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1. Introdueccién, justificacién y
mareo tedrico

La proteccién de la salud de las perso-
nas es un derecho basico reconocido
por las mds importantes normas lega-
les de numerosos paises. En el caso de
Espana, enel articulo 43 y concordan-
tes de nuestro texto normativo funda-
mental, est4 reconocido el derecho de
todoslos ciudadanosalaprotecciénde
la salud, derecho que, para ser efecti-
vo, requiere de los poderes piiblicos la
adopcién de las medidas idéneas para
satisfacerlo (1).

La asistencia sanitaria que se presta
desde los sistemas sanitarios se confi-
gura, quizas, como el principal instru-
mento de la proteccién de la salud de
los ciudadanos, especialmente cuan-
do, por las razones que sean, ésta se
haperdido. Para prestar asistencia sa-
nitaria se constituye,inevitablemente,
una relacién clinico-asistencial como
uno de los ejes basicos que mejor per-

miten dar respuesta a los derechos de

los pacientes (2).

La regulacién de esta relacién clinico-

asistencial ha correspondido a la pro-

pia Ley General de Sanidad hasta la
publicacién de la Ley 41/2002, basica

y reguladora de la autonomia del pa-

ciente y de derechos y obligaciones en

materia de informacién y documenta-
ciénclinica. Losprincipiosbésicos que
inspiran y orientan esta norma legal

bésica son (2) (3):

1) La dignidad de la persona humana,
el respeto a la autonomia de su vo-
luntad y a su intimidad.

2) Toda actuacién en el ambito de la
sanidad requiere, con caricter ge-
neral, el previo consentimiento de
los pacientes o usuarios.

3) Elpacienteousuariotienederechoa
decidirlibremente, despuésdereci-
bir la informacién adecuada, entre
las opciones clinicas disponibles.

4) Todo paciente o usuario tiene de-
recho a negarse al tratamiento, ex-
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cepto en los casos determinados en
la Ley.

5) Los pacientes o usuarios lienen el
deber de facilitar los datos sobre
su estado fisico o sobre su salud de
maneraleal yverdadera,asicomoel
de colaborar en su obtencién.

6) Todo profesional que interviene en
la actividad asistencial est4 obliga-
donosdloalacorrectaprestaciénde
sus técnicas, sino al cumplimiento
de los deberes de informacién y de
documentacién clinica, y al respeto
de las decisiones adoptadas libre y
voluntariamente por el paciente.

7) Lapersonaqueelaboreotengaacce-
so alainformacién y la documenta-
cién clinica estd obligada a guardar
la reserva debida.

No cabe duda que estos principios

generales determinan, con matices y

detalles, los derechos de autonomia e

informacién del paciente y configuran

un marco legal que orienta, regula y

exige su cumplimiento. Hay que ser

conscientes, asimismo, que este mar-
co legal supone o representa el punto

de referencia para la canalizacién y/o

impulso de las iniciativas comunita-

rias surgidas del asociacionismo en
grupos de pacientes que luchan por

el cumplimiento de esta norma legal y

la defensa de sus derechos e intereses

desde una perspectiva mas plural (4)

(5) (6) (7).

Con independencia de este marco

legislativo, encontramos también los

dictados de tipo bioético y deontols-
gico profesional que en muchos casos
gozan de una fuerza inductorahaciael
respeto de los derechos basicos de los
pacientes, incluso, con mayor intensi-
dad que las propias leyes (8) (9).

Asimismo, al margen de las disposicio-
nes de tipo legal o bioético, el progreso
cientifico y profesional ha determina-
do que la relacién clinico-asistencial
entre pacientes y profesionales sani-
tarios cambie y evolucione hacia po-
siciones menos paternalistas, de mas
escasa verticalidad y/o asimetria, asi
como, también, hacia una practica
més homogénea y acomodada a los
resultados y evidencias surgidas de la
investigacién cientifica.

Desde esta perspectiva, se han formu-
ladodiferentesmodelosparadescribir
las formas de interaccién informada
entre profesionales y pacientes, pero
ninguno de ellos se da en la préctica
real de un modo puro, no obstante,
forman un continuum que partiendo
del «modelo paternalista», en el que
el profesional asume la interpretacién
de lo que es mejor para el paciente,
pasan por la «decisién informada»
y llegan hasta la «toma de decisiones
compartidas», lo cual tiene una in-
fluencia positiva sobre los resultados
de la asistencia y cuyo propésito final
seria reducir la variabilidad existente
en la préctica profesional sélo hasta
lo que justifiquen las elecciones de
los pacientes entre las opciones «tée-
nicamente adecuadas», mds que en
las preferencias de cada profesional
individual o en las recomendaciones
surgidas de paneles de expertos para
un «paciente promedio» (10).
Efectivamente, en el mundo clinico
asistencial, cada dia, se toman miles
de decisiones clinicas como producto
dela atencién sanitaria que tienenuna
importancia directa e inmediata para
los pacientes, pero que también son
importantes para los que gestionan



y financian los servicios sanitarios,
puesto que cada decisién represen-
ta un gasto para estos servicios; por
esta razén se ha demostrado que los
cambios en el volumen e intensidad
de la prdctica clinica constituyen
el principal factor que determina el
aumento de los costes de la atencién
sanitaria que pueden controlarse, a
diferencia de otros, como el enveje-
cimiento de la poblacién o el indice
general de la inflacién de los precios.
Esta enorme cantidad de decisiones
clinicas que diariamente se adoptan,
se ven influenciadas por multitud de
factores ligados a los profesionales, a
los pacienteseinclusoalaspropiasins-
tituciones o servicios sanitarios (11).
Elinflujo de estos factores determina
que, sobre un mismo proceso de salud,
se adopten decisiones muy diferentes
yvariadas, generando asi variabilidad
en la prictica médica (VPM).

Wennbergs y cols. (12), construyeron
un marco conceptual para explicar
el fenémeno de la variabilidad en la
préactica médica (VPM), cuya idea
fundamental es conocida como «hipé-
tesis de la incertidumbre». Las pro-
puestas basicas de la hipétesis de la
incertidumbre pueden resumirse en:
a) que las diferencias en morbilidad y
en otras variables de la poblacién no
explican sustancialmente las VPM, b)
que la variabilidad es minima cuando
existe acuerdo entre los clinicos sobre
el valor de un procedimiento y ¢) que
s6lo en presencia deincertidumbrelos
clinicos desarrollan estilos de précti-
ca diferentes, que serian la principal
fuente de VPM, tratamientos inade-
cuados y gasto sanitario innecesario.
Otras hipétesis explicativas de la va-

riabilidad sonladel «estilodeprdctica
del paciente» que justifica la variabi-
lidad en las diferencias en morbilidad
y en las variables que determinan la
demanda (nivel socioeconémico, estu-
dios, grupo étnico, etc,...); la tercera
hipdtesis es la de los «médicos entu-
stastas de un procedimiento» que
explicaria un mayor uso inadecuado
de un procedimiento diagnéstico o te-
rapéutico y serian los responsables de
las VPM (13).

Paraintentar reducir la VPM, ademas
de las estrategias que representan la
MBE vy las Guias de Préctica Clinica
que, entre otras cosas, pretenden es-
tandarizar la prictica clinicaincorpo-
rando el conocimiento cientifico (14),
una estrategia emergente frente a las
VPM es la reduccién de las asimetrias
deinformaciénydecapacidad dedeci-
si6n entre el médico y el paciente. Las
estrategias con el paciente parten de
laimposibilidad de eliminar la incerti-
dumbre de muchas decisiones médicas
y tienen en cuenta que las personastie-
nen diferentes percepciones de la en-
fermedad y del impacto sobre su vida
delos posibles tratamientos, porlo que
enlamismasituacién pueden elegir al-
ternativas de tratamiento sustancial-
mente diferentes. Estas estrategias, en
resumen, consideranlegitimala varia-
bilidad en la utilizacién de servicios
sanitarios basadaenlas preferenciasy
decisiones de los pacientes bien infor-
mados, lo que, ademds, hace albergar
algunas esperanzas de una reduccién
y/o mejor utilizacién de los servicios
sanitarios (12).

Parece apropiado, por tanto, que se
intente no sélo ganar homogeneidad
en las decisiones reduciendo su va-
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riabilidad sélo hasta cotas razonables
y admisibles, sino que, ademads, es-
tas decisiones deben fundamentarse
en los resultados de la investigacién
cientifica més actual y de mayor rigor
y calidad, es decir, deben fundamen-
tarse en los postulados de la préctica o
de la medicina basada en la evidencia
(PBE / MBE).

La MBE es el uso consciente, expli-
cito y juicioso de las mejores y mas
actuales evidencias o pruebas, en la
toma de decisiones sobre el cuidado
de los pacientes y ese modelo de prac-
tica profesional significa integrar la
competenciaclinicaindividualconla
mejor evidencia clinica externa dis-
ponible a partir de la investigacion
sistemdtica (15). El uso del adjetivo
«juicioso» significa que el clinico debe
tener en cuenta el estado del paciente,
sus valores y sus circunstancias (11).
La mayor competencia profesional se
refleja demuchasmaneras, perosobre
todo en un diagnéstico mds efectivo
y eficiente, y una identificacién mds
prudente y un manejo compasivo de
los problemas, derechos y preferen-
cias del paciente individual al tomar
decisiones clinicas acerca de su cui-
dado (15).
Unmayorusodelaevidencia cientifica
clinica externa, significa recurrir ha-
bitualmente a la investigacign clinica
relevante centrada en el paciente, es
decir, invalidando los test diagnésti-
cos y los tratamientos previamente
aceptados y reemplazindolos por
otros nuevos mas potentes, mas exac-
tos, mds eficaces y mds seguros (15),
todo lo cual, evidentemente, también
contribuird a reducir la existencia y

el grado de variabilidad en la practica
médica (VPM).

En cualquiera delos casoselintento de
acomodacién de la atencién sanitaria
a la evidencia cientifica y a las prefe-
rencias de los pacientes representa, a
su vez, una actitud de trabajo enmar-
cada dentro de los cdnones y dictados
de la calidad. Efectivamente, desde
esta perspectiva, podemos conside-
rar que la calidad es el uso apropia-
do de servicios efectivos, la evitacién
de servicios de dudoso o nulo valor y
un amplio consenso acerca de cudl es
la atencién mas apropiada. Resulta
irénico sefalar que mas recursos no
equivalen a mejores resultados, sino
que el problema es la organizacién o
desorganizacién de la préactica médi-
ca. Asipues, la intensidad de la aten-
cidn recibida depende de dénde viva
el paciente y no de sus preferencias, o
de la capacidad que tengan los cuida-
dos de alargar la vida, cuando, por el
contrario, la eleccién del tratamiento
deberia depender de las necesidades
y las preferencias de cada paciente.
Si se informara a los pacientes acerca
de los riesgos y beneficios de los trata-
mientos disponibles, y se les implicase
de modo activo en el proceso de toma
de decisiones, muy probablemente se
modificarian,alabaja,unabuenapro-
porcién de las tasas de las diferentes
intervenciones terapéuticas.

Buena parte de las variaciones en la
calidad de la atencién sanitaria, se-
giin Wennberg, podrian explicarse
desde la consideracién que represen-
tan diferentes categorias de servicios
asistenciales cuales son: la «atencidn
efectiva», la «atencidn sensible a las



preferencias» y la «atencién sensible
a la oferta» (16).

Cuando se habla de calidad de la asis-
tenciasanitaria,enrealidad se estd ha-
blando de dos cuestiones diferentes,
sin que exista entre ellos una nitida
linea divisoria: en primerlugarnosre-
ferimos ala calidad cienttfico-técnica
donde se incluyen aspectos relaciona-
dos con la efectividad, la eficiencia y
la accesibilidad del sistema sanitario
Y, en segundo lugar se referencia a la
calidad percibida, que tiene que ver
con las expectativas y la satisfaccién
del paciente y que sitda al enfermo
como centro del sistema y con una ac-
titud activa que pretende conocer y
decidir sobre todo lo que tiene que ver
con su salud.

Habrd que desarrollar, por tanto, es-
trategias para conocer las expectativas
asi como la opinién de los ciudadanos
y determinar sus prioridades. Por
otra parte, serd necesario conocer el
resultado de la atencién recibida, es
decir, el grado de satisfaccién con el
funcionamiento de los servicios, como
una forma de medir y comparar la ca-
lidad de atencién sanitaria prestada.
En estos pardmetros se contextualiza
y enmarca la Ley de Cohesién y Ca-
lidad del Sistema Nacional de Salud
porque el sistema sanitario requiere
un revulsivo acorde con los nuevos
cambios sociales que estd experimen-
tando nuestra sociedad (17).

La investigacién de resultados en sa-
lud (IRS), se ocupa de estudiar aspec-
tos tan eruciales como la calidad de
vida, la satisfaccién del paciente, el
cumplimiento terapéutico y, en defi-
nitiva, el beneficio real en condiciones
habituales de utilizacién. La IRS tiene

el mérito de ser un drea de investiga-
c¢ién centrada en el paciente, en su ca-
lidad de vida, en su satisfaceién, pues
al fin y al cabo él es el usuario, cliente
o beneficiario de los servicios sanita-
rios (18).

La medida de la satisfaccién con el
tratamiento u otras intervenciones
sanitarias, es s6lo una de las medidas
de efectividad utilizada en la IRS, sin
perjuicio del uso de otros indicadores
clinicos o epidemiolégicostradicional-
mente utilizados paramedirlaeficacia
de las intervenciones sanitarias. No
obstante, dado el desarrollo reciente
de las medidas de la satisfaccién con
el tratamiento como indicador en la
IRS, sehainvestigado pocosurelacién
con los demas indicadores utilizados
en este campo, sin embargo, algunos
estudios recientes han empezado a
proporcionarinformaciénsobrealgu-
nas de estas cuestiones (19). Adem4s,
la medicién de la satisfaccién con el
tratamiento es importante por varias
razones: a) los instrumentos de me-
dida de satisfaccién pueden ayudar a
conocer los atributos mas relevantes
del tratamiento o intervencién desde
el punto de vista de los pacientes, b)
puede ayudar a distinguir entre tra-
tamientos-intervenciones para la mis-
ma afeccién y c) la satisfaccién con un
tratamiento seguido por el paciente
puede incrementar su adherencia al
mismo.

En el marco de los modernos planes
de calidad y eficiencia que pretenden
situar al ciudadano como eje del sis-
tema se estdn promocionando y alen-
tando investigaciones cuyo objetivo
fundamental es generar conocimiento
que incremente la participacién y la



eleccién informada de los ciudadanos
en las decisiones sobre su salud. Pro-
bablemente, la mayor evidencia de
la aplicacién préctica de todos estos
postulados teéricos de la nueva aten-
cién sanitaria queda reflejada en las
Herramientas de Ayuda enla Toma de
Decisiones clinicas (HATD) (20).
Creemos estar bastante préximos a la
verdad y a la realidad més cotidiana,
si afirmamos que los profesionales
clinicos y los pacientes tienen visio-
nes y opiniones diferentes respecto
de la autonomia de decision de los
pacientes en todas aquellas cuestio-
nes que afectan a su salud. Un buen
ejemplo de ello es la valoracién del
consentimiento informado por ambas
partes (21). A su vez, recientemente,
la prensa sanitaria especializada pu-
blicaba que el Secretario General del
Consejo General del Poder Judicial
(CGPJ), considera que «no hay que
olvidar que el médico debe actuar so-
bre la base de un juramento deonto-
légico para favorecer el mejor estado
de salud del paciente, por lo que no
se debe establecer una relacién de
desconfianza con el profesional sa-
nitario»; al mismo tiempo, conside-
ra que la legislacién espafola actual
sobre autonomia del paciente puede
generar numerosas dudas e inducir a
miiltiples interpretaciones (22). Todo
ellono hace sino explicitar, al menos en
parte, la enorme complejidad y las di-
ficultades existentes para incorporar
las preferencias de los pacientes en la
toma de decisiones clinicas.

Sin embargo, existe cierto consenso
acerca de que una buena decisién
clinica es aquella que se basa en un
modelo de toma de decisiones com-

partidas (TDC), pero que ello requie-
re del trabajo conjunto de clinicos y
pacientes y exige que se tengan en
cuenta las preferencias de estos lti-
mos. En cualquiera delos casos, resul-
ta necesario clarificar el concepto de
preferencias en todas sus dimensiones
antes que disefar modelos o estrate-
gias para su incorporacién a la toma
de decisiones (23).

Finalmente, debemos sefialar que es
imposible la participacion del enfer-
mo sin considerarle un ciudadano
con plenos derechos sobre su salud.
Alfinyal cabo, delo que se trata es de
cambiar la cldsica entrevista clinica
cenirada en la enfermedad a oiro
tipo de comunicaciéon basada en el
paciente, siendo tolerantes frente a
su ambigiiedad, respetando sus pre-
Jjuicios y sus conocimientos, toleran-
do convicciones distintas a las del
clinicoypensando que elpacienteno
estd obligado a aceptar ciegamente
lasrecomendaciones de los profesio-
nales sanitarios. Sin el paciente, sin
sus prejuicios, creencias, valores y
expectativas, no es posible la MBE.
Consideramos, pues, que esla es una
problemaitica emergente del maximo
interés en la atencién sanitaria de
nuestros dias y de nuestro entorno so-
cioecondémico y cultural. De entre los
modelos de toma de decisiones clinicas
que hemos presentado anteriormen-
te el modelo de toma de decisiones
compartidas (TDC) se sustenta enun
enfoque de cooperacion basado en
el concepto de que participan dos
tipos de conocimiento experto, el del
médico —como profesional clinico
con experiencia— y el conocimiento
del paciente basado en su experien-



cia unica con la enfermedad, con
sus circunstancias sociales, habitos
y conductas, actitudes de riesgo,
valores y preferencias. Ambos tipos
de conocimiento son necesarios para
tratar con éxito la enfermedad, por lo
que ambas partes deben prepararse
para compartir informacién y tomar
decisiones conjuntas.

Hay que ser conscientes de que parala
TDC, los pacientes, ademéas de infor-
macion de calidad, necesitan tiempo
para enfrentarse y analizar las dife-
rentes opciones, asi como medios de
ayuda para facilitar su decisién. A
su vez, los propios profesionales tam-
bién pueden necesitar de formacién y
apoyo dela organizacion para poner
en marcha enfoques centrados en el
paciente. No obstante, debemos sefia-
lar que la participacién activa requie-
re acepiar la responsabilidad de los
resultados del tratamiento aunque
éstos sean adversos (24). Considera-
mos que, todas ellas, son razones que
justifican sobradamentelarealizacién
de esta revisién y ulteriores trabajos
de investigacién.

2. Propésito y objetivos

Elpropésito de este trabajo hasidore-
visar la literatura existente sobre esta
parcela de la asistencia sanitaria para
intentar configurar una aproximacién
al conocimiento quele concierne, para
loquedeunaformamésespecificapre-
tendemos:

2.1. Explorarlasbases de datosbiblio-
graficasylaspublicaciones prede-
finidas, para localizar y seleccio-
nar todos los trabajos publicados

durante el periodo establecido, -

queguardenrelaciénestrechacon
nuestro objeto y area de estudio.

2.2. Revisar y analizar la literatura
seleccionada para conocer las
diferentes y mds importantes di-
mensiones que caracterizan a la
AUTONOMIA DEL PACIENTE
y la TOMA DE DECISIONES
COMPARTIDAS desde la pers-
pectiva y recomendaciones de la
MBE.

2.3. Identificar las principales dreas
de interés para la investigacién
actual y futura relacionadas con
este campo del conocimiento.

3. Material y método

Se disefi6 una estrategia de bisqueda
bibliografica para localizar los traba-
jos relacionados con el drea de interés
y que se ha sustentado en los siguientes
parametros:

A) DESCRIPTORES - PALABRAS
CLAVE de referencia para la biis-
queda:

1. PREFERENCIAS-Preferences,
PERSPECTIVAS-Perspectives,
OPINION-Opinion + (PACIEN-
TES-Paiiens).

2. OPINION DEL PACIENTE
BASADA EN LA EVIDENCIA
— Evidence-based patient choice

3. TOMA DE DECISIONES COM-
PARTIDA
— Shared decision making, In-
formed decision, Decision aids.

4. ATENCIONSANITARIA (Cuidado
de la Salud) CENTRADA EN EL
PACIENTE

— Patient centered health care

e



5. INVESTIGACION DE RESULTA-
DOS EN SALUD
— Health outcomes research
6.- #2 and #3; #2 and #4; #2
and #5

B) PERIODO - LIMITES DE LA
BUSQUEDA:

—Del 01 enero 1998 al 30 junio 2005

C) PUBLICACIONES y/o BASES
DE DATOS CONSULTADAS:

C.1) Bitsqueda MANUAL:

1. MEDICINA CLINICA

2. REVISTA DE CALIDAD ASIS-
TENCIAL

3. GACETA SANITARIA

4. GESTION CLINICA Y SANITA-
RIA (Desde 2002)

C.2) Biisqueda Electrénica:

1. BRITISH MEDICAL JOURNAL
2.LA COCHRANE LIBRARY PLUS

(castellano)

C.3) Otras Publicaciones:

1. Libros relacionados con el tema de
estudio )

2. Editoriales, articulos y noticias re-
lacionados aparecidos en Internet o
en congresos de cardcter profesio-
nal o cientifico.

D) CRITERIOS DE SELECCION DE
TRABAJOS.

Los trabajos seleccionados deberian
cumplir alguna de las siguientes ca-
racteristicas:

A) Enfoque genérico del tema-area de
estudio, es decir, no centrado en
ningiin proceso patolégico y/o ser-
vicio clinico especifico o concreto.

B) Que estudienlanecesidad de infor-
macién y/o la autonomia de deci-
sién del paciente desde la perspec-
tiva juridico-legal o ética.

C) Que aborden la autonomia en las
decisiones del paciente desde la
perspectiva de la Gestién o admi-
nistracién de los servicios asisten-
ciales, desde la PBE/MBE, desdela
calidad de la asistencia sanitaria o
desde la evaluacién de resultados
en salud.

4. Resultados.
A) Labuasqueda bibliografica, manual

yelectrénicaidentificé, inicialmen-
te, —128- trabajos entre articulos
originales,derevisién,librosyotras
publicaciones afines de interés.

B) En cuanto a las fuentes o bases de
datos bibliograficas la totalidad de
los trabajos localizados se distri-
buyen conforme al modo siguiente:
Medicina Clinical4 trabajos; Cali-
dad Asistencial 7; Gaceta Sanita-
ria 6; Library Cochrane Plus 11;
British Medical Journal 11; otros
79 trabajos

C) De todas las publicaciones, 15 tra-
bajos se pueden encuadrar dentro
del epigrafe de Editoriales, Articu-
los de Opinién, Leyes, Noticias es-
pecializadas, etc.; 47 son originales
oprimariosy25sontrabajossecun-
darios basados en otros estudios,
trabajos o experiencias originales.

D) De entre todos los trabajos y en
aplicacién de los criterios de selec-
cién antes presentados quedaron



elegidos un total de —87— trabajos
de interés.
Las aportaciones de los 87 trabajos
seleccionados, agrupados por dreas
comunes de mayor interés, se reflejan
en las siguientes consideraciones.

4.1. Consideraciones generales

En el apartado de consideraciones ge-

nerales los trabajos seleccionados, a

modo de sintesis, nos vienen a dejar

las siguientes aportaciones:

— Las personas quieren ser escucha-
das, mejorar la comunicacién con
los profesionales, participar y com-
partir las decisiones clinicas que les
afectan (25).

- El paciente parece llamado a ser el
centro, el protagonista, el responsa-
ble, el que manda en su salud. La
idea es que el ciudadano gana poder
y se hace fuerte porque tiene mis
informacién y mayor capacidad de
decisién sobre su salud (26).

—Las organizaciones representativas
de pacientes (ORP) pueden tener un
papel importante en la provisién de
informacién a los pacientes (6) (7)
(27) (28).

—La necesidad de mejorar la parti-
cipacién colectiva en la toma de
decisiones en sanidad es una de las
principales lineas de reforma de los
sistemas sanitarios financiados co-
lectivamente.

— Los resultados de la investigacién
ponen de manifiesto que resulta ne-
cesario proporcionar herramientas
a los profesionales sanitarios para
desarrollar la comunicacién entre
ellos y los pacientes. De igual modo,
para evitar el fracaso de los progra-

mas o intervenciones sanitarias co-
lectivas, la dimensién y el contexto
sociocultural debe ser incorporada
ala cultura de comunicacién dentro

del 4rea de salud (29) (30).

4..2. Aspectos bioéticos y/o legales

- Laintroducciéndejuiciosdevalorno
téenicos enlarelacién clinicaes cada
vez mdsnumerosa. A este respecto se
calcula que aproximadamente, alre-
dedor de un 25%-30% de los casos
tratados entrafa la resolucién deun
problema ético importante (31).

— El respeto a la autonomia del médi-
coy del paciente define la capacidad
de ambos para tomar decisiones de
formavoluntariayenlibertad,esde-
cir, sin influencias externas, habien-
do entendido su naturaleza y con la
intencién de provocar una accién
benevolente.

— Se considera que los aspectos éticos
de la autonomia son el respeto a la
persona, la informacién para la de-
cisién y la posibilidad de expresar
la voluntad de modo anticipado. La
relacién médico-paciente también
incluye otros principios éticos es-
pecificos como son los de veracidad,
privacidad, confidencialidad y fide-
lidad (32).

— La informacién no debe ser sélo un
acto puntual y programado, sino un
proceso gradual cuyo desarrollo de-
pendedela permanentearticulacién
entre valores éticos, principios mo-
rales y reglas concretas de conducta.
Los valores morales bésicos en juego
son la lealtad a los pacientes y a su
salud y el valor de la solidaridad con
el enfermo, todo lo cual entronca a



la perfeccién con el principio de la  —Lasherramientasdeaplicaciénprac-

humanizacién (33). tica que permiten realizar un proce-

— Losaspectoslegalesdelarelaciéncli- so de CI sonfundamentalmente tres:
nico-asistencialestanreguladosenla a) Técnicas de entrevista clinica, so-
Ley 41/2002, centrandose especial- porte emocional y relacién de ayu-
mente en la autonomia del paciente, da,b)Protocolos de evaluacién dela
en su derecho a la informacién y en calidad y ¢) Formularios escritos de
la documentacién clinica (34) (35). consentimiento informado (40).

— La participacién del paciente en la  — El proceso de informaciény consen-
toma de decisiones clinicas, alcanza timiento debe ser plasmado en un
sumayor dificultad cuando éste esta documento, pero siempre ha de ser
incapacitado (8) (9). El respeto por primero la informacién y después el
la autonomia de las personas (uno consentimiento (41).
de los principios éticos basicos que ~ — Debe huirse de reducciones tan abu-
supone aceptar los valores, criterios sivas comoladeacostumbrarsea que
y preferencias del enfermo), entra la sola entrega de un documento, y
en conflicto con la competencia del su firma, constituyan la base de la
paciente (36). relacién y de la legitimidad de la

~ El requisito de competencia o capa- actuacién del profesional. Por ello,
cidad es uno de los elementos clave deberia defenderse la adecuacién
de un proceso de consentimiento flexible del CI, incluso del escrito,
informado. La evaluacién y deter- rellenando un formulario semia-
minacién de la competencia de un bierto (42).
paciente es una tarea que entrafia — Se observa un desconocimiento del
una enorme responsabilidad ética y objetivo del CI por parte de médicos
juridica (37). y pacientes, porque a pesar de que

elformulario tiene varias funciones,
» 4..3. Consentimiento informado Tl Ees realizén('iose correc
tamente porque los pacientes tienen

— E1Cl se basa en una relacién de reci- la sensacién de que el formulario no
procidad eigualdad entre paciente y estdasuservicio,sinoparaladefensa
médico que debe tener en cuentalos del profesional y el hospital (43).

— Asimismo debe observarse especial-
mente la capacidad del paciente. La
evaluacién de esa competencia re-
quiere el desarrollo de protocolos

deseos y el estado psiquico y emocio-
nal de este iltimo en la transmisién
de la informacién, pues afecta de
lleno a la relacién médico-paciente

(38). de evaluacién clinica (44).

— E1 CI debe ser un proceso continuo,
hablado, comunicativo, deliberati-  4.4. Variabilidad y prdctica basada
vo y prudencial que, en ocasiones, en la evidencia cientifica

requiere apoyo escrito y tiene que

ser registrado de manera adecuada  — La evidencia cientifica y la valora-
(39) (40). : ci6n del coste de las distintas opcio-



nes terapéuticas deben ser los crite-
rios fundamentales en que se basen
las recomendaciones, los planes y/o
las normas y, en ausencia de ella, se
debe recurrir al consenso entre los
especialistas. Laincorporaciéndela
evidencia cientifica en los escenarios
clinicosconllevaunproceso quecon-
siste en (45): a) Formular correcta-
mentelapregunta,b)Buscarlamejor
evidencia cientifica existente en ba-
ses de datos de revisiones sistemati-
cas (Cochrane, Medline, HealthStar,
Gesti6én Clinica y Sanitaria y otros
productosdestiladosdeinformacién
revisada), ¢) Valorar criticamente
la evidencia recogida y d) actuar de
acuerdo con la evidencia.

— Para el desarrollo de esta estrategia,
losinstrumentos més extendidos son
(46) las Guias de Practica Clinica
(GPC), los Protocolos Clinicos (PC)
ylas Trayectorias Clinicas (TC). Por
medio de una Guia Integral de Aten-
cién (Proceso Asistencial)deunade-
terminada enfermedad se deberian
contemplar los distintos aspectos
de su abordaje, esto es, la preven-
cién primaria con la identificacién y
correccién de los factores de riesgo
conocidos, la deteccién temprana, el
diagnéstico, el tratamiento, el segui-
miento y la rehabilitacién.

4.5. Satisfaccién, calidad y
evaluacion de resultados

—La satisfaccién del paciente es, ante
todo, una medida del resultado de la
interaccién entre el profesional de la
saludy el paciente, puesnoenvanose
ha sefialado que la mejor tecnologia
sigue siendo la comunicacién entre

médico-paciente, siendo un elemen-
to clavela diferencia existente enire
las expectativas y las percepciones
de los pacienies (47) (Paradigma de
la desconfirmacién (48).

— La «supersatisfaccién», parece aso-
ciada a la percepcién del bienestar
durante el ingreso, la organizacién
de la asistencia, la valoracién de los
recursos, el trato personal yla infor-
macién recibida (49).

— La satisfaccién del paciente se ha in-
corporado como una medida de la
mejora de la calidad, adema4s, como
sefiala Vuori, si se supone que los pa-
cientes son racionales y capaces de
realizar opciones inteligentes sobre
su estado de salud, existe el impera-
tivo ético de involucrar a los mismos
en la mejora de la calidad de los ser-
vicios (48).

—La encuesta SERVQHOS para el
ambito hospitalario, o el Consumer/
Provider Survery para la APS son
dos de los principales instrumentos
para la medida de la satisfaccién y/o
de escuchar la voz de los pacientes

(47) (49) (50).

4..6. Instrumentos y herramienias de
ayuda en la toma de decisién

(HATD)

—Las «ayudas a la decisién» (AD/
ATD) son intervenciones diseiiadas
para ayudar a los pacientes con un
determinado problema desaludenla
elecciénentrediferentesalternativas
de diagnéstico y tratamiento y, como
minimo, paralatransmisiéndeinfor-
macién sobre las posibles opciones y
los resultados relevantes asociados a

cada una de ellas (51) (52).
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— Noexisteunapreferenciaclaradelos
pacientes por un estilo de consulta
més participativo, por lo que debe
valorarse cada pacientey cadasitua-
cién y, en funcién de ello, adoptar el
estilo de consulta mas adecuada en
cada caso (53).

— Las experiencias en el uso de herra-
mientas y/o instrumentos de ayuda
para la toma de decisiones compar-
tidas (HATDC) podemos resumirlas
en los siguientes apartados:

a) El aporte de informacién a los

pacientes o usuarios incrementa
la demanda de informacién sani-
taria (54).

b) Lapresencia deusuarios cada vez

mas informados y con mayor ni-
vel de exigencia, probablemente,
conduciri a una redefinicién de
roles de los agentes del sistema
sanitario (54).

c) Internet puede aumentar la sa-

tisfaccién del paciente y su par-
ticipaci6n en los cuidados sanita-

rios(55).

d) Los métodos para comunicar la

evidencia clinica a los pacientes
incluyen la utilizacién de térmi-
nos generales no cuantitativos, la
traducciénnuméricadelaeviden-
cia clinica y el uso de representa-
ciones grificas. Los ingredientes
para el uso efectivo de la eviden-
ciaincluyen comprensién del tipo
de preferencias de los pacientes,
flexibilidad para acomodar la in-
formacién a las necesidades de
los pacientes, entrevistas clinicas
caracterizadas mas por el didlogo
activo que por la lectura y apoyo
paraqueel pacientetomeun papel
mas activo en la consulta (56).

e) Parece claro que los instrumen-
tos de ayuda a la toma de decisién
«ATD complejos» se muestran mas
eficaces que los «ATD simples».
Asimismo, la toma de decisiones
compartida (TDC) convierte al pa-
ciente en sujeto co-protagonista de
laatencién querecibe, perorequie-
re de entornos adecuados, actitu-
des profesionales y estrategias de
politica y gestién sanitaria (51).

f) Entodosloscasosde HATDseenfa-
tiza la importancia de la informa-
¢i6n escrita como factor clave en
una comunicacién de calidad con
el paciente, por ello es importante
que la informacién esté bien escri-
ta, y sea realmente de una calidad
evaluada (con instrumentos tipo
EQIP (57), NICE (58)), por cuan-
to ésta consigue disminuir la an-
siedad del paciente, aumentar su
adherencia al tratamiento, incre-
mentarlacapacidad deautocuida-
do yla participacién de la familia,
ademds de prevenir problemas de
relacién con el personal sanitario
y facilitar una mejor utilizacién de
los recursos y servicios por parte

de los ciudadanos (57) (59).

4.6.1. Experiencias de ayuda
especifica para la TDC.

Muy probablemente la experiencia de
usodelas ATD ha puesto de manifiesto
lanecesidad de diferenciar éstas de los
materiales de educacién para la salud
(EpS) e incluso del consentimiento in-
formado (CI).

Partiendo de ese concepto de ATD se
han desarrollado diferentes iniciati-
vas y herramientas de ayuda ala toma



dedecisiones queseestdn comenzando

ageneralizaren diferentessistemassa-

nitarios, siendo algunas de sus princi-

pales iniciativas las siguientes (20):

— En EE.UU. la Foundation for Infor-
med Medical Decision Making,

— ElDarthmouth-Hitchcock Medical
Center, através del Center for Sha-
red Decision Making,

—En Canada, el Institute for Clini-
cal Evaluative Sciences (ICES) y
en Ottawa, el Health Research Ins-
titute tiene un apartado especifico
para la ayuda a toma de decisiones
de los pacientes.

— Existen también otras iniciativas in-
ternacionales como la desarrollada
por la King’s Fund para la investi-
gaciényeldesarrollo deinformacién
de buena calidad para los pacientes
tales como The POPPi Guide

—La Colaboracién Cochraneincorpo-
ra la perspectiva de consumidores
y/0 usuarios en sus revisiones siste-
maticas, a través del Cochrane Con-
sumers & Communication Group,
creado en octubre de 1997, En 1998
publica el protocolo de revisién De-
cision aids for people facing health
treatment or screening decisions
(O’Connor 1998) (51).

—En el Reino Unido, The British Li-
brary ythe National Health Service
Research & Development Progra-
me han desarrollado el proyecto
DISCERN (Charnock 1999).

—Otra iniciativa es el NHS Direct,
un teléfono directo y una pégina en
la red no sélo de informacién, sino
también de ayuda sanitaria las 24
horas del dia (National Health Ser-
vice 2001).

— Unejemplodelaaplicacién del prin-
cipio deautonomia ennuestro pais es
el desarrollo de normas en diferen-
tes 4mbitos que regulanlos derechos
de informacién del paciente. En esta
linea se enmarca el documento de
voluntades anticipadas, conocido
como testamento vital (Parlamento
Catalufia 2000). En Andalucia, la
Ley de Salud de Andalucia (Parla-
mento Andalucia 1998) incluye los
derechos delos cindadanos respecto
a la informacién y la eleccién entre
diferentes alternativas.

— La Consejeria de Salud ha recogido
estos principios en el Plan Marco
de Calidad y Eficiencia (Conseje-
ria de Salud 2000). En él, se sitiia al
ciudadano como el eje del Sistema
Sanitario Piblico, y se le hace mas
protagonista en lo que a su salud se
refiere, como se recoge en sus dife-
rentes lineas estratégicas.

— Otra experiencia tinica y notable en
el campo de la comunicacién con los
pacienteseslaBasede Datos DIPEx
(60), que cuenta con la ayuda de la
colaboracién Cochrane y en la que
se combina el acceso a entrevistas a
pacientesyfamiliaresseleccionados,
coninformacién cientificabasadaen
la evidencia y con datos sobre otros
recursos, como grupos de apoyo o
bibliotecas virtuales.

5. Discusién

La incorporacién de las preferencias
y las opiniones de los pacientes en la
toma de decisiones clinicas es una rea-
lidad que se incorpora de manera muy
lenta, aunque progresivamente, entre
las intervenciones de la asistencia sa-

‘,ﬂ .



nitaria de nuestro Sistema Nacional
de Salud.

Atin cuando se trata de una cuestién
que tiene dimensiones éticas, deonto-
l6gicas y legales reflejadas en los dife-
rentes cédigos y leyes, como es el caso
delaLey General de Sanidad, de 1986,
ennuestro pais,sudesarrolloalolargo
de estos veinte afios ha sido bastante
escaso y, en todo caso, ha sido mas bien
con la promulgacién, en 1994, de la
Declaracién sobre la promocién delos
derechos delos pacientes, por la Ofici-
na Regional para Europa dela OMSy,
especialmente, araiz dela publicacién
de la Ley 41/2002, basica reguladora
de la autonomia del paciente, a finales
delafio 2002, cuandosehainiciadouna
verdadera voragine de actividad cien-
tifica, gestora y profesional afavor del
respeto mas integral de los derechos
de los pacientes. Se trata pues de un
nuevo escenario de relaciones clinico-
asistenciales al que progresiva, pero
muy lentamente, se va adaptando la
cultura asistencial sanitaria.

Por otra parte, una vez mds, las cues-
tiones de la gestién, la organizacién
y la economia sanitaria (eficacia, efi-
ciencia, efectividad) también parecen
haber ejercido su influencia en la gé-
nesis de una nueva cultura asistencial
sanitaria. Actualmente, en los paises
desarrollados tienen un dificil encaje
las tasas elevadas de variabilidad en
la préctica médica (VPM), porque de
igual modo que se evoluciona hacia un
respeto mas integral de los derechos
de los pacientes, también la practica
clinico-asistencial se dirige hacia in-
tervenciones mis sélidamente funda-
mentadas en la evidencia cientifica
(PBE/MBE). No obstante, en esta re-

flexién cabe incluir, ademads, la consi-
deracién de quela MBE también exige
incorporar a la practica, la conside-
racién de los derechos, preferencias
y opiniones de los pacientes, es decir,
tomar decisiones clinicas de modo
compartido entre el profesional y el
paciente (TDC). Es posible, por tanto,
que elnivel de desarrollo, o de retraso,
de ambas corrientes de pensamiento
sea bastante paralelo en su evolucién.
Y al hilo de toda esta reflexién cabe
al menos una pregunta, ées posible el
avance y desarrollo de la MBE y de la
TDC sin el concurso, apoyo e impli-
cacién de todos los profesionales que
configuran el proceso asistencial?

Si a todo este escenario se le afade
la filosofia de la calidad en las tareas
asistenciales sanitarias, se configura
entonces un horizonte sélo mejorable
por las continuas aportaciones del
nuevo conocimiento generado por la
evaluacién o lainvestigacién de resul-
tadosensalud (IRS).Esciertoque,aiin
cuandola calidad tiene una dimensién
cientifico-técnica, la dimensién de la
calidadpercibida,queserelacionacon
las expectativas y la satisfaccién del
paciente, tiene una justificacién per-
fecta en los postulados de la MBE, la
TDC yla IRS.

Sienestehorizontese dibujaunanatu-
ralezademarcado caricter cientificoy
sistemdtico, que goza del apoyo de los
cédigos deontolégicos, de la fuerza de
laleyydelinflujosociocultural, cabria
preguntarse éno es demasiado lento su
desarrollo e implementacién?, éno re-
sultapreocupantelaescasaefectividad
de las estrategias de desarrollo de esta
filosofia?, ésera necesario fomentar y
desarrollarmuchomaislainvestigacién



deresultadosensalud?,érealmentelos
pacientes estén reclamando, de modo
individual, una mayor participacién
en la toma de decisiones clinicas, o
serdn més bien demandas colectivas
impulsadas de modo extrinseco y or-
ganizado, desde otros profesionales
que persiguen otros intereses?, ésera
més bien una cuestién que requiere
de mas tiempo para el cambio de los
patrones culturales?, ées posible ge-
nerar ese cambio desde la formacién
basica, de pregrado? Todo ello son
interrogantes que desde luego tienen
su justificacién y vigencia, por cuanto
creemos que gozan de un considerable
nivel de pertinencia.

Desde otra perspectiva, mas concre-
ta o especifica, no cabe duda que una
gran mayoria de personas considera,
como Abraham Lincoln, que «ningiin
hombreestard jamaslosuficientemen-
te legitimado para gobernar a otro sin
su consentimiento». Es por ello que
el Consentimiento Informado (CI) es
uno de los problemas juridicos de ma-
yor trascendencia y que suscita mis
preocupaci6én y debate en medios juri-
dicos y sanitarios, pues se trata de una
de las exigencias legales y éticas que
més varianza o desigual consideracién
produce entre médicos y pacientes. Es
verdad que el imperativo legal ha re-
presentado una verdaderarevolucién
positiva en el campo de las relaciones
clinicas médico-paciente (63), pero el
CI sufre de multitud de interpretacio-
nes y variantes que se proyectan en di-
ferentes peticiones de consentimiento,
yaseaverbal (61)oporescrito,encuyo
caso quizds se estd reflejando unafalta
de seguridad profesional,lo que indu-
ce a pensar que probablemente no se

persigue un verdadero consentimien-
to,sinomadsbien el cumplimiento deun
mero tramite administrativo-legal.
La realidad pone de manifiesto, igual-
mente, que existen dificultades impor-
tantes para implementar la evidencia
cientifica a la préctica clinica, lo cual
suscitanopocasinterrogantes que me-
recen respuestas adecuadas, ya sean
de naturaleza formativa, gestora o de
exigencia de infraestructuras, nunca
resueltas de modo conveniente.
Finalmente debemos resefiar que aun-
quela biisqueda bibliografica no se ha
dirigido a publicaciones del Area de
conocimiento de Enfermeria, parece
bastante cierto que el niimero de tra-
bajos, publicaciones y/o aportaciones
relacionadas con la Enfermeria Basa-
da en la Evidencia (EBE) es reducida
afin cuando tiene ahora una tendencia
expansiva, sin embargo se mantiene en
niveles muy embrionarios en cuanto a
laincorporaciéndelaspreferenciasde
los pacientes en la toma de decisiones
clinicas. Esta realidad puede tener al-
gunas explicaciones.

Efectivamente, para intentar una
aproximaciénexplicativaya hemosin-
tentado generar dudasy plantearinte-
rrogantes acerca del posible paralelis-
mo existente entre el menor desarrollo
de la EBE respecto de la MBE y de la
enorme dificultad de implementar, en
ambos casos, la evidencia cientifica en
la prictica clinica y el escaso desarro-
llo de la TDC, asi como el potencial
paralelismo entre ambas realidades.
Todo ello nos lleva a coincidencias con
Cabrero, Morales y Galvez (64) (65)
(66)cuandosemanifiestanacercadela
importancia de los aspectos organiza-
cionales, con independencia de otras

-



variables, enire las mds importantes
dificultades de implementacién de la
evidencia cientifica en la practica cli-
nica.
Para finalizar, debemos sefialar que
consideramos especialmente preocu-
pante el escasisimo nivel de implica-
cién disciplinar y profesional enfer-
mera en cuanto a la ATD y la TDC,
pues asi se refleja en la reducidisima
investigacién y produccién de conoci-
mientoalrespecto,almenosennuesiro
entorno.
A la vista de todo este amplio escena-
rio de conocimiento y experiencia re-
lacionado con la TDC y las HATDC,
consideramos que existen numerosos
focos que demandan el interés de to-
dos los agentes implicados en la toma
de decisiones clinicas desde la pers-
pectiva de la evidencia cientifica. En
nuesira opinién, algunas ideas para
el abordaje investigador relacionado
conestecampodel conocimientoydela
asistencia sanitarianos podriallevara
estudiar sobre alguna de las propues-
tas sigulentes:

—Nuevas estrategias para un desa-
rrollo real de la TDC basada en la
MBE.

— Estrategias éticas y de gestién para
mejorar las condiciones de aplica-
cién del Consentimiento Informa-
do.

— Proceso de Comunicacién: Identifi-
car aspectos que incidan y mejoren
la TDC.

— Identificacién denuevos patronesde
asistenciaquefomentenlaparticipa-
cién y la eleccién informada.

—TDC y adherencia al tratamiento.

— Alternativas organizativas para me-
jorar la transferencia de los resul-

tados de la investigacién a la prac-
tica.

— Innovacién y desarrollo sobre he-
rramientas de ayuda en la toma de
decisiones.

6. Conclusiones

1) Elprogreso cientifico y profesional,
ademds de otras influencias socio-
culturales, han determinado que
la relacidn clinico-asistencial entre
los pacientes y los profesionales sa-
nitarios cambie y evolucione hacia
modelos de menor verticalidad y
asimetria, asi como, también, hacia
una préctica de mayor homogenei-
dad y mas acomodada a los resul-
tados y evidencias surgidas de la
investigacién cientifica.

2) Las nuevas expectativas en la re-
lacién clinico-asistencial exigen la
mejoria y el desarrollo de la parti-
cipaciénindividualy colectivaenla
toma de decisiones sanitarias.

3) En nuestro pais, existe un marco
legal, bioético y deontolégico que
orienta, regula y exige el cumpli-
miento y la defensa del respeto es-
tricto a la dignidad de la persona
humana y a todos sus derechos pro-
pios y concordantes con una nueva
cultura y un nuevo modelo de asis-
tencia sanitaria.

4) Existeunanotable toma de concien-
ciaacercadelapresenciadeamplias
variaciones en la practica clinica
explicables, sobre todo, por la pre-
sencia de incertidumbre clinica y
terapéutica, lo cual genera preocu-
paciénenlosgestoresporlaefectivi-
dad y la inseguridad de la practica,



ademds de desiguales resultados
clinicos para los pacientes.

5) Las estrategias de practica clinica

centradas en los pacientes requie-
ren crear entornos adecuados para
el desarrollo de una nueva relacién
clinica, asi como formar a los pro-
fesionales para posibilitar el desa-
rrollodeesasestrategiasde decisién
compartida.

6) La Investigacién de Resultados en

Salud (IRS),esunéreadeinvestiga-
cién centrada en el paciente que se
ocupa de aspectos tan importantes
como la calidad de vida, la satisfac-
ci6én del paciente, el cumplimiento
terapéutico, etc.; es decir, el bene-
ficio real en condiciones habituales
de utilizacién.

7) La satisfaccién del paciente y su re-

percusion en el proceso asistencial
ha justificado que ésta se haya in-
corporado como una medida de la
mejoradelacalidad delosservicios,
hasta el extremo de que se ha lle-
gado a modificar la definicién y los
programas de calidad de atencién,
que se han centrando en el usuario/
cliente.

8) Las ayudas a la decisién o ayudas
para la toma de decisiones (AD/
ATD) son intervenciones disefia-
das para ayudar a los pacientes
con un determinado problema de
salud en la eleccién entre diferen-
tes alternativas de diagnéstico y
tratamiento.

9) Se pone de manifiesto asimismo,
la necesidad de que los pacientes
participen no sélo en la toma de
decisiones, sino también en la ela-
boracién de la informacién sobre
su proceso clinico, donde su con-
tenido y la estructura del lengua-
je con que se elabore, responda
a las necesidades, expectativas y
capacidad de comprensién de los
receptores.

10) Existennumerosasiniciativasyex-
periencias concretasparalaayuda
alatoma de decisiones clinicas; no
obstante, se aprecia que son pocas
lasiniciativas quesecorresponden
con centros asistenciales clinicos,
sino mds bien con Centros o Ins-
titutos de investigacién, Agencias
evaluadoras de tecnologia sanita-
ria, grupos de autoayuda, ete.

Jesiis Lépez Ortega, Laura I. Sanchez
Jurado, M.* José Calero Ruiz, Diego
Romero Cruz, Dpto. Ciencias de la
Salud. Universidad de Jaén
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