pro-
ceso de TD. Se puede dar orientacion mediante materiales
interactivos (videos, aplicaciones web o aplicaciones, etc.) o
no interactivos (folletos, fichas, etc.) donde se contemplen
todas las modalidades de TRS®, evaluar con qué concepto
se ha quedado el paciente y verificar qué ha comprendido
de lo que se ha explicado.

Abordar los conflictos de intereses en salud

Los El requieren que se revelen las fuentes de financiacion para
desarrollar y distribuir las HATDC, y que se especifique si los
autores o sus afiliaciones tienen conflictos de intereses con las
decisiones tomadas>>#>46.

Alfabetizacion en salud

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS,1986) definio la al-
fabetizacion en salud como «las habilidades cognitivas y sociales
que determinan la motivacion y la capacidad de las personas
para acceder, comprender y utilizar la informacién de forma que
promuevan y mantengan una buena salud».

Las HATDC son un claro ejemplo de ayuda para una adecuada
decision, pero se ha evidenciado que pocas abordan las necesi-
dades de los adultos con menor alfabetizacion en salud*’. Mus-
cat et al. intentaron evaluar hasta qué punto las HATDC estan
disefadas para satisfacer las necesidades de las poblaciones
desfavorecidas y con baja alfabetizacion en salud, y observaron
que solo el 11% (25/213 HATDC) incluia a estos grupos de
poblacion. Cuando se evalué la demanda cognitiva, una tercera
parte de los estudios (8/25) se ajustaban a los estandares mini-
mos en cuanto a la legibilidad*.

Basar la informacidon en la evidencia cientifica

Las HATDC deben ajustarse a la evidencia cientifica actualizada
y para ello deben elaborarse de acuerdo con revisiones sistema-
ticas que eviten, en la medida de lo posible, los distintos ses-
gos™.

e Fleccion informada del paciente: las HATDC deben incluir
informacion imparcial sobre los beneficios y los riesgos de
las modalidades de TRS disponibles, asi como sus problemas
de implementacién (p. ej., coste o implicaciones en el estilo
de vida)*.

e Atencion centrada en el paciente: requiere que los pa-
cientes participen activamente en la TD y se les propor-
cione la informacion y el apoyo que necesitan para la
TD*.

e [a medicina basada en la evidencia tiene 2 principios: prime-
ro, reconoce que no todas las observaciones y modelos es-
tan igualmente protegidos frente a errores aleatorios y siste-
maticos?t, y, segundo, sostiene que la evidencia nunca es
suficiente para informar completamente sobre una modali-
dad y debe aplicarse en un contexto y a un paciente en par-
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ticular cuyas metas, valores, circunstancias y preferencias
diferiran de los de otros pacientes®.

Medir la efectividad de las HATDC

Para establecer la efectividad de las HATDC, se debe obtener
evidencia sobre si contribuye a mejorar al menos dos aspectos®”:

1. Calidad del proceso de TDC: evaluar en qué medida las HAT-
DC ayudan al paciente a reconocer que debe elegir una op-
cion respecto al TRS; sentirse informado acerca de las opcio-
nes y sus caracteristicas; tener claro qué aspectos de la
decision le importan mas; discutir objetivos, preocupaciones
y preferencias, e involucrarse en la TD.

2. Calidad de la decisién: evaluar si la decisién es coherente
con los valores manifestados por la persona.

Implementacion de las ayudas a la toma de decisiones

Las ayudas no son «métodos magicos»°°. Su utilidad depen-
derd, en Ultima instancia, del contexto y la implementacion.
En la dltima revision de los El de 2021 acerca de la implemen-
tacién, mediante la revision de la literatura, se resumieron
8 teorias: evitar las ayudas complejas porque serd mas pro-
penso a no utilizarlas, priorizar las necesidades inmediatas o
urgentes, involucrar a todo el equipo estableciendo objeti-
vos, incentivar y apoyar al equipo que presta la atencion (nor-
malmente nefrélogo y enfermeras), invitar a los pacientes a
usar las ayudas durante el proceso de TDC, planificar la im-
plementacion, sistematizar la entrega de ayudas a los pacien-
tes antes de iniciar la consulta y medir los resultados para
mejorar°,

En la tabla 3 se presentan, de manera resumida, ventajas e in-
convenientes de las HATDC.

ORGANIZACION DE LA TOMA DE DECISIONES
COMPARTIDA EN LA ERC

Como en todo proceso, es fundamental definir «a quién» va
dirigido, «quién» lo realiza y «donde», «cudndo» y «con qué»
se realizara el proceso®'. Hay diferencias sustanciales en como
se organizan distintas unidades®?, pero hay puntos esenciales
compartidos.

¢«A quién» va dirigido el proceso de toma de decisiones
compartida?

El programa de TDC deberia estar accesible a todos los pacien-
tes en cualquier momento de la enfermedad, prestando aten-
cion a la tasa de progresion de cada paciente y siendo obligato-
rio en estadios 4y 5 (ERCA). También deberia ofrecerse a todos
los pacientes ante los potenciales cambios de su situacion per-
sonal, sanitaria y/o emocional?®?* que puedan cambiar su deci-
sién e incluir a aquellos pacientes con inicio no programado en
TRS?2"24 El equipo de TDC deberia fomentar que el paciente no
tome una decision sin haber participado en el proceso de TDC?.

¢«Quién» forma parte del equipo de toma de decisiones
compartida?

Como minimo, el equipo deberfa estar formado por un nefro-
logo y una enfermera con experiencia en TRS, aunque el equi-
po ideal incluirfa, ademas, trabajador social, nutricionista, psi-
cologo, fisioterapeuta (todos ellos especializados en ERC) y
paciente experto'>2'5354 | 3 relacion de pacientes éptima es de
un nefrélogo y una enfermera por cada 200 pacientes para
garantizar la continuidad en el trabajo y la calidad asistencial
de la unidad?'.

Tabla 3. Ventajas y desventajas en el uso de las herramientas para la ayuda de toma de decisiones

Ventajas

Desventajas

Son estrategias basadas en la evidencia que se utilizan

para ayudar al paciente en el proceso de TD, por lo que no
solamente se implementan, sino que también miden resultados
para mejorar3

El uso de métodos en que se implementen ndmeros
(p. €j., probabilidades) o graficos hace mas resumidos
y concretos algunos datos que son de interés*

Muchas de estas estrategias necesitan que el paciente tenga
algun grado de capacidad de andlisis para entender
la informacion que se trata de transmitir

Una de las barreras es la falta de alfabetizaciéon en salud dado
que la mayoria de los pacientes con ERCA tienen edad
avanzada y otros pueden pertenecer a poblaciones poco
favorecidas, limitando asf la posibilidad de implementar
métodos mas completos?®

Permite que el paciente sea parte del proceso, no solo como
asistente y receptor de informacion, sino también como
analizador de la situacion, donde se tengan en cuenta

sus valores, autonomia y preferencias para ser mas objetiva la TD

de una modalidad de TRS sobre otra

Es determinante para un adecuado proceso de TDC que
se dedique el tiempo necesario para brindar una adecuada
orientacién, pero normalmente nos encontramos con

la limitacion de horarios y recursos en el personal de salud

ERCA: enfermedad renal cronica avanzada; TD: toma de decisiones; TDC: toma de decisiones compartida; TRS: tratamiento renal

sustitutivo.
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En varias publicaciones se argumenta que el equipo sanitario
deberfa ser nominal y cada paciente deberfa tener un profesio-
nal de referencia?'?¢, aunque otros autores justifican el cambio
de profesional porque reduce sesgos al proporcionar la informa-
cion. En cualquier caso, las reuniones de todo el equipo para
tratar el progreso del paciente son fundamentales?.

Algunos autores se muestran a favor de que el equipo TDC no
forme parte de la continuidad asistencial posterior del paciente,
pues puede ser mas neutral respecto a la eleccion del tratamien-
to y reduce la posibilidad de que el paciente elija/descarte una
modalidad en particular simplemente porque quieren mante-
ner/cambiar de PS de referencia®.

Cuando se desarrolla un programa de TDC, es necesario de-
finir las competencias y formacién minimas que debe tener
el equipo que lo conforma. Esta formacién debe cubrir no
solo las habilidades de comunicacién, sino también las habi-
lidades especificas necesarias en la TDC y la participacién del

paciente??. Algunos puntos que deben tenerse en cuenta
Son21,24,26,55:

e (Contar con experiencia en todas las modalidades.

e Formacion en educacion de adultos.

e Formacién en entrevista motivacional que ayude a modificar
comportamientos que fomenten la indecision o la procrasti-
nacion.

e Formaciéon en habilidades de comunicacién y como evitar
sesgos de informacion.

e Formacién en habilidades de comunicacién de malas noti-
cias.

e (Cada miembro del equipo deberia recibir, al menos, 40 h
tedrico-practicas en educacion de pacientes (incluido el pa-
ciente experto).

¢ El paciente experto, ademas, deberfa recibir formacién para
comprender las diferentes modalidades y formarse para evi-
tar sesgos de informacion realizando un minimo de forma-
cion grupal de 8-10 h con metodologia role-playing imparti-
da por profesionales con experiencia en educacion de
pacientes cronicos.

Existen diferentes barreras para el proceso de la TDC a todos los
niveles?1>:

e Desde el punto de vista del paciente, el nivel de alfabetiza-
cion en términos médicos y la poca conciencia de salud renal
hacen que puedan presentar baja predisposicién a aprender
(precontemplacion)>*®. La edad, la situacion psicosocial, asi
como barreras culturales, las comorbilidades, estado emo-
cional, cognitivo y el periodo de aceptacién de la enferme-
dad pueden contribuir a dificultar el proceso. En el caso de
los pacientes ancianos puede existir, ademas, una barrera
tecnoldgica respecto al uso de materiales digitales y disposi-
tivos electronicos.

e Por parte del nefrélogo, la limitacién de tiempo y recursos
constituye una barrera importante que debe tenerse en
cuenta. Esto, anadido a la falta de confianza en los progra-
mas de TDC y la falta de consenso sobre cuando y como
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iniciar el proceso de educacién, podria llevar a sesgos y sub-
jetividades.

e En general, el sistema de salud no prevé destinar recursos
para los programas de educacion. Ademas, existe una falta
de evidencia en la calidad de las intervenciones que propicie
la implementacién de programas de TDC.

¢«Comon se lleva a cabo el proceso de toma
de decisiones compartida?

Las sesiones de informacion deberan llevarse a cabo en un am-
biente adecuado que ofrezca tranquilidad, confianza y privaci-
dad a los pacientes para realizar las actividades de formacion y
educacion necesarias?'. La informacion deberia proporcionarse
en diferentes formatos: escrita, audios, videos, conversaciones
individuales, etc., para que cada paciente tenga acceso al for-
mato del que le es mas facil comprender la informacion?*. En
algunas unidades ERCA se ofrecen visitas a domicilio y esto
permite hacer una evaluacion de la situacién social del paciente
y permite una primera evaluacién sobre la posibilidad de realizar
tratamientos domiciliarios?®. Siempre que sea posible, es impor-
tante que esté presente un cuidador o persona que vaya a estar
implicado en el proceso de TRS?.

Es fundamental insistir en que el propdsito de las consultas es
ayudar al paciente a tomar una decision informada sobre el
tratamiento y que, en ausencia de contraindicaciones, es su
derecho decidir qué tipo de tratamiento desea realizar (incluido
el no TRS)82225,

La TDC es un proceso continuo®. Idealmente, deberia iniciarse
12 meses antes de que se produzca el inicio del TRS, y es reco-
mendable un minimo de 6 meses?'?426. Para ello, la unidad
ERCA debe tener definidos unos criterios claros de derivacion
del paciente desde la consulta de Nefrologia en los que se ten-
gan en cuenta criterios de progresion y donde se especifique el
tiempo en que debe producirse la remision antes de comenzar
el TRS?'.

Con anterioridad al inicio del proceso de TDC, el nefrélogo de-
beria realizar una evaluacion inicial del paciente para los distin-
tos TRS mediante una valoracién de la elegibilidad/idoneidad
utilizando un algoritmo (fig. 5) en el que se indiguen las contra-
indicaciones absolutas y relativas para cada uno de los diferen-
tes tratamientos?'. Esto permite iniciar el proceso de informa-
cion de manera dirigida.

Se deben realizar un minimo de 2 visitas con el paciente (y cui-
dador si es posible)?!, aunque lo éptimo serfa realizar tantas
como sean necesarias para llegar a una decisién informa-
daﬂ,21,24.

El ritmo de aprendizaje dependera de varios factores, como
edad, comorbilidades, problemas emocionales, problemas de
memoria, deterioro cognitivo, velocidad de progresion, estadio
de la enfermedad, motivacién por el tratamiento, etc. Esto hace
gue sea necesario emplear suficiente tiempo para completar el
proceso de TDC?*% (tabla 4).
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ALGORITMO DE ELEGIBILIDAD/IDONEIDAD
CKD-EPI <15 ml/min/m? confirmado en 2 visitas)

Elegibilidad dialisis
Si el paciente quisiera

dialisis peritoneal
;puede?

[ No |

¢ Contraindicacién médica absoluta? |:|Si Si se lo hace otro
Enfermedad abdominal tabicante ¢puede?

Ijlil No

para DP

¢ Contraindicacion médica relativa?
Hernia abdominal

Ostomias | No | ¢ Dispone de

Obesidad moérbida esa persona?
Si, pero No Si
No | ¢solucionable?
Elegible
para DP

Si el paciente quisiera
HD domiciliaria
¢puede?

[si ] [ No_|

Si se lo hace otro

; ?
¢ Contraindicacion médica absoluta? ¢puede?
Paciente sin domicilio o sin disponibilidad luz/agua —>| Si
Imposibilidad de acceso vascular para HD
No
para HDD
[No_]

¢ Dispone de
esa persona?

Déficit sensorial (visual)
Enfermedades mentales graves
Abuso de drogas

o 5]

¢Contraindicacion médica relativa? ,N—|/
o

N Si, pero
0 | ¢solucionable?

Elegible
para HDD

Figura 5. Algoritmo de elegibilidad/idoneidad. CKD-EPI: Chronic Kidney Disease Epidemiology Collaboration; DP: dilisis
peritoneal; HD: hemodidlisis; HDD: hemodialisis domiciliaria; TxC: trasplante de donante cadaver; TxP-R: trasplante pancreas-
rindn; TxV: trasplante de donante vivo.
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Elegibilidad para trasplante

| ¢El paciente quiere trasplante?

5

e ]

¢ Es elegible?

| Causas |

TxP-R

¢ Tiene
donante?

| ¢ Es elegible? |

L_Si

| Protocolo donante |

| Protocolo receptor |

Figura 5. Algoritmo de elegibilidad/idoneidad (cont.)

Médicamente, la mayoria de los pacientes son aptos para cual-
quier modalidad®”y, por tanto, la modalidad elegida deberia ser
aquella que decide el paciente tras completar el proceso de
TD?. Los pacientes con una contraindicacion para determinada
modalidad deben recibir una explicacién clara de por qué di-
cha modalidad no es adecuada para ellos?26.

El proceso termina cuando se han cumplido los objetivos prede-
finidos y no deberfa darse por finalizado hasta que el paciente
no haya elegido y se haya hecho alguin seguimiento en la fase
de TRS?. Planificar consultas de seguimiento tras iniciar TRS nos
permite dar continuidad al proceso y analizar si el paciente esta
satisfecho con la modalidad elegida, asi como reevaluar su de-
Cision en caso de que cambien sus circunstancias?® (en algunas
publicaciones se sugiere reevaluarlo anualmente?4).

Si se produce un inicio abrupto de didlisis, el proceso debe co-
menzar lo antes posible?. En algunos pacientes, el impacto de
su situacion puede hacer que no sean capaces de asimilar toda
la informacién que se les debe proporcionar y, por tanto, el
inicio del proceso debera ser diferido (lo éptimo serfa iniciarlo
en el primer mes tras el inicio de dialisis?").

s NefroPlus . 2023« Vol. 15« N.° 1

Si el paciente no logra llegar a una decision, podria beneficiarse
del contacto con otros pacientes?®>*%4 Las sesiones grupales
pueden ser lideradas por un paciente experto?'2>3, aportan al
paciente ayuda emocional al hacerle sentir que hay mas perso-
nas en su misma situacién, promueven el intercambio de con-
sejos sobre aspectos practicos del dia a dia y fomentan el auto-
cuidado?*?65354 - Algunas desventajas de las sesiones grupales
son: la logistica (horarios y lugar para las sesiones); el uso de un
lenguaje comun que se adapte a todos los pacientes y los sesgos
relacionados con experiencias previas, y pacientes influencia-
bles/dominantes?*25.

Es recomendable ofrecer a los pacientes que visiten las diferen-
tes unidades de didlisis. Estas visitas pueden ser Utiles, pero tam-
bién pueden producir estrés y, por tanto, se requiere una pre-
paracion previa antes de organizarlas (explicar previamente qué
se vera alli)®.

En algunas situaciones en las que la decision final del pacien-
te no coincida con las preferencias expresadas durante el
proceso de TD o cuando el paciente no es capaz de tomar
una decision, se deben realizar intervenciones de apoyo a la
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Tabla 4. Justificacion del tiempo necesario para completar el proceso de toma de decisiones compartida

Necesidades del paciente

Necesidades del equipo de TDC

Aceptar la situacion clinica respecto a la necesidad de TRS

Recibir informacién sobre todas las opciones (incluido
el tratamiento conservador)

Tener tiempo suficiente para aceptar la situacion y asimilar
la informacion

Realizacion y maduracion del acceso para didlisis y tener
en cuenta la posible necesidad de intervencionismo
o reintervencion quirdrgica

Estructuracion de la educacion en sesiones para cubrir todas
las modalidades de TRS y alfabetizacién en salud

Evaluacion funcional del paciente: indice de Barthel
(actividades basicas de la vida diaria), escala FRAIL
(fatigabilidad, resistencia, deambulaciéon, morbimortalidad
y pérdida de peso), etc.

Evaluaciéon cognitiva: test de Pfeiffer, test de Lobo,
Minimental Test, etc.

Evaluacién sociofamiliar: cuestionario MOS de apoyo social,
escala sociofamiliar de Gijon, escala abreviada de Zarit
(claudicacién del cuidador), etc.

Realizaciéon de entrevista motivacional y explorar
las preferencias del paciente

Tener la opcion de llegar a acuerdos con su entorno sobre los
cambios a los que se enfrentaran a todos los niveles (fisicos,
sociales, laborales, financieros, etc.) en funcion de la decision
tomada

Coordinacion entre diferentes especialidades y gestion

de estudios complementarios (médico de Atencién Primaria,
Cirugia y otras especialidades, Unidades de Trasplante, etc.)
Explorar lo aprendido en consultas previas y organizar

e individualizar sesiones

TDC: toma de decisiones compartida; TRS: tratamiento renal sustitutivo.

decision mediante la utilizacién de cuestionarios que ayudan
a detectar en qué parte del proceso de TDC es necesario in-
cidir®.

Es fundamental tener en cuenta qué le preocupa/interesa al
paciente. Esto, a menudo, difiere de lo planteado por el PS?426:5:
los pacientes dan valor a la confianza, la empatia, ser escucha-
dos, expresar lo que es importante para ellos, comprender el
proceso de TD y resolver cuestiones relacionadas con la calidad/
cambio de estilo de vida en las diferentes modalidades de tra-
tamiento; los profesionales priorizan explicar las opciones y cen-
trarse en garantizar la TDC?2:2460,

La informacién debe centrarse en las diferentes modalidades de
TRS, pero también en temas de autocuidado (cumplimiento te-
rapéutico, dietas, actividad fisica, preservacion de venas, etc.),
formas de retrasar la progresion de la ERC y sus consecuencias,
asf como proporcionar una educacién basica para la interpreta-
cion de resultados de salud (analiticos, importancia de la reali-
zacion a tiempo del acceso para didlisis, etc.). Ademas, hay que
informar sobre las opciones de transporte, la gestion de los
materiales en las técnicas domiciliarias y como contactar con el
equipo sanitario si fuera preciso, sin olvidar hablar de los pasos
indicados para la realizacién de voluntades anticipadas?'-242¢.
Para evitar omitir algin contenido, podria ser de utilidad la ela-
boracion de una lista de verificacion que los educadores usaran

como guia para asegurarse de no omitir ningln punto basico
del proceso?®.

EVALUACION DEL PROCESO

Para intentar homogeneizar el proceso, es importante disponer
de un protocolo que facilite la libre eleccién del paciente en el que
se reflejen los diferentes TRS disponibles (incluyendo el no TRS) y
donde se describan los aspectos positivos y negativos de cada
opcion?' . Dicho protocolo deberia llevar asociado un documen-
to de fin de informacién para ser cumplimentado, firmado y al-
macenado en la historia clinica del paciente al finalizar el proceso
de TDC. En dicho documento debe existir la posibilidad de «sus-
titucién en la toma de decisiones» que, en condiciones de inca-
pacidad por parte del paciente, pueda ser firmado por un familiar,
tutor o representante legal (en este punto, en caso de dudas, se
deberfa consultar con el Comité de Etica Hospitalario)*82".

Es fundamental que el proceso sea cuantificable. Para ello, el
procedimiento debe identificar unos objetivos claros que pue-
dan evaluarse individualmente?¢®. Los puntos minimos que
deben evaluarse deberian incluir?'2426:

e Porcentaje de pacientes que inician la modalidad elegida.
e Porcentaje de pacientes con inicio programado en TRS y
trasplante anticipado.
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e Porcentaje de pacientes que han pasado por el proceso de
TDC antes del inicio de TRS.

e Evaluar la satisfaccion respecto a la informacion recibida y la
modalidad elegida una vez iniciado el TRS.

e (Crear un registro de pacientes con necesidades de atencion
especial al final de la vida y medir el porcentaje de pacientes
detectados que reciben dicha atencion.

Someter el proceso de TDC a una certificacion nacional puede
ayudar a®°:

e Promover el uso de un programa de ayuda a la TDC que ha
obtenido un «sello de calidad» basado en la evidencia cien-
tifica disponible y en protocolos desarrollados y sélidos.

e Definir claramente las caracteristicas basicas, estandares y
herramientas que coincidan con una buena implementacién
de la ayuda a la TDC.

e Proporcionar un conjunto de criterios de referencia para que
la unidad pueda asegurar el cumplimiento de unos estanda-
res minimos.

e Promover el uso generalizado y estandarizado de las HATDC.
e Evaluar y medir la eficiencia de los estandares desarrollados
para el analisis de los resultados.

En esta linea, en la actualidad disponemos del modelo de acredi-
tacion ACERCA, sello de certificacion de calidad de las unidades
ERCA en Espana avalado por la Sociedad Espafiola de Nefrologia,
en el que se han desarrollado varios estandares de calidad que
deben implementar las unidades ERCA que se quieran acreditar
y que estan directamente relacionados con la TDC?'.

MAPA DEL PROCESO

El mapa del proceso se incluye en la figura 6.
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Consulta general de

Equipo .
('II'DE Cuidador/ Pacientes NS Nefrologia
familia Hospitalizacién
Multidisciplinario: Urgencias o
Nefrologo R En cualquier momento Otras especialidades
p q que lo solicite el paciente
Enfermera acompafiara/n al
N“t'jiCIiO"iSta pfgg:seen::l ERCA Médico de Atencién Primaria ]
Psicélogo (seguimiento 2 6 meses ) 7
Trabajadora social e ——— P -
Paciente experto personal R
S - -
. -~ :
. - :
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Al menos 2 visitas/consultas e
PACIENTE
HATDC - -
{ A s \ Trasplante
PREFERENCIAS HDH
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IICLALES A ) INFORMADAS INFORMADA HDD
(tras dar informacién (paciente/cuidador (tras completar el DP
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opciones) proceso No TRS
¢ <
! I
: Reevaluacién ]
EVALUACION DEL PROCESO DE TOMA DE DECISIONES COMPARTIDA |
| EVALUACION EXTERNA } } ACREDITACION |

Figura 6. Mapa del proceso. DP: didlisis peritoneal; ERCA: enfermedad renal crénica avanzada; HATDC: herramientas de ayuda
a la toma de decisiones compartida; HDD: hemodialisis domiciliaria; HDH: hemodialisis hospitalaria; TDC: toma de decisiones

compartida; TRS: terapia renal sustitutiva.
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Conceptos clave

1. Latoma de decisiones compartida (TDC) significa dar cumplimiento a la Ley de Autonomia del Paciente, a las
recomendaciones de las sociedades cientificas y a la demanda de una sociedad con mejor y mas facil acceso

a la informacion tanto general como médica.

2. Las herramientas de ayuda a la TD (HATDC) son estrategias que tienen como objetivo mejorar la calidad de
la decision. Estan disefiadas para usarse durante el asesoramiento de tal manera que faciliten la TDC entre
los pacientes y el personal de salud que los atiende.

Las HATDC utilizan métodos basados en la evidencia cientifica para su desarrollo.

5. La evaluacion del proceso de TDC y su acreditacion ayudan a desarrollar protocolos sélidos basados en la
evidencia cientifica que aseguren el cumplimiento de unos estandares minimos de calidad.

La TDC debe ser accesible a todos los pacientes con ERC y se debe fomentar que el paciente no tome una
decision sobre qué TRS debe realizar sin haber participado en el proceso.
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