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Resumen

Introduccién: La Toma de Decisiones Compartida (TDC) es una competencia de enfermeria que busca respetar y promover la
autonomia del paciente, favorecer la relacidn de confianza con el profesional, mejorar el cuidado y tener a la persona como centro
de su cuidado. El cancer se esta convirtiendo en una enfermedad crénica que genera incertidumbre y una continua decision en el
cuidado. Existen estudios que revelan los beneficios en la salud de una TDC a partir de una relacién de confianza entre el paciente
y la enfermera. Objetivos: Conocer las intervenciones de enfermeria para una TDC en el &mbito de la oncologia y disefiar un plan
de implementacién de intervencién de enfermeria para una TDC en una unidad de oncologia. Metodologia: revisiéon narrativa
de la literatura. Se revisaron las bases de datos Pubmed y CINAHL. Resultados: se incluyeron cinco articulos para el analisis de
los resultados: una revision sistematica (RS) y cuatro ensayos clinicos aleatorizados (ECAs). La calidad de estos fue evaluada con
el instrumento Critical Appraisal Skills Programme espafiol (CASPe). Se encontraron varias intervenciones de ayuda para la TDC
dirigidas a los profesionales y a los pacientes, teniendo todas ellas en comin la capacitacion a los profesionales, y considerando los
valoresy preferencias del paciente. Conclusiones: Las intervenciones de ayuda para la TDC mejoran la actitud en los profesionales
de enfermeria, y aumenta la satisfaccion del paciente en los cuidados al preservar su autonomia, aumentar su participacion y
mejorar la relacidn con el profesional, por lo que mejora un cuidado centrado en la persona.
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Abstract

Introduction: Shared Decision Making (DBT) is a nursing competence that seeks to respect and promote patient autonomy, favor
the relationship of trust with the professional, improve care and, ultimately, have the person as the center of their care. Cancer is
becoming a chronic disease that generates uncertainty and a continuous decision in care. There are studies that reveal the health
benefits of a DBT from a relationship of trust between the patient and the nurse. Objectives: To know the nursing interventions for
a DBT in the field of oncology and to design a plan for the implementation of a nursing intervention for a DBT in an oncology unit.
Methodology: narrative review of the literature. We reviewed the Pubmed and CINAHL databases. Results: We included five articles for
outcome analysis: one systematic review and four RCTs. The quality of these was assessed with the Spanish Critical Appraisal Skills
Programme (CASPe) instrument. We found several interventions to help BDD aimed at professionals and patients, all of which had
in common the training of professionals, taking into account the values and preferences of the patient. Conclusions: Interventions to
help with DBT improve the attitude of nursing professionals and increase patient satisfaction in care by preserving their autonomy,
increasing their participation and improving the relationship with the professional, thus improving person-centered care.
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Nure Investigacién estd comprometida con el movimiento Open Access. Como revista que publica en acceso abierto ofrece acceso
E‘:srélzar:'%h gratuito e inmediato a todos sus contenidos. Todos los trabajos se publican bajo licencia Creative Commons, segtin la modalidad @ @ @
Journal Reconocimiento-NoComercial (CC-BY-NC), que permite el uso de la obra siempre que no sea con fines comerciales y se reconozca BY _NC

la autorfa de su creador. https://creativecommons.org/licenses/by-nc/4.0/




Nursing
Research
Journal

re

Francisca Rebollo Cicuéndez. Nure Inv. 23 (141)

ACION

INTRODUCCION/ JUSTIFICACION

En la vida de las personas, la toma de decisiones es una
constante, tanto para satisfacer las necesidades mas bdsicas
como las mds complejas. Cuando las decisiones afectan a
la salud y ademas tienen un gran impacto en la persona y
familia, la incertidumbre y el conflicto ante cualquier deci-
sién se hace mucho mayor (1).

En 2021, la Organizacién Mundial de la Salud (2), hizo
hincapié en que los pacientes debian participar activamen-
te en su propio tratamiento y atencién, ya que esto supone
un aumento de la satisfacciéon en la atencién recibida y una
mejora en el cumplimiento terapéutico y los resultados de
salud (3). Ademads, una Toma de Decisiones Compartida
(TDC) aumenta la satisfaccién del paciente con las deci-
siones adoptadas, reduce el conflicto ante una decisién y
previene la ansiedad y la depresion relacionadas con la
misma (4,5,6).

La literatura muestra la existencia de distintos Mode-
los de TDC basados en la evidencia. Estos modelos han
evolucionado desde un paradigma paternalista, informa-
tivo, interpretativo y deliberativo, pasando de uno a otro
en funcién de las necesidades del paciente (7). Un referen-
te tedrico de enfermeria para el apoyo en la TDC, para
disminuir el conflicto decisional, es el Modelo de Toma
de Decisiones en Salud de Ottawa (8) que considera el co-
nocimiento, los valores y las expectativas de las personas
y consiste en valorar en los pacientes alguna necesidad de-
cisional, proporcionar el apoyo en la toma de decisiones y
evaluar los resultados de la decisién. El Marco de Apoyo
a la Decision de Ottawa sigue las recomendaciones y re-
cursos que son necesarios para un cuidado centrado en la
persona (CCP). Este modelo se centra en los beneficios y
los riesgos de la enfermedad y cémo ayudar al paciente y
enfermera para conseguir una TDC. Este modelo no deja
la decisién unicamente en manos del paciente, ni busca
sustituir una consulta con la enfermera, sino que propor-
ciona una guia estructurada de pasos a seguir respetando
en todo momento los valores y necesidades del paciente
(9). Esta guia contempla las distintas etapas del modelo.

Por otro lado, en 2022, el numero de canceres diagnos-
ticados fue de 280.100 casos, sin embargo, la mortalidad
ha descendido y la supervivencia se ha duplicado en los
ultimos 40 afios (10). De hecho, actualmente, se puede ha-
blar de cronicidad del cdncer gracias a los avances en el
diagnéstico y tratamiento. La cronicidad y envejecimien-
to de los pacientes oncoldgicos requiere compartir con los
profesionales informacién sobre los posibles riesgos, mie-
dos y situaciones de incertidumbre que éstos y sus familias
suelen presentar. Esto representa una carga creciente para
la salud publica en términos de impacto directo en los in-
dividuos y la sociedad (11,12,13). La TDC en el paciente
con cancer es mads compleja que con otros pacientes con
otras patologias, ya que las consecuencias de esta enferme-
dad, a veces, son mds severas, el tiempo para decidir optar
a un tratamiento es mds limitado dada la gravedad de la
enfermedad y el conocimiento sobre la mejor opcién por
parte del paciente suele ser menor, incluso muchas veces

desconocida (14). La evidencia a este respecto es ambigua.
Revisiones como la de Tariman et al. (1) y Vogel et al. (15),
han mostrado la preferencia de los pacientes oncoldgicos
por adoptar un rol compartido o activo en la toma de de-
cisiones, y sin embargo otras como las llevadas a cabo por
Jiang et al. (16) y Brom et al. (17), muestran la preferencia
de una actitud, por parte del paciente, mds pasivo hacia
la toma de decisiones. Padilla-Garrido et al. (14), afirman
que esto puede ser debido a las repercusiones que conlleva
la enfermedad en todas las esferas de la vida del paciente
y la complejidad para procesar la informacion, la edad, el
nivel educativo, alfabetizacién en salud yjo la diversidad
lingtifstica. Ademds, el propio sufrimiento y los conflictos
éticos que se generan debido a la rapidez en la que se de-
ben tomar las distintas decisiones pueden ser también la
causa de esta actitud pasiva (18,19).

Por todo esto, existen intervenciones de enfermeria para
promover una TDC cuyo objetivo principal es ayudar al
paciente y su familia a deliberar sobre las distintas opcio-
nes que se le presentan a lo largo del proceso de enferme-
dad oncolégico, evitando posibles conflictos y/o sufrimien-
tos (20). Esto es asi ya que la TDC es una competencia que
todos los profesionales de enfermeria deberian aprender
y ejercer para conseguir poner a la persona en el centro
de su cuidado respetando su autonomia, favoreciendo la
relacién de confianza con el profesional y mejorando el

cuidado (21,22).

OBJETIVOS

* Conocer las intervenciones de enfermeria para una
TDC en el dmbito de la oncologia.

e Disefiar un plan de implementacién de una interven-
cién de enfermeria para una TDC en una unidad de
oncologia.

METODOLOGIA
Se llevé a cabo una revisién narrativa de la literatura para

dar respuesta al objetivo planteado para este Trabajo Fin
de Master (TFM).

Estrategia de busqueda y términos utilizados

Se revisaron las bases de datos Pubmed y CINAHL, du-
rante los meses de mayo y junio de 2023. Se utilizaron las
palabras clave “enfermeria”, “decisiones compartidas”,
“toma de decisiones compartidas”, “oncologia” y “partici-
pacion paciente” con sus respectivos sinénimos traducidos
al inglés, identificados de los términos MeSH, del Tesauro
y de la literatura. A la hora de realizar la busqueda se apli-
caron los limites de idioma inglés y espafiol y la bisqueda
se limit6 a los diez ultimos afos. Se emplearon los opera-
dores booleanos (“AND” y “OR”).

La pregunta principal de esta revisién es si una inter-
vencién de TDC dirigida a enfermeras y pacientes de on-
cologia mejora la participacion del paciente en la toma de
decisiones. Ademds, se estableci6 una pregunta secundaria
para ver si una intervencién de TDC dirigida a enferme-
ras y pacientes de oncologia mejora alguna otra variable
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secundaria (incertidumbre, conflicto decisional, etc.) que
pueda impactar en la toma de decisiones.

Antes de realizar la busqueda, se delimitaron los criterios
de inclusion y exclusién que se detallan a continuacién:

Criterios de inclusion

Fueron incluidos articulos que tuvieran de muestra cual-
quier tipo de cdncer; paliativos y pacientes en edad avan-
zada.

Criterios de exclusion

Fueron excluidos articulos que tuvieran de muestra mé-
dicos exclusivamente; y pacientes pedidtricos. Ademads, se
excluyeron estudios cualitativos y escalas.

Proceso de seleccion

Una vez realizada la busqueda, en primer lugar, se realizé
un cribado de los articulos selecciondndolos por los limites,
tanto de fecha de publicacién como de idioma y se elimi-
naron los articulos que estaban duplicados en las diferentes
bases de datos. Después, se procedio a la seleccion de los
articulos por titulo y resumen, en base a los criterios de
inclusion y exclusion. El numero final de articulos (n=5) se
determind tras la lectura completa de los mismos y después
de comprobar la idoneidad de estos, en base al objetivo
del estudio y los criterios establecidos. Adicionalmente, se
utilizé la técnica de “bola de nieve” para incluir otros ar-
ticulos de interés. Finalmente, se incluyeron cuatro ECAs
y una RS.

Identification of studies via databases and registers

P
Registros eliminados ontes de lo
= Articulos identificados seleccion:
Databases (n =2) Registros duplicados
Pubmed (n= 975) Pubmed (n =0)
Cinahl: {(n= 555) : Cinahl{n=6)
s Registros eliminados por limites
= Pubmed (n=811)
Cinahl(n=453)
—
v
"
Articulos seleccionados Articulos excluidos tras lectura
Pubmed (n=164) — ™| titulo:
Cinahl (n=102 Pubmed (n= 133)
Cinahl (n =88)
l Articulos excluidos: Pubmed
Cualitativos (n =67)
Mo onco (n =59)
Articulos seleccionados Pediatria 0 médicos (n =8)
Pubmed(n = 31) —— NO RELEVANTE (n=3)
CINAHL (n= 14) Articulos excluidos: CINAHL
Cualitativos (n =36)
Mo onco (n =38)
l Pediatria o médicos (n =8)
Mo relevante: (n=1)
Articulos evaluados para la
elegibilidad »
Pubmed (n =11)
~—
Articulos excluidos:
Pubmed (n=9)
CINAHL (n=6)

Articulos incluidos en la revision
Pubmed n =3

CINAHL N=1

Informes de los estudios incluidos
(n=5)

Snowbowlling (n=1)

Fuente: Page MJ, McKenzie JE, Bossuyt PM, Boutron I, Hoffmann TC, Mulrow CD, et al. The PRISMA 2020
statement: an updated guideline for reporting systematic reviews. BMJ 2021;372:n71. doi: 10.1136/bmj.n71.
Recurso: http://prisma-statement.org/prismastatement/flowdiagram.aspx.
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Evaluacion de la calidad

En esta revision narrativa se evalué la calidad de los ar-
ticulos incluidos a través de Critical Appraisasl Skills Pro-
gramme en espafiol (CASPe) (23). Una puntuacién < 6 se
consideré de baja calidad, de 7 a 9 moderada y = 10 de
alta calidad.

RESULTADOS PRINCIPALES DE LA REVISION

DE LA LITERATURA

A continuacion, se pasan a describir las caracteristicas me-
todoldgicas de los cinco estudios incluidos en esta revision,
asi como el disefio, implementacion y evaluacién de las
intervenciones para una TDC encontradas en los mismos.

Caracteristicas metodolégicas de los estudios
incluidos

La revisién sistemdtica llevada a cabo por Bonetti et al.
(3), incluy6 siete estudios realizados en Australia, seis en
Europa, cuatro en EE. UU., cuatro en China, uno en Ca-
nadd, uno en Turquia y uno en Taiwdn. Todos los estudios
incluidos en esta revisién sistemdtica eran ECAs salvo dos
que tenfan un disefio cuasi experimental. La muestra de la
revision de Bonetti eran pacientes oncoldgicos y todas las
intervenciones fueron realizadas por enfermeras. Por otro
lado, de los cuatro ECAs encontrados, dos eran de EE.
UU (24,25). Uno de Taiwén (26) y otro de Australia (26).
La RS y tres ECAs tuvieron una calidad moderada segin
CASPe (3,24,25,26) y uno de una calidad alta (27).

Un total de 4557 participantes, 4259 de los 24 articulos
de la RS y el resto de los cuatro ECAs incluidos, constituyé
la muestra de todos los estudios incluidos en esta revision.
La edad de los participantes oscil6 entre los 40 y los 80
anos. Todos los estudios se implementaron en un entorno
hospitalario o ambulatorio.

En la RS la poblacién oncolégica mds comun fueron
adultos con cancer colorrectal y del tracto gastrointestinal
seguido de mujeres con cancer de mama, adultos con can-
cer de vias urinarias y mujeres con canceres ginecolégicos.
Tres estudios incluyeron adultos con un cancer terminal.
Dos estudios se centraron en adultos con cancer de pul-
moén y uno en adultos con cancer de cabeza y cuello.

En todos los ECAs los participantes se distribuyeron en
dos grupos, por un lado, el grupo de intervencion (GI) y
por otro el grupo control (GC) de manera aleatoria. En el
estudio de Hsiu et al. (26), la poblacién de estudio fueron
exclusivamente enfermeras, por tratarse de un programa
educativo. En el resto de los estudios, la muestra estaba
constituida por pacientes con cdncer de vejiga (24) o pa-
cientes con un tumor sélido metastasico (25) ya que el estu-
dio ademas de capacitar a las enfermeras, realizaban inter-
venciones a los pacientes. De igual manera, el estudio de
Brown et al. (26), fue llevado a cabo con una poblacién con
enfermedad renal avanzada; pero las variables estudiadas
fueron comparadas con aquellas obtenidas de pacientes
oncoldgicos, motivo por el cual este estudio también fue
incluido en la revisién.

Todas las intervenciones sobre TDC de los distintos es-
tudios encontrados fueron implementadas por enfermeras
del drea de oncologia (3,24,25,26), excepto un estudio (27)
que no especifica si las intervenciones fueron llevadas a
cabo por enfermeras oncoldgicas.

Finalmente, en la mayoria de los estudios se hicieron
estimaciones para el calculo del tamafio muestral (n=4),
y en todos se produjeron abandonos de los participantes.
Para el cédlculo del tamafio muestral, Brown se basé en
un estudio previo (28) encontrd que el arrepentimiento de
decision se redujo significativamente en el grupo de inter-
vencion, con un poder estadistico del 90% y una tasa de
error tipo 1 del 5%, la tasa de abandono no se especifica.
Mohamed et al. (24), no especifica el cdlculo muestral,
pero si indica que la tasa de abandono fue de un tercio
de la muestra por falta de interés, tiempo limitado y mal
estado fisico. Los estudios incluidos en Bonetti et al. (3),
tal y como lo describe en su articulo, tienen una muestra
pequedia lo que dificulta la generalizacién de sus datos.
Hsiu et al. (26), por su parte utilizé el software G¥Power
3.1.9.2 para estimar el tamafio de la muestra con un alfa
de 0.05 y una potencia de 0,8.

Disefio e implementacion de las intervenciones

A continuacion, se describe el disefio e implementacién
de distintas intervenciones llevadas a cabo para promover
una ayuda en la TDC en los estudios incluidos en esta
revision.

Entre las intervenciones encontradas para el de-
sarrollo de una TDC, todas tienen por objetivo la ca-
pacitacion de los profesionales de enfermeria para la
adquisicion de diferentes habilidades y conocimientos
necesarias para establecer una relacién enfermera pa-
ciente que facilite la TDC, junto con intervenciones
de ayuda directas para el paciente (3,25,27). S6lo una
intervenciéon consistia exclusivamente en un programa
formativo para enfermeras (26).

Hsiu et al. (26), incorpora un programa educativo
cuyo objetivo principal fue que las enfermeras adquirie-
sen una actitud positiva para querer implementar una
TDC en sus unidades de trabajo. Hsiu et al. (26), se ba-
saron en Bohner et al. (29), que afirma que las actitudes
son un estado estable que se almacena en la memoria o
se basa en la informacién actualmente disponible para el
juicio, de manera que las actitudes positivas mejoran la
voluntad de practicar y la comprension de la importancia
de lo que una TDC puede proporcionar a los pacientes.
Para ello, la intervencion consté de contenidos tedricos y
practicos a través de la metodologia de la simulacién. La
base tedrica se imparti6 a través de tres actividades for-
mativas diferentes: “charla de equipo” donde se ponian
en comun un caso, “charla de opciéon” donde se expli-
can las opciones y “charla de decisién” donde se trata
de deliberar qué es lo mejor. Ademas, se desarrollé una
introduccion a las ayudas para la toma de decisiones del
paciente y su aplicacién, y la implementacién de TDC.
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Los conceptos basicos de TDC en este estudio se desarro-
llaron de acuerdo con el material promocional de TDC
presentado por el Ministerio de Salud y Bienestar (30).
Tras los contenidos tedricos se llevé a cabo la formacién
practica a través de simulaciones y juegos de rol junto con
consejos de expertos.

Ademas, Mitchell et al. (25), realizé un ECA para ver la
efectividad de un programa de capacitaciéon (CONNECT)
que consistia en una instruccién inmersiva (intensiva) de
tres dias sobre estrategias de cuidados paliativos basadas
en evidencia para mejorar la calidad de vida y la carga de
sintomas, con escenarios de juegos de roles para practicar
las habilidades recién aprendidas. Las enfermeras desa-
rrollaron planes de tratamiento informados por una guia
de recursos de manejo de sintomas de cuidados, constitu-
yendo una planificacién de decisiones anticipadas (PDA),
asi como discusiones con el paciente sobre lo que habia
funcionado o no para él, en el pasado, sus expectativas y
objetivos, y sus preferencias. Después de la formacién y
durante toda la intervencién, las enfermeras recibieron
apoyo continuo de una enfermera gestora de proyectos
con experiencia en una TDC.

Bonetti et al. (3), incluyé en su revisién estudios donde
se desarrollaban intervenciones centradas en la provision
de contenido relacionado con la salud para el paciente
(entrega de informacién genérica de salud para que supie-
ra mds sobre su salud y poder aumentar la participacion
del paciente); intervenciones enfocadas en proporcionar
a los pacientes contenidos unicos entregados a cada indi-
viduo (sesién informativa de preguntas y respuestas una
a una para abordar las necesidades unicas, incluyendo
informacién para un diagndstico o tratamiento particu-
lar); intervenciones enfocadas a ayudar a los pacientes
y familia a tomar decisiones sobre diferentes opciones
(apoyo de decisiones personalizado); intervenciones en-
focadas a capacitar a los pacientes a identificar objetivos
y valores para entender como su propio comportamiento
influye en su salud (apoyo motivacional, aumentar las ha-
bilidades para aumentar la autoconfianza con sesiones,
coaching). Ademas, este autor destaca en sus interven-
ciones elementos como la importancia de la interaccion
enfermera-paciente, el comportamiento de los pacientes,
conocimiento, habilidades de afrontamiento o la partici-
pacion, autoeficacia y activacion del paciente, asi como
los recursos sociales, psicoldgicos, fisicos y de salud sobre
la TDC. Finalmente, también tiene en cuenta el impacto
en la calidad de vida, asi como los niveles de ansiedad,
depresién, carga e intensidad de tratamientos a la hora
de tomar decisiones.

La intervencién de apoyo a la decision (OPTIONS)
que plantea Brown et al. (27), inclufa una gran cantidad
de materiales para la enfermera. Entre ellos un libro de
trabajo sobre la evidencia de sintomas, ingresos, capaci-
dad funcional relacionado con la enfermedad. Todo el
material también inclufa educacién sanitaria con folle-
tos o seminario corto, grabacién de audio para ampliar
puntos clave del folleto y facilitar la comprension de este,
y una hoja de trabajo que se lleva a casa cada paciente
para incluir sus valores y preferencias. Tras la entrega de
todo este material se le da al paciente un mes para po-
der trabajarlo y volver a una consulta de enfermeria un
mes después. Si en esta consulta finalmente no se alcanza
una decisién compartida, se vuelve a programar una con-
sulta de enfermeria a los 3 meses. Todo ello tiene como
objetivo poder abordar el arrepentimiento y el conflicto
decisional como dilema ético en la toma de decisiones.
Finalmente, siguiendo el Marco de Apoyo a la Decisién
de Ottawa las enfermeras tuvieron que completar un tu-
torial para poder certificar que estaban capacitadas para
fomentar una TDC.

Finalmente, la intervencion experiencial educativa y de
capacitacién del estudio de Mohamed et al. (24), buscaba
tener en cuenta las expectativas, valores y preferencias del
paciente para una TDC, sin olvidar el estado emocional.
Ademds, proporcionaba informacién sobre el tratamiento
y apoyo para mejorar el autocuidado. Los autores basaron
el disefio de esta intervencién en la Teoria de la autorregu-
lacién y el Marco de Apoyo a la Decision de Ottawa. La
teorfa de la autorregulacion tiene en cuenta las creencias
de la enfermedad y tratamiento y las emociones de ame-
naza que esto tiene en el paciente. En base a esta evidencia
se desarroll6 una formacién para los pacientes destinada
a dar informacidn, tratar las emociones y plantear los re-
quisitos de autocuidado de los pacientes. La intervencion
consistia en repartir cuatro folletos a los pacientes junto
con una lista de preguntas que les llevarfa una hora con-
testarlas. Finalmente, recibfan unas sesiones de simulacién
para capacitarlos en la colocacién de la bolsa de estoma de
una manera correcta.

En general, como se ve segin lo anteriormente descrito,
todos los estudios estdn de acuerdo que los profesionales
de enfermeria deben adquirir las competencias para una
TDC a partir de recursos pedagégicos, como los juegos
de rol (25), simulaciones (24,26,3) y el apoyo de expertos
(25,26). Ademds, todos los autores estan de acuerdo en te-
ner en cuenta, como aspecto fundamental, los valores y
preferencias de los pacientes.
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Objetivo

Muestra

Intervencion

Nursing interventions to pro-
mote patient engagementin
cancer care: A systematic review.
Bonetti et al., (2022)

Resumir sistematica-
mente las intervenciones
de participacion del pa-
ciente dirigidas por en-
fermeras para pacientes
adultos diagnosticados
con cancer

Revisién sistematica

PubMed, CINAHL, Em-
base, Scopus, Web of
Sciencey Cochrane Li-
brary de 2005 a 2021 24
estudios: ECAs, estudios
cuasiexperimentales y
de intervencion.

Entrega de informacion de: Salud genérica; Especifica del paciente; Apoyo persona-
lizado a la decisién Apoyo motivacional. Intervenciones de participacién dirigidas
por enfermeras: Medidas directas de compromiso: cambio de comportamiento de los
pacientes, aumento del conocimiento, habilidades de afrontamiento o la participa-
cidn, autoeficacia y activacidn del paciente; interaccién enfermera- paciente.

Medidas indirectas de participacion: recursos sociales, psicoldgicos, fisicos y de sa-
lud. La calidad de vida. Ansiedad, depresidn, carga e intensidad de tratamiento

Involving patients in the devel-
opment and evaluation of an
educational, training, and ex-
periential intervention (ETEI) to
improve muscle invasive bladder
cancer treatment decision mak-
ing and postoperative selfcare:

A mixed methods approach.
Mohamed et al., (2020)

Describir la aceptabili-
dad y viabilidad de una
intervencion experiencial
educativa y de capacita-
cién (ETEI) con latoma de
decisiones.

Estudio piloto de méto-
dos mixtos: Cualitativo
+ECA Base de la Teoria
de la autorregulacion
(SRT) y el Marco de
apoyo a la decisién de
Ottawa.

De conveniencia. Alea-
torizacién 25 pacientes
fueron aleatorizados a

un GC (n=8) o Gl (n=17).

Folleto sobre dieta y nutricion después de RC y UD y un diario de alimentos). Cuatro
folletos y una lista de preguntas a los pacientes durante una consulta de 1 hora con la
enfermera coordinadora de investigacion.

A randomized controlled trial
testing a decision support inter-
vention for older patients with
advanced kidney disease.
Brown et al., (2019)

Evaluar la efectividad

de unaintervencién de
apoyo a la decision (OP-
TIONS) para facilitar que
la persona mayor con en-
fermedad renal avanzada
elija un tratamiento

Ensayo controlado
aleatorio pragmatico.
OPTIONS es una inter-
vencién de 4 semanas de
duracidén administrada
por enfermeras (Marco
de apoyo a la decision
de Ottawa

Los participantes fueron
asignados al azar; Gl
(n=16) GC (n=21)

OPTIONS: Libro de trabajo: RS; sintomas, ingresos, funcional. Educacién sanitaria
con folletos o seminario corto Grabacién de audio: ampliar puntos clave del folleto
y facilitar la comprension hoja de trabajo que se lleva a casa: incluye clarificacién de
valores Consulta de enfermeria un mes después y se no decision 3 meses después.

Palliative care intervention Para facilitar la participa- | CONNECT Planes de tratamiento informados por una guia de recursos de manejo de sintomas

(CONNECT) for patients with cion del paciente. (ECA) de cuidados paliativos, asi como discusiones con el paciente sobre lo que habia fun-

advanced cancer. cionado o no para él en el pasado, sus expectativas y objetivos, y sus preferencias.

Mitchell et al., (2023) Después de la formacidn y durante toda la intervencién, las enfermeras recibieron
apoyo continuo de una enfermera gestora de proyectos con experiencia.

The impact of an educational Examinar la efectividad ECA 100; GI (n=50) y GC 1.programa educativo SDM 2.simulacidn situacional 3.video de simulacién *Escala de

program on nurses’ shared de-
cision making attitudes: A ran-
domized controlled trial

Hsiu et al., (2022)

de un programa educati-
vo con video de simula-
cién situacional sobre la
actitud de las enfermeras
en la toma de decisiones
compartidas (TDC)

(n=50)

actitud de toma de decisiones compartida de enfermeria (NSDMAS) *Curso de inter-
vencién de actitudes TDC de 2 unidades: conceptos basicos de TDC e instruccion TDC
a través de simulaciones situacionales. *Base tedrica de la intervencién educativa de
TDC se comunicé en un modelo de tres pasos (charla de equipo, charla de opcidny
charla de decisidn), y se utilizé como referencia la practica de TDC (Elwyn, 2016). En
un ensayo controlado aleatorizado doble ciego multicéntrico realizado por Geiger et
al. dos sesiones educativas de 3 horas que cubrieron los conceptos basicos de TDC

y la ensefianza de la simulacidn situacional durante 2 semanas. (alta desercidn) Los
conceptos basicos de TDC en este estudio se desarrollaron de acuerdo con el material
promocional de TDC presentado por el Ministerio de Salud y Bienestar (2018). Las 3 h
de capacitacién comprendieron tres unidades, a saber, los conceptos bésicos de TDC,
una introduccién a las ayudas para la toma de decisiones del paciente y su aplicacion,
y laimplementacién de TDC*Simulacién situacional: 3 etapas *Charla de expertos.
*incorporar escenarios clinicos especificos, reflexién y debriefing
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Evaluacion de las intervenciones

Efectividad de las intervenciones

Los cinco estudios encontrados identifican unas interven-
ciones que animan al paciente a participar en la toma de
decisiones que afectan a su salud. Todas tienen efectos en
el paciente o enfermera. Bonetti et al. (3), expresa como
positivo la activacion del paciente, autoeficacia, alfabetiza-
cién de salud y mejora en la calidad de vida.

Con el programa educativo para enfermeras llevado a
cabo en el estudio de Hsiu et al. (26), no se encontraron dife-
rencias estadisticamente significativas entre el GI y GC, en
cuanto a las actitudes adquiridas, pero si se comprobé que
el tiempo si era significativo, es decir, segun pasé el iempo
la actitud st encontré diferencias estadisticamente significa-
tivas, de tal forma que la puntuacién media obtenida en la
actitud, tras la prueba de seguimiento era 3,46 mds alta que
la prueba de referencia en el GI. Por su parte el estudio de
Brown et al. (27), obtuvo en los pacientes un aumento es-
tadisticamente significativo en el conocimiento para poder
participar en la toma de decisiones en comparacién con
aquellos en el GC (60,39 vs. 27,51, p < 0,001), lo que indica
que los participantes en el GI estaban mas preparados para
tomar una decision en comparacién con los que recibieron
atencion estandar. En el estudio de Mohamed et al. (24), el
90 % -85% de los pacientes reportaron una satisfaccién ma-
yor con los componentes educativos y de capacitaciéon pro-
puestos en la intervencion, y el 95% recomendaron la misma
a sus cuidadores informales. Al mes, un mayor numero de
participantes en el GI reportaron tener un mayor conoci-
miento sobre su enfermedad y su tratamiento (82 % frente al
50 % que el GC), contando asf con una mayor informacién
para poder participar en las posibles tomas de decisiones.
Finalmente, Bonetti et al. (3), obtuvo un aumento significa-
tivo en el conocimiento de los pacientes en el GI, asi como
el conocimiento en la toma de decisiones (13%).

Por otro lado, el apoyo decisional reportados por aque-
llos autores (24,27) que emplearon el modelo de Ottawa
como marco de referencia para la toma de decisiones pre-
senta variabilidad en sus resultados.

En el estudio de Brown et al. (27), el conflicto decisional
disminuye entre sus participantes del GI, es decir, deciden
mas rapidamente, sin embargo, aumento la incertidumbre
quizds por tener mds opciones de decision. De hecho, los
participantes del GI tuvieron una incertidumbre significa-
tivamente mayor que los que recibieron atencion estandar
(43,75 vs. 21,43, p = 0,05). Sin embargo, a los 3 meses, el
GI tuvo un conflicto de decisién total, significativamente
menor que el grupo de atencién estandar (3,00 vs. 26,00,
p = 0,05) y el arrepentimiento por la decisién tomada no
cambi6 en el GI (p = 0,50; IC 95% = —0,18-0,37), lo cual
muestra el posible efecto de la intervencion.

En el estudio de Mohamed et al. (24), al mes de la in-
tervencién, un mayor nimero de participantes, en el GI,
informaron un mayor apoyo en la toma de decisiones (64
% frente al 50 %), aun informando niveles elevados de pre-
ocupaciones por el cancer 9 (6, 12) al mes: 4 (3, 6); P <0,05)

en comparacién con el GC (5, 12), 11; al mes: 5 (3,13), p
> 0,05), tanto al inicio como al mes después. En este estu-
dio, el examen del conflicto de decisiones al inicio mostré
niveles moderados que no cambiaron significativamente
desde el inicio hasta el mes después en la puntuacién to-
tal. Este estudio no incluyé ningun ejercicio para ayudar
a los pacientes a priorizar sus preferencias y valores, ni la
informacién de la intervencién experiencial educativa y de
capacitacién (ETEI) fue adaptada a ninguna edad o géne-
ro. Ademas, la intervencién llevada a cabo por Mohamed
et al. (24), supuso que, al mes de esta, un mayor numero de
participantes en el grupo de intervencién informaron una
mejora en la comunicacién médico-paciente (73 % frente a
50 %), mayor confianza (73 % frente a 50 %), mayor clarifi-
cacion de valores (64 % frente a 50 %), mejor preparacion
para los cambios en la funcién sexual (55 % frente a 17 %) y
reduccién de la ansiedad (73%). Ademas, Bonetti et al. (3),
obtuvo en su investigacién una disminucién significativa
en la ansiedad y depresion (30%), y en la carga de sintomas
(17%), asi como un aumento significativo en la autoeficacia
(21%) y satisfaccién del paciente (17%) en el GL.

Mitchell et al. (25), por su parte identificé cuales eran
los sintomas que los pacientes expresaban como mas gra-
ves (cansancio 4,2 +- 2,9; falta de apetito 3,1 + 2,9; baja
sensacién de bienestar 2,9+-2 4; somnolencia 2,6+-2.8; do-
lor 2,1+-2,6), como mads informados (cansancio 55%; falta
de apetito 42%; baja sensacién de bienestar 38%) y como
mas abordados (cansancio 35%; falta de apetito 20%; dolor
16%). La depresion y la ansiedad fueron informadas como
graves en el 20% pero abordadas en el 6%, lo que sugiere
segin los autores que las enfermeras de oncologia pueden
sentirse mejor preparadas para abordar los sintomas fisicos
que los psicoldgicos, asi como que no se hubieran discutido
adecuadamente en la intervencion.

Brown et al. (27), evalué el impacto de una intervencién
para una TDC sobre la Calidad de Vida Relacionada con
la Salud (CVRS) tanto en el Resumen del Componente
Fisico (RCF) como en el Resumen del Componente Men-
tal (RCM). El RCF a los tres meses fue significativamente
menor que al mes (p < 0,001; IC 95% = 2,05-6,26). Esto
demostré que el tiempo redujo el RCF para el GI, aunque
el ttempo no influyé en la RCM

(p =0,49; IC 95% = 0,52—4,19). Con respecto a RCM,
la intervencién no tuvo una influencia significativa en el
valor medio de RCF (p = 0,42; IC 95 % = 3,37-7,96). En el
estudio de Mohamed et al. (24), mds participantes informa-
ron al mes en el GI una mejor comunicacién médico-pa-
ciente (73 % frente a 50 %), mayor confianza (73 % frente a
50 %), mejor clarificacién de valores (64 % frente a 50 %),
mejor preparacion para los cambios en la funcién sexual
(55 % frente a 17 %) y reduccién de la ansiedad (73%).

Instrumentos de evaluacion

Aunque todos los estudios incluidos en esta revisién com-
parten la importancia de tener en cuenta los valores y las
preferencias del paciente, s6lo dos estudios coinciden en
el empleo de escalas validadas que tienen en cuenta el
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conflicto que estos pueden tener al tener que tomar una
decisién sobre su salud (24,27).

Estas escalas validadas son la escala de conflicto deci-
sional (8) y la escala de arrepentimiento de decision (incer-
tidumbre, sentirse informado, claridad de valores, apoyo
en la TDC), basado en el modelo de las expectativas de
valor de Martin Fishbein (31). Ademds, otros instrumen-
tos fueron empleados para evaluar el impacto que tiene la
TDC en el paciente o enfermera. Algunos ejemplos de esto
son las escalas utilizadas por Hsiu et al. (26), que utilizan
la escala de actitud de toma de decisiones compartida de
enfermeria de Lin et al. (32), que evalua los atributos de la
actitud, la comunicacién empatica y el dominio de apren-
dizaje, con una consistencia interna de alfa de Cronbach
de 0.90. Otras encuestas validadas (Edmonton Symptom
Assessment System) como la empleada por Mitchell et
al. (25), fueron usadas para evaluar los sintomas que mds
se iInforman o preocupan al paciente para poder decidir
juntamente con la enfermera los cuidados a seguir en un
PDA, las escalas de calidad de vida CVRS (27).

Por su parte la intervencion OPTIONS del estudio de
Brown et al. (27), se evalué utilizando los Estdndares Inter-
nacionales de Ayudas para la Decision del Paciente (33).

La falta de escalas validadas para determinados aspec-
tos mds subjetivos hace que se empleen encuestas ad hoc
como la escala para examinar las creencias de autoeficacia
usada por Mohamed et al. (24).

DISCUSION

La presente revision narrativa ha permitido conocer las di-
ferentes intervenciones para una TDC entre la enfermera
y el paciente en el dambito de la oncologia. Aunque los estu-
dios tienen intervenciones en comun, también demuestran
una gran variedad en cuanto al uso de las distintas meto-
dologfas, asi como al disefio, implementacién y evaluacion
de sus intervenciones.

Todos los articulos proponen intervenciones para ca-
pacitar a enfermeras para una TDC usando contenidos
tedricos y précticos, siendo la simulacién la intervencion
practica que mads se repite.

En cuanto a las caracteristicas metodolégicas de los
estudios, es importante destacar que el nimero de partici-
pantes de los diferentes estudios es muy variado, como va-
riable es la geografia. Esto puede limitar la generalizacién
de los hallazgos a otros entornos, por las diferencias cultu-
rales, socioecondmicos, accesos a la atencién sanitaria que
esto supone: Sin embargo, el disefio utilizado en los distin-
tos estudios garantiza en cierta medida, la generalizacién
de los resultados obtenidos.

Ademds, el disefio e implementacién de las intervencio-
nes refleja una gran variedad, a pesar de tener todas como
objetivo comun la capacitacién para una TDC. Las inter-
venciones variaron desde programas educativos al paciente
y enfermera hasta otras mds complejas en la que se tienen
en cuenta aspectos mds vivenciales y/o mds practicas. Ade-
mds, se encontraron variaciones en cuanto al ndmero de
sesiones, duracién y tipo de fidelidad empleada en las dife-

rentes intervenciones de simulacién, predominando los jue-
gos de roles, solos o combinados con otro tipo de actividad.

Entre las intervenciones centradas en clarificar
valores y preferencias del paciente, los autores lo ha-
cen de maneras muy distintas. Unos usan un listado de
preguntas (24), otro una hoja de trabajo con grabacién de
audio (27), asi como el coaching y apoyo motivacional (3).
Incluso existen futuros estudios, como el protocolo dise-
nado por Gabbard et al. (34), en el que la autorreflexién
serd la manera en la que los pacientes clarifican sus valo-
res y preferencias. Brown et al. (27), en este sentido me-
joré el conocimiento de los pacientes sobre los beneficios
y los riesgos de sus decisiones, pero no de la CVRS y, no
pudo determinar si disminuye el conflicto de decision vy el
arrepentimiento de decisién. Todos los estudios ponen de
manifiesto cémo los valores y preferencias del paciente,
pueden plantear conflictos éticos; por lo tanto, la capaci-
tacion en bioética y el uso de un método de deliberacion
para aceptar las opciones mas prudentes como sugieren
algunos estudios (35), evita el sufrimiento, en términos de
incertidumbre para el paciente y en términos de burnout
para el profesional (36).

En cuanto a las intervenciones centradas en la pro-
visién de una mejor informacién relacionada con la
salud, destaca la llevada a cabo en el estudio de Mohamed
et al. (24), usando folletos y preguntas a los pacientes, pro-
porcionando una informacién precisa, creando expectati-
vas realistas y una menor preocupacion, mayor conflanza
y autocontrol. Brown et al. (27), con sus intervenciones fue
capaz de mejorar significativamente el conocimiento de
los participantes sobre los beneficios y el riesgo de las deci-
siones sobre su salud, sin embargo, no hubo ningun efecto
sobre la calidad de vida relacionada con la salud (CVRS).
Finalmente, no se pudo determinar si se disminuy6 el con-
flicto de decision y arrepentimiento de decisién quizas por
la influencia del tiempo, la incapacidad para comprender la
informacién o la edad del paciente. Ademas, algunos auto-
res plantean que a menor satisfaccién mds arrepentimiento.

Por otro lado, las acciones planificadas entre la en-
fermera y el paciente para la atencién de los cuida-
dos han mejorado el abordaje de sintomas por parte de las
enfermeras y pacientes (25).

Las intervenciones para capacitar a los profesio-
nales han mejorado las actitudes de éstas. Para Price las ac-
titudes se pueden formar gradualmente con el tiempo como
parte del desarrollo personal. El video de simulacién en
aula en esta intervencién aumento la satisfaccion y el cono-
cimiento, siendo los roles negativos los que generaban ma-
yor reflexiéon (37). Los contenidos tedricos impartidos sobre
conceptos bdsicos relacionados con la TDC, asi como las
simulaciones clinicas (26,27), se basan en estudios previos
(38) simulaciones en el aula y simulaciones situacionales
(39) que utilizan juego de roles en entornos clinicos reales.

En este sentido la adquisicion de habilidades, conoci-
mientos y actitudes por parte de las enfermeras para una
TDC ayudan a que el apoyo decisional prestado a los pa-
cientes tenga en cuenta las etapas del Modelo de Ottawa
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tal como lo hacen Mohamed et al. (24)y Brown et al. (27).

Seguin, Mosqueda et al. (40) estas etapas son:

e Valoracion de las necesidades decisionales, los auto-
res de los cinco articulos incluidos en esta intervencién
dan informacién y educacién sanitaria a los pacientes
sobre su enfermedad, posibles tratamientos y/o cuida-
dos, asi como los riesgos y beneficios de las diferentes
opciones usando folletos, seminarios cortos o listas de
preguntas. De esta manera lo hacen Bonetti et al. (3)
En este primer encuentro la relacién de confianza en-
tre ambos favorece una interaccién enfermera- pacien-
te que es crucial en cuanto a cémo maneja la informa-
cién y la confianza que se da en la relacion (41,42).

e Proporcionar apoyo decisional, lo cual implica la re-
ceptividad del paciente, asi como sus caracteristicas, pro-
porcionar las diferentes alternativas con los beneficios
y riesgos, clarificar los valores y preferencias, asi como
tener en cuenta el contexto para poder asi entender la
realidad del paciente en cuanto a su experiencia y su vi-
vencia (43).DE Los escenarios de casos, juegos de roles
(3,25,26) informes, autorreflexién y hojas de ruta (3).

e Facilitar el progreso en las etapas de TDC, autores
como Mitchell et al. (25), plantean una PDA para pro-
porcionar a los pacientes y sus sustitutos la oportunidad
de discutir sus objetivos, valores y prioridades para la
atencién. Segun Prat (7), a TDC es mas eficaz cuan-
do se ha establecido previamente una PDA, la cual
define como “un proceso de relacién asistencial entre
una persona y los profesionales de la salud que per-
mite construir de forma compartida la estrategia para
abordar y resolver las decisiones ...” La PDA permite
afrontar la incertidumbre y con ello el conflicto decisio-
nal, incorporado éste como diagnéstico NANDA en los
anos 90 y definido como: “incertidumbre sobre el cur-
so de accién a tomar porque la eleccién entre acciones
diversas implica riesgos, pérdida o supone un reto para
los valores personales” (44).

Atendiendo a las caracteristicas de cada uno de ellos, no se
ha encontrado un tnico estudio que demuestre la efectivi-
dad de una intervencién de ayuda de TDC que garantice
una decisién compartida entre la enfermera y el paciente
que sea la adecuada y no produzca un conflicto, ni arre-
pentimiento, a la vez que aumente la satisfaccion en la
atenciéon y mejore la calidad de vida. Ademds, el uso de los
instrumentos de evaluacién en los distintos estudios ha sido
muy variable. Conocer este impacto permitiria capacitar
al paciente y enfermera a tomar una decisién gracias al
establecimiento de una relacién enfermera-paciente llena
de confianza y seguridad.

Sobre todo, se puede afirmar que los hallazgos encontra-
dos en esta revision indican que las intervenciones para la
ayuda de una TDG sobre las enfermeras mejoran tanto la
actitud de las enfermeras que las aplican, asi como los bene-
ficios en los pacientes en términos de satisfaccién y control
de sintomas. Por un lado, la enfermera se encuentra en una
excelente posicién para recopilar informacion relacionada
con las preferencias de tratamiento de los pacientes y me-

jorar la calidad de la toma de decisiones pues, promueven,
defienden y protegen los derechos, la salud y la seguridad de
sus pacientes (20). En definitiva, son las enfermeras las que
se encuentran en una situacién privilegiada para conocer a
los pacientes y sus familias. Entre las distintas competencias
de las enfermeras se encuentra la toma de decisiones clini-
cas, de manera implicita para emitir juicios en la valoracién
integral del paciente, pero, requiere formacién continua.
Por lo tanto, es necesario un entrenamiento y mentoriza-
cion de los profesionales para adquirir las competencias que
permitan informar de los beneficios y riesgos de las distintas
opciones, sobre la manera de manejar la perspectiva del pa-
ciente que le ayude a éste a decidir conjuntamente sin tener
que experimentar un arrepentimiento posterior (7,45).

Por todo lo anterior, parece estar justificada la necesi-
dad de disefiar e implementar una intervencién en el am-
bito de la enfermeria oncoldgica para ayudar al paciente
a tomar una decisién compartida. Esto adquiere especial
interés ya que en Espafia no existe una estrategia nacional,
ni en la normativa legal ni en los curriculos formativos de
los profesionales, para promover la TDC en la practica
clinica, ni se considera ésta un requisito para mejorar la
calidad de los servicios sanitarios (45) a diferencia de paises
como EE. UU. o Canadd (20).

RELEVANCIA CIENTiFICA Y SOCIOSANITARIA
DEL ESTUDIO
Esta revisién pone de manifiesto la relevancia cientifica y
sociosanitaria de las intervenciones encontradas. Es por
esto, que se presenta una propuesta de mejora con el mode-
lo de implementacién JBI Model of Evidence-based Heal-
thcare (47). Este modelo de implementacion, se estructura
en 7 fases para desarrollar e implementar una intervencion
para una TDC, basada en la evidencia cientifica, que fa-
vorezca la participacién del paciente en su cuidado en una
unidad de oncologia, que se resumen a continuacion.
Primera fase de planificacion, se lleva a cabo una iden-
tificacién del problema en un Servicio de Oncologia de un
Hospital de tercer nivel donde se atienden pacientes con
diagnéstico de cancer sélido. Se hace una descripcién del
contexto y se plantean los objetivos asi como los cambios
que se quieren implementar. Ante las multiples decisiones
que se tienen que tomar, el profesional de enfermeria termi-
na delegando la decisién en los facultativos sin ningun tipo
de implicacién, bien por falta de conocimientos, por diri-
mir responsabilidad, por hacer el bien al paciente incluso,
para evitar el burnout por compasién. A pesar de esto, en
un estudio realizado en la unidad respecto al manejo de los
principales efectos inmunomediados, los pacientes expresan
palabras de gratitud cuando son guiados y cuidados por en-
fermeras que si se implican en la toma de decisiones (48).
Dada la complejidad de las situaciones en las que el
profesional de enfermeria de esta unidad se encuentra en-
vuelta, en muchos casos existe un gran conflicto decisional
y una gran incertidumbre, tanto en pacientes como fami-
liares, sobre cudl es la mejor opcién que deben tomar. Esta
situacién, pone de manifiesto la necesidad de implementar
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intervenciones de ayuda para una TDC entre el profesio-
nal de enfermeria y sus pacientes.

Segunda fase de evaluacién inicial y plan de implemen-
tacién identificando las barreras y facilitadores existentes.

Tercera fase, de auditoria en la que se contrasta la
practica habitual con la prdctica basada en la evidencia,
que se describe a continuacion:

En la prdctica habitual, generalmente, los pacientes que
son atendidos en la consulta de enfermeria son derivados
por los oncélogos cuando ven la necesidad de apoyo emo-
cional, refuerzo educativo, realizaciéon de curas, adminis-
tracién de algin tratamiento, resoluciéon de dudas, entre
otras. Sin embargo, esta derivacién no se hace de una ma-
nera sistematica tras la primera consulta, sino que depende
del criterio del facultativo. En este encuentro la enfermera
valora al paciente en todas sus esferas detectando cuales,
y c6mo son las necesidades que tienen que abordar desde
cuando empezar tratamiento, cual serd el mads adecuado,
cuantas veces se debe realizar una cura, si deberia conti-
nuar trabajando, cudndo sabrad que debe darse un descan-
so, hasta infinitas cuestiones que el paciente nos plantea en
busqueda de ayuda. Las diferentes alternativas que apare-
cen ante una misma situacién se van eligiendo gracias a la
escucha activa, teniendo los conocimientos y la expertis en
la materia y escuchando nuevamente cuales son las pre-
ferencias, los valores, el contexto social y econémico del
paciente y su familia. La mayoria de las veces, la toma de
decisiones se deja en manos de los facultativos por todo lo
anteriormente expuesto.

Sin embargo, la evidencia dice que los profesionales de
enfermeria suelen ser los defensores de los pacientes, brin-
dan informacién oportuna y confiable y ayudan a aclarar
las inquietudes que pueden tener los pacientes y sus fami-
liares y son en muchos casos, realmente las personas que
atienden necesidades de los pacientes (26).

Sin embargo, se necesita mads formacién por parte del
profesional como afirman autores como Warzyniec et al.
(49), para aumentar su nivel de conocimiento, promover
actitudes positivas hacia TDC y mejorar su adaptabilidad y
habilidades de comunicacién en el tratamiento del cdncer.

Existe gran variabilidad en cuanto cudles son los me-
jores recursos educativos para implementar el programa,
desde tedricos hasta experienciales como simulaciones,
videos o juego de rol. Si parece haber un consenso en los
estudios en cuanto al contenido que éstos deben tener. Es-
tos programas deben basarse en un modelo tedrico, como
puedan ser la carta de Ottawa.

La evidencia dice que la intervencién mads efectiva re-
quiere capacitar y entrenar a los profesionales a través un
programa educativo y de entrenamiento, y ademas inter-
venciones basadas en un modelo que respete la autonomia
del paciente y con base metodoldgica en la carta de Ot-
tawa que tiene en cuenta el conflicto decisional, la incer-
tidumbre vy las preferencias y valores de la persona. Para
poder introducir el cambio en el que podamos hacer uso
adecuado de TDC y por ello hacer del CCP una constante
en la humanizacién se hace necesario trabajar con todo el

equipo multidisciplinar, generando una cultura de cuida-
dos donde todos tengan los mismos objetivos y metas. Ade-
mas, es importante adaptar las herramientas al paciente
en cuanto a su nivel educativo y de alfabetizacion, si fuese
necesario se empleardn pictogramas o dibujos cuando no
sepan leer o escribir y se facilitaran los recursos necesarios
cuando no dispongan de ellos véase econdmicos o sociales.

Intervenciones de ayuda de TDC

La primera estrategia serfa la capacitacion del personal de

enfermeria a través de un programa formativo con una par-

te tedrica y una parte practica. Que en todo momento segui-

ra el contenido minimo del Modelo de Ottawa que incluye:

a) Valoracion de las necesidades: se ensefiard a la enfer-
mera a hacer una adecuada valoracién del paciente para
detectar sus necesidades. Después, ambos deben pensar
acerca de las deficiencias que deben ser compensadas
para llegar a tomar una buena decisién. Se realizara:

— Valoracion general: orientada a identificar y clari-
ficar el problema decisional, el porqué de la predis-
posicion hacia una determinada opcién, determi-
nar el tiempo disponible para tomar la decision y la
etapa del proceso de toma de decision en el que se
encuentra el paciente, lo cual influird en la recepti-
vidad para discutir la informacién y la decisién.

— Valoracion especifica: dirigida a determinar la
existencia de conflicto decisional y a identificar los
factores que pueden incidir en la toma de decision,
como el conocimiento acerca de las opciones, el va-
lor otorgado a las distintas opciones y la participa-
ci6n de otros en el proceso decisional. Otro aspecto
para indagar son las caracteristicas demograficas y
clinicas del paciente, ya que ellas van a incidir en
su participacion la decision, lo que se debe tener en
cuenta para el apoyo decisional.

b) Proporcionar apoyo decisional: A través de las

intervenciones disefiadas para ayudar a las personas
a tomar una decision especifica y deliberar entre las
opciones (incluyendo no hacer nada), para proporcio-
nar (como minimo) informacién sobre las opciones y
resultados relevantes para su salud. Incluye preparar
al paciente y al profesional para la toma de decision.
También requiere estructurar el seguimiento; habi-
tualmente su implementacién tiende a disminuir la in-
certidumbre, potenciando una participacién mas acti-
va del paciente e incrementando la toma de decision
efectiva. Este apoyo debe contemplar:

— La receptividad del paciente: las estrategias de in-
tervencion se deben adaptar a la a la etapa del pro-
ceso decisional en la que se encuentre el paciente.

— Caracteristicas del paciente: las intervenciones
deben considerar sus caracteristicas personales y
clinicas. Ademads, debe ser flexible al grado de par-
ticipacién que la persona desea tener en la toma
de decisién, para lo cual es necesario identificar el
perfil del paciente respecto al “control decisional”,
el que puede ser: activo, colaborativo o pasivo.
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— Proporcionar informacion sobre la situacion de
salud, opciones y resultados: presentando todas
las opciones viables, los potenciales beneficios y
dafios, los resultados esperados en cada opcién. La
forma de entregar esta informacién debe ser apro-
piada a las necesidades de cada paciente, ya sea por
un profesional, por escrito o a través de multime-  c¢)

dios, siempre verificando su comprension.
Realineacion de expectativas: esto debe hacerse
cuando las probabilidades percibidas por el pacien-
te no concuerdan con los pros y los contras existen-
tes para su situacion. Para ello se debe entregar la
informacién de probabilidades de los resultados de
manera que la persona pueda imaginarselas e iden-
tificarse con la situacién.

Clarificacion de valores: el paciente debe compren-

der cémo el resultado de cada opcidn lo afectara fi-

sica, emocional y socialmente. De tal manera que
tenga la oportunidad de juzgar que es lo que mads
les importa tanto de los riesgos como de los benefi-
cios. Puede resultar adecuado realizar discusiones de
grupo o presentar ejemplos de personas que tienen
diferentes valores y que toman diferentes decisiones.

— Presiones sociales: primero se debe evaluar lo per-
cibido por el paciente, centrandose en las personas
que son realmente significativas y en aquellos aspec-
tos que son importantes en la decisién que se esta
tomando, posteriormente afrontar las fuentes rele-
vantes de presion invitandolos a participar de las dis-
cusiones deliberativas con el apoyo de un mediador.

— Afrontar la falta de habilidades, apoyo o recur-
sos: el profesional de enfermerfa debe ayudar al
paciente a acceder y adquirir aquellos aspectos fal-
tantes. En algunos casos deben ser derivados a otros
profesionales de salud, grupos de apoyo, servicios
voluntarios, u otros

Facilitar el progreso en las etapas del proceso de
toma de decision: se refiere a ir estableciendo acuer-
dos respecto de la eleccién de opciones con el paciente

y realizar compromisos para dar pasos hacia su imple-

mentacion. Ademds, realizar las coordinaciones para
derivar a otros profesionales de ser necesario. Etapa del
proceso decisional en la que se encuentre el paciente.

Evaluacién del apoyo decisional: debe dirigirse a
dos areas, al proceso decisional y a los resultados cli-
nicos. Respecto del proceso decisional, esta evaluacion
considera que una buena decisién es aquella que las
personas realizan informadamente, consistentes con
sus valores personales, sobre expectativas realistas,
son llevadas a cabo y concluyen con la expresiéon de
satisfaccion de los participantes. En relacién con los
resultados clinicos, se espera que sean favorables, sin

embargo, reconoce que pueden ser variables debido a

la incertidumbre cientifica, o al equilibrio entre riesgos

y beneficios, por lo que es posible que buenas deci-

siones igual puedan llevar a malos resultados clinicos.

Como se puede apreciar, este modelo tedrico abarca

todas las etapas del proceso decisional y sefiala clara-

mente los elementos que se deben considerar para su
implementacion.

-

General
@ Valoracién de
Necesidades Decisionales
Especifica
@ Proporcionar Apoyo Contemplanda
Decisional

Facilitar el progreso en las etapas del proces
@ de toma de decisiones

i
i

@ [ Evaluacién del Apoyo Decisional

\

- Identificar el problema
- Tiempo disponible
- Etapa del proceso decisional

- Determinar conflicto decisional
- Factores determinantes
- Caracteristicas demograficas y clinicas

- La receptividad del usuario

- Las caracleristicas del usuario

- Proporcionar informacion

- Realineacion de expectativas

- Clarificacién de valores

- Presiones sociales

- Afrontar falta de habilidades, apoyo O recursos

- Establecer acuerdos de avance
- Derivaciones necesarias

- Proceso decisional
- Resultados clinicos

Fuente: Modelo de Toma de Decisiones en Salud de Ottawa (O’Connor et al., 2022).
Recurso: https://decisionaid.ohri.ca/docs/das/gado.pdf.

-11-



Nursing
Research
Journal

re

ACION

Francisca Rebollo Cicuéndez. Nure Inv. 23 (141)

Programa educativo para las enfermeras

a) Contenido tedrico: Se establecerdn cuatro sesiones
de una hora cada una, en la que se introducird o am-
pliard su formacién referente a: practica basada en la
evidencia, bioética, coaching, comunicacién, valora-
cion holistica del paciente.

b) Contenido practico:

— Una sesién con el Comité de Etica durante la que se
expongan casos que requieren cierta deliberacion y
discusién entre diferentes profesionales.

— Evaluacién de simulaciones situacionales durante
una sesion.

— Desarrollar narrativas experienciales en la practica
diaria que ayuden al pensamiento critico y delibe-
rativo sobre lo que se ha hecho.

Intervenciones de ayuda de TDC para el paciente

a) Se dard informacién preferiblemente escrita de las
opciones posibles, asi como de los riesgos y beneficios
con la mayor evidencia disponible. Segin protocolos
del hospital se dara educacién sanitaria oral y escrita
de efectos adversos de los tratamientos y cuidados de
manera individualizada.

Guia de Apoyo Decisional d(_erttawa' ) 0 0 0
Para perlso‘nas que enfrentan decisiones dificiles en el area social o de la salud [% M ¢ m m
Esta Guia incluye cuatropasos: @ & © O

© Aclarando su decisién.

¢ Qué decision esta tomando usted?

¢ Cudl es la razén por la que tiene que tomar esta decision?

¢ Para cuando tiene que estar tomada la decision?

[ cerca de tomar la decision
[ Ya tom la decision

% Certidumbre

Considere la opcién cuyos beneficios son los
mas importantes para usted y que tengan la
mayor probabilidad de ocurrencia. Deje de lado
la opcién que tenga los riesgos que mas le
preocupan.

¢En qué etapa esta, respecto a esta O Noha pensado acerca de las opciones
decision? Esta considerando las opciones

@ Explorando su decisién.

((%y Informaciéon

Haga una lista de las opciones
y para cada una escriba los
mayores beneficios y los
mayores riesgos que usted
conoce.

Valoracién
(lo importante para usted)

Utilice estrellas (* ) para mostrar el grado de
importancia que tiene para usted cada beneficio
y cada riesgo. 5 estrellas significan “mucho”.
Ninguna estrella significa que eso no es tan
importante para usted.

Razones para elegir Cuan Razones para no elegir Cuan
esta opcion f esta opcion :
! _ importante es . - importante es
(Beneficios/Ventajas/Pros) Utilice 0 a 5%s (Riesgos/Desventajas/Contras) Utilice 0 a 5%s

Opcion #1
Opciodn #2
Opcion #3
¢Cual opcion prefiere? O #1 O #2 C#s [J No estoy seguro (a)

% 8)} Apoyo

¢Quién, ademas de usted, participa en la
decision?

¢ Cual es la opcion preferida por esa persona?
¢Esa persona, lo(a) presiona? O si [ No O si [ No O si O No
Esa persona ¢De qué manera puede ayudarla?

[ Prefiere compartir la decision con...

[ Prefiere decidir después de escuchar diferentes opiniones...

[ Prefiere que otros decidan...

¢,Qué papel prefiere desempenar
al tomar la decision?

¢Con quién o quiénes?

b) Se resolveran dudas de la informacién recibida.
¢) Se valorard al paciente con escucha activa y fortaleci-
miento de la relacién interprofesional:

— Situacién susceptible de varias opciones de acuerdo
con las necesidades detectadas y planificacién anti-
cipada de la atencién

— Preocupaciones, incertidumbre, contexto, valores y
preferencias, situacion clinica, se pedird al paciente
que haga una narrativa de su vivencia y /o graba-
ci6n en audio, para que el paciente pueda expresar
su vivencia.

— Escribird en un papel los aspectos positivos y nega-
tivos, asi como los riesgos y beneficios de cada alter-
nativa, concretamente la guia de apoyo Decisional
de Ottawa

d) Sino hay resolucién inmediata, se hara llamada tele-
fénica en la que se preguntard por la opcién elegida, o
se emplazara nueva consulta presencial

e) Puesta en comin con el equipo multidisciplinar si fue-
ra necesario.

f) Disponer de la consultoria de departamento de bioéti-
ca o su defecto Comité de Etica, asf como de la EPA.

g) Registros adecuados en historia clinica.

© Identificando lo que necesita para tomar la decision.

&)y Informacién

Valoracién
(lo que es importante
para usted)

%% Apoyo

% Certidumbre 3551;15;9“& segura respecto a cual es la mejor opcion para Osi O No

The SURE Test © 2008 O'Connor & Légaré.
Las personas que contestaron “NO” a una o mas de las preguntas anteriores tienden a: retrasar su decisién, cambiar de
opinion, arrepentirse de la decision tomada o culpar a otros si hubiera malos resultados. Por lo tanto, es importante
trabajar en los pasos dos y cuatro, pues ambos se focalizan en sus necesidades.

¢Conoce los beneficios (lo positivo) y los riesgos (lo B
negativo) de cada opcién? Osi O No

¢ Tiene claridad acerca de cudles beneficios y riesgos son Osi O No
los que mas le preocupan?

Osi O No

¢ Tiene suficiente apoyo y consejo para tomar la decisién?

4] los sigui pasos

en sus

Sus necesidades v Cosas que podria hacer

EO ' Informacién

Si usted siente que no
tiene suficiente
informacion

[ Inférmese sobre las opciones y cuan posibles son los beneficios y los riesgos

O Haga una lista de preguntas.

[ considere dénde encontrar las repuestas (ejemplo: biblioteca, profesionales de salud,
consejeros).

¢ Valores

Si no esta seguro sobre
cudles beneficios o riesgos
son los que mas le
preocupan

[J Revise la cantidad de estrellas que puso en la balanza para ver lo que es mas
importante para usted.

[ Busque personas que sepan lo que significa haber experimentado los beneficios y
riesgos.

[ Converse con otros que hayan tomado la decision.

[ Lea historias sobre lo que es mas importante para otros.

[ Converse con otros sobre lo que es mas importante para usted.

% % Apoyo

Si usted siente que no
tiene suficiente apoyo

[ Converse sus opciones con una persona que para usted sea confiable (por ejemplo:
profesionales de salud, consejeros, familiares, amigos).

[0 Averigiie qué tipo de ayuda est4 disponible para usted, para apoyarlo en su eleccién
(por ejemplo: dinero, transporte, cuidado de nifios).

[ Focalicese en las opiniones de aquellas personas que le importan mas.

[ Comparta su Guia con otras personas.

[ Pregunte a otros para completar esta Guia. Encuentre 4reas de acuerdo. Cuando esté en
desacuerdo con los planteamientos, decida obtener mas informacion. Cuando usted no esté de
acuerdo con lo que es mas importante, respete y considere la opinion de los otros. Escuche a la
otra persona sobre lo que es més importante para ella.

[ Encuentre una persona neutral que les ayude a usted y a las otras personas
involucradas en la decision.

Si usted siente que otras
personas la/lo presionan
hacia una opcién
especifica

Otros factores que hacen
DIFICIL la decisién

Escriba cualquier otra cosa que usted necesite:

© 2012 O'Connor,

cey, Jacobsen. Ottawa Hospital Research Institute & University of Ottawa, Canada. [Traduccion espariola Urrutia 2013]
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Cuarta fase de evaluacién del impacto y sostenibilidad.

Para evaluar la efectividad de la implementacién de la
intervencién para una TDC se va a usar la Escala de arre-
pentimiento de la decisién TDC Q-9 version espaiiola (46)
y la Escala de conflicto de la decision (50). Estas escalas se
pasardn antes de la implementacién y al mes.

Para evaluar el impacto en el paciente se pasard la en-
cuesta GVRS encuesta de salud SF-36V2 (51). Ademds,
se revisaran el numero de derivaciones de pacientes a la
consulta de enfermeria, y se tendra en cuenta los estanda-
res internacionales de ayuda para la decision del paciente
(IPDAS).

Ademds, se realizaran encuestas de satisfaccién tanto
de los pacientes como de las enfermeras implicadas en la
implementacién, asi como a sus familiares, una vez al afio.
Para ello, se elaborard una encuesta ad hoc establecida por
la Asociacién Espaiiola contra el Cdncer (AECC) y cues-
tionarios de experiencia del paciente PREMs

Los estudios han evidenciado mejoria en el control de
sintomas, en el conflicto decisional, asi como en el arre-
pentimiento y la calidad de vida relacionada con la salud,
al preservar la autonomia del paciente y favorecer su par-
ticipacion en la toma de decisiones, ademads su experiencia
con relacion a los profesionales de enfermeria y la institu-
cién también aumenta el nivel de satisfaccién.

Para evaluar el impacto en la organizacién se medirdn
indicadores como: demandas de los pacientes de atencién
urgente, ingresos no programados y resolucién de proce-
sos complejos en consulta de enfermeria. Por otro lado, la
unidad esta implicada en varios procesos de acreditacién,
que cuenta con indicadores de calidad, entre los que se
encuentra la derivacién a consulta de enfermeria.

Dentro de las organizaciones, no deben olvidarse los
propios profesionales. Por lo tanto, conocer el grado de
burnout, puede ser un indicador que permita monitorizar
el impacto que la atencién al paciente oncoldgico conlle-
va en la salud de los profesionales. Conocer este impacto
puede ser necesario al menos una vez al afio, para poder
establecer estrategias de mejora que minimicen el riesgo
de enfermar entre los profesionales del area de oncologia
médica, pues es una de las areas hospitalarias, donde esta
enfermedad profesional es prevalente.

Implementacion de estrategias que faciliten

la sostenibilidad

Tras esta evaluacidn se llevaran a cabo entrevistas con
pacientes y enfermeras clave profundizando sobre su ex-
periencia en la implementacion de esta intervencion, via-
bilidad de sostenibilidad en el tiempo, siguientes pasos a
seguir, etc. Posterior a estas entrevistas, se elaboraran las
distintas estrategias de sostenibilidad.

Sesiones conjuntas multidisciplinares: Serd necesario
establecer una periodicidad para realizar sesiones conjun-
tas, que permitan una mejora en las relaciones interper-
sonales e interprofesionales. En estas reuniones, que gene-
ralmente son acordadas una sesién cada tres meses, puede
ser util, realizar un recordatorio de la implantacién, y dar

resultados de su impacto. Asi como, ver los objetivos que
se van cumpliendo y cudles de ellos necesitan una mejora.
Mantener contacto constante con Comité de Etica y

Comité de Calidad.

ASPECTOS ETICOS

Esta propuesta de implementacién se presentard a la Su-
pervisora de la unidad y Adjunta de Area, asi como todas
aquellas personas necesarias. Se solicitard evaluacion al
Comité de Etica y tras aprobacién autorizacién al centro
tras previo asesoramiento por la unidad de investigacion,
para posible proyecto de investigacion que ponga de mani-
fiesto los resultados de la intervencién. Si se llevase a cabo
se informaria a los pacientes de forma verbal y escrita y
se pedirfa su consentimiento informado. Respetando el
principio de Justicia, los participantes no recibirdan un tra-
to de favor, ni aquellos que rehusen, un menoscabo en su
atencion. En todo momento se respetard la Ley Organica
3/2018 de Proteccién de Datos Personales y garantia de los
derechos digitales (52).

REFLEXIONES FINALES

El paciente oncoldgico en todo su proceso se encuentra
amenazado por el miedo y la incertidumbre, mads en las
primeras etapas. La incertidumbre es la falta de seguridad,
de confianza o de certeza sobre algo (53), aparece en situa-
ciones en las que no tenemos control total de la situacion,
en las que nos faltan respuestas e informacién, y nos puede
generar inquietud, inseguridad, estrés, ansiedad e incluso
miedo. Este sentimiento es la antitesis del decidir, el cual
requiere conflanza y seguridad para escoger la opciéon mds
adecuada. En este contexto, la persona se encuentra en un
momento de vulnerabilidad.

La toma de decisiones es un proceso de seleccién de
una accion entre varias alternativas posibles en el abordaje
de una situacién clinica (54). En el medio hospitalario es
la enfermera la que tiene la seguridad y la confianza, asi
como la experiencia del manejo de los cuidados, pero es el
paciente el que “vive” el proceso de enfermedad, y junto
con sus circunstancias, su experiencia es la que determina
cémo ha de ser ese manejo de cuidados. Por eso, la toma
de decisiones debe ser compartida, porque requiere tener
el conocimiento que da seguridad en los cuidados, pero
teniendo en cuenta cémo puede ser el resultado de bene-
ficio- riesgo en el paciente, segin sean sus valores y sus
preferencias. Ayudar al paciente a tomar la decisién mds
adecuada en funcién de lo que sabemos supone informarle
para que €l también pueda conocer.

La reflexion previa a una decision conlleva en ocasio-
nes, entrar en conflictos que hay que resolver, conflic-
tos con los valores y preferencias del paciente y con los
riesgos y beneficios de la decisiéon adoptada. Mas alld de
la resolucion de conflictos desde una perspectiva de la
bioética principialista, estd la bioética deliberativa aris-
totélica de la virtud y con ella la adopcién de estrategias
en la toma de decisiones donde la EPA adquiere un rol
fundamental (41).
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La persona es tnica, y para poder darle una atencién
centrada en la persona tenemos que contar con ella y que
decida lo mejor, pero para ello es fundamental escuchar,
para entender; y en caso de que su decision no sea la ade-
cuada, nosotros debemos poder realizar coaching para ayu-
dar a que el paciente le dé un sentido a su experiencia y
poder manejar adecuadamente sus cuidados y también
no caer en burnout por compasion, ante decisiones que no
compartamos, pero que debemos respetar (11,12,13).

Hamric et al. (55), ya planteé diferentes estrategias
para la toma de decisiones, concretamente definiendo
ésta como una competencia implicita de la EPA junto con
otras, que transversalmente se conjugan como son el coa-
ching, la practica clinica directa, la consulta, la investiga-
cidn, el liderazgo profesional y la colaboracion.

Por lo tanto, una EPA, como agente de cambio que lle-
va implicita la competencia de toma de decisiones clinicas,
es fundamental para que el resto de los profesionales incor-
poren esta competencia en su dia a dia y podamos decir
que el cuidado centrado en la persona es posible porque
somos personas que cuidamos de personas.

Autores como Hsiu et al. (26), reconocen como la TDC
es un proceso clave para un CCP, pues implica un proceso
de intercambio de informacién y comunicacién colabora-
tivo donde las enfermeras actian como defensoras de la
unicidad de cada paciente ayudando, entre otras cosas,
a aclarar la incertidumbre y a aliviar el sufrimiento que
estas situaciones llevan consigo. Los profesionales sanita-
rios deben animar a los pacientes a centrarse en su propia
atencién sanitaria colaborando en la toma de decisiones a
lo largo de todo su proceso de enfermedad (56).

Por lo tanto, la planificacién conjunta y anticipada de
decisiones, facilita la TDC, preserva la autonomia del pa-
ciente y contribuye a un CCP. Esto supone entre otras
cuestiones, comprometerse con la persona en la creacién
de un modelo participativo de toma de decisiones, respe-
tando su derecho a elegir las intervenciones que prefiera
para su salud. Ademds, implica una atencién respetuosa
y sensible a las preferencias, necesidades y valores indivi-
duales del paciente y garantiza que los valores del paciente
guien todas las decisiones clinicas (42). EIl CCP tiene en
cuenta todas las dimensiones de la persona y la familia des-
de su proceso biolégico hasta su historia de vida, mejora
la calidad de las relaciones entre la persona/familia y los
profesionales de salud y en definitiva los resultados clinicos
y las experiencias de salud (20,21).

Se puede afirmar que gracias a una intervenciéon de
TDC se logra parte de un cuidado humanizado logrando
que sea este una realidad. El Plan de Humanizacién de la
Asistencia Sanitaria 2016-2019 de la Comunidad de Ma-
drid contempla que para que se de una cultura de huma-
nizacién se necesita entre otros, una relacion de confianza,
empoderamiento y autonomia para con el paciente y su fa-
milia. Por su parte, una de las acciones que plantea el Plan
de Humanizacién de la Asistencia Sanitaria 2022-2025, es
la de definir el marco normativo que regula la planifica-
cién compartida de la atencién, promocionar la toma de

decisiones clinicas compartidas y elaborar recomendacio-
nes para la planificaciéon compartida de la atencién (57).
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