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Toma de decisiones compartida y
desarrollo del plan de cuidados

Pregunta

¢, Cudles son los factores que pueden favorecemla tie decisiones compartida sobre el plan
de cuidados individualizado para los ultimos diasida?

Recomendaciones

1. Se recomienda, a pesar de la incertidumbre pra@adsti muchos casos, iniciar el

proceso de toma de decisiones compartida lo amsible durante el proceso de
enfermedad, o al principio de la relacion clinicasha sido realizado previamente
por otros profesionales [BPC, nueva].

Al principio del proceso de toma de decisiones cantigla se recomienda explorar el
nivel de participacion que la persona desea y ptexter, y que las discusiones sobre
el desarrollo e implementacion del plan de cuidassealicen de forma
honesta ytransparente [BPC, adoptada].

Durante el proceso de toma de decisiones se rendmigxplorar las expectativas,
deseos y preferencias del paciente respecto @naiah y los cuidados que desea
recibir, segun sus valores. En caso de que el acé® encuentre en una situacion
gue no le permita tomar decisiones, revisar [BRI@ptada]:

— La existencia de un documento de instruccionesgs@woluntades anticipadas.

— Las anotaciones en la historia clinica referidasinaproceso de planificacion
anticipada y compartida de la asistencia.

- Las preferencias manifestadas a sus familiareslidgados acerca de los cuidados
que desearia recibir.

— Si existe un representante designado por el pa&cigtit caso de no existir
representante designado ni familiares y/o allegados,tdma de decisiones
corresponderda al equipo terapéutico, buscandowbntansenso y actuando siempre
buscando eejor beneficio o interés para el paciente.

Se recomienda registrar los temas tratados y alg#acuidados en un lugar adecuado
para ello en la historia clinica, accesible pado$olos profesionales que intervienen
en la atencion, y compartir esta informacion, aded&con el resto del equipo de
atencion, con los allegados de la persona enfemmicados en su cuidado y/o
aconpafnamiento [BPC, adoptada].



Justificacion

El GEG ha emitido una serie de recomendacionepigienden favorecer una adecuada
toma de decisiones compartida y la elaboraciompldel de cuidados. Las recomendaciones
se han basado en la evidencia cualitativa congldesabre barreras y facilitadores, yen la
experiencia del grupo. El GEG considera relevantempver la toma de decisiones
compartida y un proceso continuado de planificacitimante todo el proceso de
enfermedad ya que es frecuente que en los ultinassedl paciente pierda la capacidad
de tomardecisiones o la voluntad para tomarlasclziquier caso, la actitud de los
profesionalesdeberia ser la de fomentar la ppatbddn del paciente hasta el final mientras
sea posible.

Justificacion detallada

Magnitud de los efectos esperados: la evidencialadfarreras y facilitadores para una
toma de decisiones efectiva que pueden clasificamséactores relacionados con los
profesionales, familiares o allegados, pacientes ursss disponibles. Desde el punto de
vista de todos ellos, es importante la toma destews compartida para mejorar los
cuidadosl final de la vida, y por tanto es importante remer los factores que pueden
influir enel proceso.

Un factor clave para la participacion del pacieatela toma de decisiones es la
planificacion compartida de los cuidados. Este @socpermite al paciente ejercer su
autonomia hasta el final manteniendo el controswesida mientras puede. Permite a los
profesionaleszonocer sus valores y preferencias, adecuar laws/ariciones y facilitar el
fallecimientan el lugar preferido y de la forma deseada. Adem&gora el conocimiento
del paciente sobre su proceso. Esto genera efgositivos en su autoestima y tranquilidad,
y por tanto en facilitar un final de vida en pazejbta la satisfaccion por el trato recibido.
Tambiéntiene efectos positivos sobre los familiares y @spntantes, mejorando su
conocimientsobre la enfermedad, ayuda al representante a @osoduncion, disminuye
la carga que supone tomar decisiones por otra mpersadivia el proceso de duelo y mejora la
satisfacion. En cuanto a los profesionales, la toma ddsiees compartida puede
mejorar larelacion con el paciente y familia, ayuda a toneislones clinicas y a tener una
atenciénmas humanizada y basada en la persona.

Certeza global en la evidencia: la calidad gloledbdevidencia de los estudios incluidos
es baja, fundamentalmente debido a las limitaciolee®s estudios y baja aplicabilidad de
los hallazgos a nuestro contexto sanitario. La magote de los estudios provienen de EE.
UU., Canaday Reino Unido. Todos los estudios ymrtua visién de familiares y cuidadores,
y ninguno de ellos incluye a pacientes. Ademabaseconsiderado estudigae abordan la
toma de decisiones compartida fuera del contextatdros dias, factorque también ha
afectado a la disminucion de la aplicabilidad deMiaencia. Otro factora tener en cuenta
es que la mayoria de los estudios abordan la tendecisiones en @mbito hospitalario,
pero hay un déficit en la investigacion que abdedéoma de decisionesen la atencién
domiciliaria. A pesar de todo ello, las barrerafagilitadores identificadan la literatura
revisada han permitido al grupo de trabajo modakrecomendaciones.



De la evidencia a la recomendacion

a) ¢ Cual es la magnitud de los efectos esperados?

— Juicio: grande.

— Evidencia procedente de la investigaciénse han considerado estudios cualitativos

sobre barreras y facilitadores para una toma disidees efectiva desde la perspectiva
de profesionales (59, 61, 63-77), y familiareslege#ldos (76, 78-91).

La guia NICE incluyé 19 estudios cualitativos, ning realizado desde la vision
de los pacientes, aunque diez de ellos incorporarofamiliares (realizados
fundamentalmente en EE. UU. y en Reino Unido)eEla de los estudios abordaron
la vision de los profesionales sanitarios. De |d& ruevos estudios en la
actualizaciode la busqueda bibliografica, cuatro abordan l&nisle los familiares
sobre la tomale decisiones compartida, siete la vision de prafi@tes sanitarios y
1 la vision déamiliares y profesionales. La mayoria de ellos kep entrevistas en
profundidad y grupos focales, dos de ellos emplasstionarios y uno realiza un
analisis de reunites grabadas.

Desde el punto de vista de todos ellos, es impiertentoma de decisiones
compartida para mejorar los cuidados al final deida, y por tanto es importante
reconocer los factores que pueden influir en etgso.

En la siguiente tabla (tabla 3) se presentan loasey subtemas extraidos de la
evidencia. Para ver una descripcion detallada sle$tudios y sus resultados se puede
consultar el material metodoldgico.

Tabla 3. Temas y subtemas extraidos de los estudios  incluidos sobre toma de decisiones compartida

y desarrollo del plan de cuidados

Tema principal Subtemas
Factores relacionados con los | — Habilidades de comunicacién
profesionales sanitarios — Relacién y entendimiento

— Provisién de informacion

— Incertidumbre en el pronéstico

— Papel de la enfermeria

— Experiencia clinica

— Disponibilidad de los clinicos

— Tiempo para la toma de decisiones compartida

— Responsabilidad de los diferentes profesionales en el proceso de toma
de decisiones compartida

— Aceptacion del plan de cuidados por parte de todo el equipo

— Impacto de las emociones y sentimientos de los profesionales

Factores relacionados con — Apoyo de la familia y conflicto
los familiares y allegados — Falta de conocimientos médicos
implicados en la toma de — Negacion del pronéstico
decisiones - Responsabilidades

— Experiencia previa con la toma de decisiones compartida
— Conocimiento de la opinion de la persona moribunda
— Carga emocional




Factores relacionados con los | — Negacion del prondstico

pacientes — Voluntad de discutir
Factores relacionados con la — Disponibilidad de espacio privado
disponibilidad de recursos — Disponihilidad de equipamientos, profesionales y servicios especificos

— Herramientas disponibles

Fuente: adaptado de NICE 2015 (22).

La toma de decisiones compartida y la planificadénos cuidados permite al
paciente ejercer su autonomia hasta el final maartdo el control de su vida
miertras puede. Permite a los profesionales conoceradoees y preferencias, adecuar
las intervenciones y facilitar el fallecimiento en ebhr preferido y de la forma
deseada.Ademas, mejora el conocimiento del pacgafire su proceso. Esto genera
efectopositivos en su autoestima y tranquilidad, y potdaen facilitar una muerte en
paz. Mejora la satisfaccion por el trato recibilambién tiene efectos positivos sobre
los familiares y representantes, mejorando su cononimieobre la enfermedad,
ayudal representante a conocer su funcién, disminuyeatga que supone tomar
decisiones por otra persona, alivia el procesoudgéody mejora la satisfaccion.

En cuanto a los profesionales, puede mejorar &icah con el paciente y familia,
ayuda a tomar decisiones clinicas y a tener umzigte mas humanizada y centrada
en la persona.

- Informacién adicional: desde el punto de vista del GEG un adecuado pra®eso
toma de decisiones compartida podria prevenir snplofesionales lo que se
denomina “fatiga por compasion” (92), al generantisgientos positivos durante la
atencion a personas vulnerables y en el procesmate, o que disminuye el
desgaste profesional.

b) ¢Cual es la magnitud de los efectos indeseables esperados?
— Juicio: pequefia.

— Evidencia procedente de la investigaciomo se ha identificado ningln dafo asociado
a la implicacion en la toma de decisiones compaytid para los pacientes ni para los
profesionales.

- Informacion adicional: cabe tener en cuenta que, podrian darse casos euéoel
paciente no acepte su situacion y el final cercpndiendo ser poco adecuado forzarlo
a participar en la toma de decisiones y planifi@acio que le podria generar malestar y
ansiedad.

c) ¢Cual es la certeza global en la evidencia sobre los efectos?
— Juicio: baja.

— Evidencia procedente de la investigaciéna calidad global de la evidencia de los
estudios incluidos es baja, fundamentalmente debilds limitaciones de los estudios
y baja aplicabilidad de los hallazgos a nuestrdecdn sanitario. La mayor parte de los
estudios provienen de EE. UU., Canada y Reino Uriddos los estudios incluyen



la vision de familiares y cuidadores, y ningunoetles incluye a pacientes. Ademas,
se han considerado estudios que abordan la tomecii#ones compartida fuera del
contexto de ultimos dias, factor que también hatafl® a la disminucion de la
aplicabilidad de la evidencia. Otro factor a te@mercuenta es que la mayoria de los
estudios abordan la toma de decisiones en el arhbgpitalario, pero hay un déficit
en la investigacion que aborda la toma de decisienda atencion domiciliaria. pesar

de todo ello, las barreras y facilitadores idecdifios en la literatura revisadahan
permitido al grupo de trabajo modular las recomeimtees.

d) ¢Existe incertidumbre o variabilidad importante sobre como los pacientes
valoran los desenlaces principales?

— Juicio: la incertidumbre o la variabilidad probablemente s@an importantes.

— Evidencia procedente de la investigaciona revision sistematica se ha centrado en las
barreras y facilitadores para una toma de decisioompartida efectiva.

- Informacién adicional: se han considerado los factores (barreras y faddies) que
influyen en la toma de decisiones compartidas eniliimos dias, teniendo en cuenta la
experiencia y opiniones de los principales agemgdicados (pacientes, familiargs
profesionales sanitarios). El grupo de trabajo idmma que la mayor parte de los
pacientes y familiares querrdn participar en laaodecisiones, y por lo tanto la
variabilidad probablemente no sea importante.

e) ¢ Son mayores los efectos deseables que los efectos indeseables?
— Juicio: probablemente si.

- Evidencia procedente de la investigaciérnteniendo en cuenta los beneficios del
proceso de toma de decisiones compartida y que ha sentificado ningun dafio
asociado, el GEG considera el balance riesgo hmodfvorable a la toma de
decisiones compartida.

f) ¢ Cual es la magnitud de los recursos requeridos (costes)?
— Juicio: probablemente son pequefos.

— Evidencia procedente de la investigaciénno se ha localizado ningun estudio que
describa de forma explicita el uso de recursostéspso estudios de evaluacion
ecoomica.

- Informacién adicional: la implementacion de la toma de decisiones congazarti
requiere tiempo, espacios adecuados y disponililialos profesionales, por lo que
Nno precisa una gran inversion de recursos econé&mico

g) ¢Cual es la certeza en torno a la evidencia sobre los recursos requeridos?
— Juicio: no hay estudios incluidos.

— Evidencia procedente de la investigaciénno se ha localizado ningun estudio que
describa de forma explicita el uso de recursostéspso estudios de evaluacion
econdmica.



h) La relacién coste-efectividad, ¢favorece a la intervencion o a la comparacion?
— Juicio: probablemente favorece a la intervencion.

— Evidencia procedente de la investigaciénno se ha localizado ningun estudio que
describa de forma explicita el uso de recursostéspso estudios de evaluacion
econdémica.

- Informacion adicional: desde la experiencia del GEG, la promocion derteatde
decisiones compartida mejora la calidad de la &ena un coste razonable, incluso
evitando la realizacién de medidas terapéuticageseadas por la persona enferma.

) ¢ Cual seria el impacto en la equidad en salud?
— Juicio: aumenta.

— Evidencia procedente de la investigaciomo se ha realizado una revision sistematica
del tema.

- Informacién adicional: el GEG discute que el impacto en la equidad depérate
gran medida de los profesionales sanitarios y paaidad para ejercer el rol de
promotor de la toma de decisiones compartida. &statunidad llegara a todas las
personas que se encuentren en la fase final dédauew la medida en que los
profesionales se impliquen en su realizacion y atiggn de tiempo, espacio y
formacién adecuados.

J) ¢ Es aceptable la opcion para los agentes implicados?
— Juicio: probablemente si.

— Evidencia procedente de la investigaciomo se ha realizado una revision sistematica
del tema.

— Informacion adicional: la toma de decisiones compartida y el desarrollpdn de
cuidados deben adaptarse a la capacidad del pagisnis allegados para decidir y
a su interés por participar. En una sociedad qdea waz defiende mas la autonomia
del paciente y la participacion de la ciudadanidasrdecisiones en salud, el hecho de
que el paciente participe en lo que afecta a suidsah su vida deberia tener buena
acogida a priori en la mayor parte de los casos.

En cuanto a la aceptabilidad por parte de los profales, en la evidencia se
han localizado algunos factores que pueden favor@@ctuar como barreras, como
las habilidades y la experiencia, los recursosatlidpes, la relacion médico-paciente,
entre otros factores, que pueden afectar a la mgalacion de las recomendaciones.

k) ¢ Es factible la implementacion de la opcién?
— Juicio: probablemente si.

— Evidencia procedente de la investigaciomo se ha realizado una revision sistematica
del tema.

— Informacién adicional: desde el punto de vista del GEG, ademéas de losrésct
previamente mencionados, pueden existir dificultaddsdb a la falta de formacion
y experiencia de los profesionales y a la inercia miie&tjco-terapéutica
tradicional, esdecir, el modelo de relaciéon pathksta y, posteriormente,



meramente informativo. Se requiere la capadtade los profesionales y también un
cambio social que suponga la asuncién por partelade personas de sus
responsabilidades para la tomade decisionesadldela vida.

) Otras consideraciones

El GEG discute sobre la relacion entre los concepte toma de decisiones y
planificacién anticipada y compartida de la asistencia, gnadestos procesos pueden
favorecer la redaccién de un documento de volustadécipadas o instrucciones previas.
Este tipo da@locumentos aln no son suficientemente conocidos lerppoblacién general
de nuestrpais, con la excepcion de aquellas regiones daxider programas especificos
de difusién y fomento de su realizacion. Para sllopmo paso previo y fundamental, es
necesaridesarrollar procesos de planificacion compartideadgencion (PCA) entre los
pacientesy sus familias y los profesionales glerdin su asistencia sanitaria.

Este proceso de PCA es un paso mas en el respdtoquionomia de la persona que
buscaba la llamada planificacion anticipada deédaa@dn (del ingléadvance care plan-
ning, o planificacion de los cuidados para el futuro), (®®), adquiriendo una perspectiva
de relacion terapéutica deliberativa para la raalén de un plan de cuidados con una
vision integral mas alld del &mbito puramente saiot Es por ello que esta planificacion,
buena préctica desde el punto de vista clinicacp gho se debe dejar s6lo para los Ultimos
dias, que llegaria tarde en gran medida, sino gherth empezar con el momento mismo del
diagnostico de la enfermedad, siendo éste un prom@m#inuado y no un acto unico.

El objetivo de la planificacién anticipada y contjga es adecuar la atencién sanitaria
a los valores, deseos y preferencias de la pe@diraal de su vida. Para ello es necesario
fomentar el inicio y desarrollo de conversacionas ttaten sobre la enfermedad y su
evolucion, y los tratamientos y cuidados. Es neoesdentificar qué aspectos del cuidado
y tratamiento son aceptados y cuéles rechazadoshiga hay que tener en cuenta a la
familia y al entorno de cuidado, que pueden opjrearudar a la persona enferma a tomar
decisiones. Alguno de ellos, u otra persona quené&rmo designe, puede ser su
representante en el caso de que, llegado el momentalgpia capacidad de decidir. Todo
ello debe ser registrado en la historia clinica y cotigaicon el resto de profesionales
gue intervengan en la atencion. Ademas, el plandgug debe ser revisado
periodicamente para realizar los cambios que lagper enferma estime oportunos y
adaptarlo a posiblesincidencias o cambios de @pif85).

Es necesario que los profesionales evalluen previgmea capacidad del paciente
para la toma de decisiones. No se debe tratarparsona como incapaz si no se ha
valorado la capacidad o si toma una decision que na gui®s que tiene alrededor, y esto es
particularmente importante en la atencion de loyares. Para la valoracion de su
capacidad de decisibn debera tenerse en cuenta persona puede entender la
informacion,valorar la situacién clinica, comprender las opeswy las consecuencias de
cada opcién yomunicar su eleccion de forma razonada. Si sérowamfa incapacidad es
fundamentalrespetar la maxima de buscar siempreejgr interés, tomando decisiones
que sean lo menos restrictivas posibles para lexdes del paciente (22).



Este proceso debe realizarse en un clima adecups,hay que preparar
previamente. Es necesario explorar qué informac¢iéne el paciente en cada
momento, quésignifican para él las cosas de las que hablamogué nivel de
informacion desea para no excedernos en los dd&dgar con franqueza y honestidad,
recogiendo y acompafantis emociones del paciente y de sus allegados, y
planificando en cada momento lo que sea oportugiando la puerta abierta para
nuevas conversaciones (96). Debe haber unresgentsproceso para que no quede
sin hacer por falta de coordinacién de losfgsimnales implicados. En este punto, el
papel del personal de enfermeria es fundamerdabkgarrollar su rol de gestion de casos
y Su posicion cercana al paciente y su familia faddcilitar el inicio y desarrollo de
las conversaciones (97).

Para llegar a esto es imprescindible que los parfakes se impliquen y se
formenen habilidades de comunicacién y herramientas pamgentar la toma de
decisiones copartida. Ademas de aptitud el profesional deberteieetas actitudes
facilitadoras, comeon calidez, concrecion, respeto, empatia, bajativedad y
asertividad. También actitaid trabajo en equipo ya que este proceso deberia se
realizado en equipo interdisciplinar.

Desde el punto de vista del sistema sanitario thmbe deberia fomentar la
realizacion de la planificacion anticipada y contigar de la asistencia, facilitando
espacios y recursos adecuados para ello, asi cesaordllar la historia clinica para
que se puedaregistrar esta planificacion y puedaccesible para los profesionales
responsables delpaciente en cada momento.



