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RESUMEN

Fundamento. En Espaiia no existe un claro conoci-
miento sobre el grado en que la Toma de Decisiones
Compartidas (TDC) es llevada a la practica habitual en
oncologia. Nuestro trabajo analiza el rol preferido y el
rol percibido de los pacientes oncologicos y mide el
proceso de TDC desde su perspectiva.

Material y métodos. Estudio descriptivo transversal me-
diante cuestionario autoadministrado a pacientes con
distintos tipos de cancer. Para evaluar el rol preferido y
percibido por el paciente utilizamos The Control Preferen-
ce Scales (CPS) y para medir la TDC se utiliz6 The nine-
item Shared Decision Making Questionnaire (SDM-Q-9).

Resultados. De los 132 pacientes encuestados, solo 118
proporcionaron datos analizables. No se encontraron
evidencias de que el sexo, edad, nivel educativo o tipo
de tumor afectaran al rol preferido o al percibido. Solo
el 59,3% estaba de acuerdo con el rol ejercido. Todos
los que preferian un rol pasivo lo alcanzaban (21,2%),
mientras que de los que deseaban uno compartido
(78,8%), solo el 48,39% lo lograba y el 51,61% restante
desempeiiaba uno pasivo. Ninguno prefirid ni ejercié un
rol activo. El conjunto de pacientes valor6 el proceso
de TDC con una puntuacién de 41,07+5,94, en una esca-
la de 0 a 100, alcanzando los pacientes urologicos una
puntuaciéon maxima de 61,39 + 13,24.

Conclusiones. Nuestro estudio no encuentra evidencias
de que, desde el punto de vista del paciente oncolégico,
el modelo de TDC esté implementado en la practica.

Palabras clave: Cancer. Toma de decisiones. Satisfac-
cion del paciente. Participacion del paciente. Rol.
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ABSTRACT

Background. In Spain there is no clear knowledge about
the degree to which Shared Decision Making (SDM) is
carried out in the normal practice of oncology. Our ar-
ticle analyses the preferred role and the perceived role
of oncological patients and measures the SDM process
from their perspective.

Material and methods. Descriptive transversal study
using a self-conducted questionnaire with patients with
different types of cancer. To evaluate the role preferred
and perceived by the patient we used The Control Prefe-
rence Scales (CPS) and to measure SDM we used The ni-
ne-item Shared Decision Making Questionnaire (SDM-Q-9).

Results. Out of the 132 patients surveyed, only 118
provided analysable data. No evidence was found that
sex, age, educational level or type of tumour affected
the preferred role or the perceived role. Only 59.3%
was in agreement with the role exercised. All of those
who preferred a passive role achieved this (21.2%),
while out of those who wanted a shared role (78.8%),
this was achieved by only 48.39% while the remaining
51.61% played a passive role. None preferred or played
an active role. The set of patients evaluated the SDM
process with a score of 41.07+5.94, on a scale of 0 to
100, with the highest score of 61.39 + 13.24 reached by
urological patients.

Conclusions. Our study found no evidence that, from
the point of view of the oncological patient, the SDM
model is being implemented in practice.

Keywords: Neoplasms. Decision making. Patient satis-
faction. Patient participation. Role.
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INTRODUCCION

En numerosas ocasiones, pacientes y
médicos se enfrentan a situaciones en las
que deben elegir entre mas de una opcién
diagnoéstica o terapéutica razonable des-
de el punto de vista médico. Cada opcién
tiene sus ventajas e inconvenientes siendo
imposible encontrar la mejor. Precisamen-
te en estas circunstancias en las que no
existe una decisién que supere a las demas
es donde se hace imprescindible la parti-
cipacion del paciente en la toma de deci-
siones! a través de la incorporacion de sus
valores y preferencias.

En este contexto, y en conjuncién con
un creciente interés por la atencién cen-
trada en el paciente, se acuia por primera
vez en 1982 el término Toma de Decisio-
nes Compartidas? (TDC). La TDC se defi-
ne como un proceso de decisién conjunto
entre médico y paciente. Se inicia con la
informaciéon ofrecida por el profesional al
paciente sobre las diferentes alternativas
disponibles, las posibles consecuencias
asociadas a cada una de ellas asi como sus
ventajas e inconvenientes. Posteriormente,
el paciente aporta sus valores y preferen-
cias llegando, finalmente, a un acuerdo so-
bre la opcion a elegir.

Diversos estudios han demostrado los
beneficios que la TDC puede aportar a los
pacientes entre los cuales destacan la dis-
minucién del miedo y la depresion, la mejo-
ra de la calidad de vida o el aumento de la
satisfaccion con el tratamiento®>.

Su aplicacién es especialmente til
en las consultas oncolégicas, como, por
ejemplo, en el caso del cadncer de mama
y la decision entre tumorectomia o mas-
tectomia, o en el de prostata y la elecciéon
entre vigilancia activa, cirugia o radiotera-
pia®’.

Aunque en los dltimos afos la TDC esta
adquiriendo notoriedad, es necesario sa-
ber hasta qué punto este modelo se esta
implementando en la practica. En este sen-
tido, y desde la perspectiva del paciente, es
posible medir varios aspectos como: 1) el
rol que el enfermo prefiere adoptar en los
antecedentes de la decision, 2) el proceso
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de toma de decisiones en siy, 3) el rol que
el paciente percibe que ha desarrollado du-
rante el encuentro clinico.

Con respecto al primero, el paradigma
de la TDC esta directamente relacionado
con la preferencia del paciente por un rol
compartido o colaborativo frente a otro
tipo de roles como el activo, en caso de
que el paciente prefiera tomar la decision,
o el pasivo, si prefiere que sea el médico
el que decida. Sin embargo, a lo largo de
la literatura no existe una clara evidencia
de que los pacientes oncolbgicos prefieran
ejercer un rol compartido. Asi mientras
que algunas revisiones han mostrado su
preferencia por adoptar un rol compartido
o activo?®, otras, en cambio, sefalan la pre-
ferencia por un rol pasivo®.

En referencia al rol percibido, también
hay trabajos que evidencian que los pa-
cientes oncolégicos, a menudo, no alcan-
zan el nivel deseado de participacion en
el proceso de toma de decisiones. Asi,
una revision sisteméatica de estudios con
enfermos de diferentes tipos de cancer
ha constatado que la mayoria de ellos
preferia una mayor implicacién de la que
realmente percibian!’. Esta discrepancia
entre rol preferido y rol percibido puede
tener importantes consecuencias como
provocar una menor satisfaccién con la
decision!!, unos mayores niveles de depre-
sién!! o una inferior calidad de vida fisica
y emocional?.

Por dltimo y con respecto al grado en
que el paciente piensa que el proceso de
TDC se ha implementado en la practica,
existen diferentes instrumentos de medi-
da®® de cuya calidad depender4, finalmen-
te, la eficacia de la evaluacion.

Por lo que respecta a Espaia, la investi-
gacion sobre TDC se encuentra en una eta-
pa temprana'. Los estudios que podriamos
relacionar con los roles del paciente no los
analizan como tales, sino que se centran en
la participacion del enfermo en la toma de
decisiones. En esta linea, las investigacio-
nes se han desarrollado, principalmente,
en el campo de la atencion primaria y la on-
cologia. En el primer ambito, los estudios
revelan que, aunque la participacion del
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paciente sea escasa'>!6, existe un deseo del
mismo por intervenir de alguna forma!®'.
Por su parte, en oncologia se obtienen con-
clusiones en la misma linea'?, evidenciando
que, en la mayoria de los casos, el pacien-
te con cancer delega la responsabilidad de
la decisién al médico, aunque existe una
tendencia hacia un mayor deseo de parti-
cipacién. Con respecto a la medicion del
proceso de TDC, no existen estudios en el
ambito de la oncologia. Solo hay un trabajo
que compara los resultados obtenidos por
pacientes psiquiatricos y de atenci6on pri-
maria?.

Por tanto, y dado que no existe un cla-
ro conocimiento sobre el grado en que la
TDC es llevada a la practica habitual en el
campo de la oncologia en Espafia, nuestro
estudio tiene como objetivo principal anali-
zar el rol preferido y el rol percibido por el
paciente con cancer en la toma de decisio-
nes sobre su tratamiento asi como medir
el proceso de TDC desde su perspectiva.
Como objetivo secundario, analizaremos la
concordancia entre roles asi como si éstos
y la medicién resultante de la TDC estan
influenciados por el tipo de tumor que pa-
dece el enfermo.

MATERIAL Y METODOS

Se realiz6é un estudio descriptivo trans-
versal mediante cuestionario autoadminis-
trado, en el periodo comprendido entre no-
viembre de 2014 y enero de 2015.

Los participantes en el estudio fueron
132 pacientes oncolégicos, mayores de
edad, atendidos en el hospital piblico Juan
Ramoén Jiménez de Huelva que se habian
enfrentado con su médico a una toma de
decisiones sobre su tratamiento con distin-
tas alternativas apropiadas y que ofrecian
la misma posibilidad de superar la enfer-
medad a largo plazo. De todos ellos, solo
118 proporcionaron datos analizables. El
estudio no tuvo financiacién y antes de co-
menzarlo se obtuvo la aprobaciéon del Co-
mité de Etica del hospital.

La captacion de los participantes se
llevd a cabo a través de profesionales sani-
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tarios de diferentes consultas oncolbgicas
mediante muestreo casual y periodos de
tiempo seleccionados aleatoriamente. De
este modo, cada uno de ellos eligio, directa
e intencionadamente, a los pacientes que
convivian con la patologia desde hacia al-
gun tiempo y que se habian enfrentado a
una decisién sobre el tratamiento eligiendo
entre mas de una opcion, garantizando, de
este modo, que se cumplia el requisito ne-
cesario para el estudio.

Una vez realizada la invitacién por par-
te del médico, cada participante recibio
una explicacion detallada por escrito del
estudio y, tras firmar su consentimiento in-
formado, completé un cuestionario anéni-
mo sin la presencia de profesionales sanita-
rios y sin recibir compensacién econémica
por ello.

Para ello, se instruy6 a los participantes
con el propésito de que usaran como refe-
rencia la consulta en la que habian realiza-
do la TDC. Dado que no todos los pacientes
estaban familiarizados con el término TDC,
en cada encuesta se proporcion6é una de
las definiciones méas populares de la misma
elaborada por Charles y col?.. El cuestiona-
rio incluia cuatro partes: 1) informacién so-
ciodemogréfica, 2) informacién clinica, 3)
rol preferido y rol percibido en la toma de
decisiones y 4) medicion de la TDC.

El apartado de informacién sociodemo-
grafica englobaba sexo, edad y nivel educa-
tivo (estudios universitarios, secundarios,
primarios y sin estudios).

La Informacién clinica incluia el tipo
de tumor que padecia el paciente. Este se
clasific6 en tres posibles grupos (cancer
de mama, urolégico y otros), los cuales se
establecieron en funcién del riesgo relativo
suavizado de muerte de los municipios de
la provincia de Huelva?2.

En el apartado de roles, para evaluar el
rol preferido por el paciente en la toma de
decisiones sobre su tratamiento oncologi-
co se utiliz6 la adaptacion al espaiiol reali-
zada por Peralta'é de The Control Preference
Scales® (CPS), instrumento validado y utili-
zado por pacientes con cancer en estudios
previos?’. En este sentido, a los pacientes
se les pregunt6 cudl, de los siguientes cin-
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co posibles estados, reflejaba mejor el rol
que preferian en los antecedentes de la de-
cision:

a) Prefiero tomar yo mismo la decisién
final sobre el tratamiento que debo
seguir.

b) Prefiero tomar yo mismo la decisién
final sobre el tratamiento que debo
seguir después de considerar la opi-
nién de mi médico.

c) Prefiero que mi médico y yo com-
partamos la responsabilidad de de-
cidir qué tratamiento es mejor para
mi.

d) Prefiero que mi médico tome la de-
cision final sobre el tratamiento que
debo seguir, pero después de consi-
derar mi opinion.

e) Prefiero dejar la decision final sobre
el tratamiento que debo seguir ex-
clusivamente en manos de mi médi-
co.

Las dos primeras respuestas indicaban
una preferencia por un rol activo, la tercera
por uno compartido y las dos dltimas por
uno pasivo. La misma escala se utiliz6 tam-
bién para registrar el rol percibido tras la
toma de decisiones. De esta forma, se po-
dian hacer comparaciones entre los roles
preferidos y percibidos, indicando la dis-
crepancia entre ellos.

Por dltimo, para medir el proceso de
TDC se utilizé la version espaiola de The
nine-item Shared Decision Making Question-
naire (SDM-Q-9)%, adaptada y validada por
De las Cuevas y col®, Se trata de un cuestio-
nario breve y simple que permite evaluar la
TDC desde la perspectiva del paciente, te-
niendo en cuenta los pasos que intervienen
en la misma, y que ha demostrado buena
aceptabilidad, fiabilidad y validez?>%,

Alos pacientes se les pregunt6 con res-
pecto a nueve afirmaciones relacionadas
con la experiencia que tuvo en la consulta
con su médico y que describen los pasos
del proceso de TDC. Cada uno de estos
items puede puntuarse en una escala de
Likert de 6 puntos, con un rango que va
desde “totalmente en desacuerdo” (0) has-
ta “totalmente de acuerdo” (5). La suma de
las respuestas a los nueve items genera una
puntuacion total del paciente comprendida
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entre 0 y 45. Para facilitar su interpretacion,
dicha puntuacién se multiplica por 20/9 y
se obtiene una puntuacién transformada
entre 0 y 100, donde 0 indica el peor nivel
posible en la TDC y 100 el mejor?.

Analisis estadistico de los datos

Se hizo un anélisis descriptivo a partir
de las frecuencias absolutas y porcentajes
de las variables sexo, edad, nivel educati-
vo, tipo de tumor, rol real y rol preferido.
Para contrastar la existencia o no de re-
lacién entre sexo, edad, nivel educativo y
tipo de tumor con respecto al rol preferido
y rol percibido fueron utilizados el test x>
de asociacién o, en caso necesario, el test
exacto de Fisher.

Ademas, se compararon ambos tipos
de roles en cada paciente para saber si
existia concordancia o no entre ellos. La
prueba de McNemar se utilizd6 para deter-
minar si habia diferencias significativas en-
tre ambos.

Con respecto al SDM-Q-9 se realiz6 un
andlisis inicial para conocer la puntuacion
transformada del conjunto de pacientes asi
como por tipo de tumor, empleando el test
de Kruskall-Wallis para comprobar si exis-
tian diferencias entre los distintos grupos
de cancer, y, en caso afirmativo, la prueba
de U de Mann-Whitney, con correccién de
Bonferroni, para analizar, por pares, qué ti-
pos de cancer diferian entre si.

También, y con el fin de analizar la
orientacion de las respuestas del SDM-Q-9
item por item, las posibles respuestas se
agruparon en dos categorias: “Desacuerdo”
y “Acuerdo”. La primera de estas catego-
rias englobaba a: “Totalmente en desacuer-
do”, "Muy en desacuerdo” y “Algo en des-
acuerdo”, mientras que la segunda incluia
a: “Algo de acuerdo”, "Muy de acuerdo” y
“Totalmente de acuerdo”. Se contabiliz6 el
namero total y el porcentaje de pacientes
que estaban de acuerdo o en desacuerdo
con las afirmaciones de cada uno de los 9
items. También se hizo el mismo anélisis
por tipo de tumor.

El software empleado fue SPSS Versién
20.0.
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RESULTADOS

Los resultados totales de las caracteris-
ticas sociodemogréficas y clinicas se reco-
gieron en la tabla 1. Para realizar el anélisis,
la variable edad fue dividida en funcién de
la mediana. Junto a los totales, en dicha
tabla se ofrecen los resultados correspon-
dientes al rol preferido y al rol percibido.
Aunque cuando a los pacientes se le pre-
gunto por los roles, estos podian optar por
cinco posibilidades, ninguno seleccioné las
respuestas A o B correspondientes a un rol
activo.

La edad media de los encuestados fue
de 57,97 anos, siendo el 53,4% mujeres. La
mayoria contaba con estudios primarios
(47,5%) o carecia de estudios (14,4%). El
35,6% de los casos presentaba cancer de

Tabla 1. Caracteristicas y roles de los pacientes.

mama, el 20,3% urolégico y el 44,1% otros
tipos de cancer.

Al contrastar las variables sociodemo-
gréaficas y clinicas con respecto a ambos
roles (Tabla 1), no se encontraron diferen-
cias significativas por sexo, grupo de edad,
nivel educativo y grupo de tumor.

Al analizar el rol preferido, el 78,8% ma-
nifest6 que deseaba uno compartido mien-
tras que el 21,2% uno pasivo. Por lo que
respecta al rol percibido, el 38,1% de los
pacientes respondié que éste fue compar-
tido y el 61,9% que fue pasivo.

De todos los pacientes, solo en un
59,3% de los casos coincidia rol preferido y
percibido, destacando que todos aquellos
que preferian un rol pasivo (25 pacientes),
percibieron que lo habian conseguido (Ta-
bla 2).

TOTALES

ROL PREFERIDO

ROL PERCIBIDO

Compartido

Pasivo

Compartido Pasivo

N % N % N

%

¥ P N % N % yx P

118 100% 93 788% 25 21,2% 45  381% 13 61,9%
Sexo
Hombre 55 46,6% 47 855% 8  14,5% 25  455% 30  54,5%
2,721 0,099 2,339 0,126
Mujer 63 534% 46 73,0% 17  27,0% 20 31,7% 43 68,3%
Edad
Mayor o igual a 60 59 50,0% 47  79,7% 12 20,3% 23 39,0% 36  61,0%
0,051 0,822 0,036 0,850
Menor de 60 59 50,0% 46 780% 13  22,0% 22 313% 31T 62,7%
Nivel educativo
Estudios universitarios 16 136% 14  87,5% 2 12,5% 7 438% 9  56,3%
Estudios secundarios 29 24,6% 24  82,8% 5 17,2% 13 448% 16  552%
1,849* 0,601 2,774 0,425
Estudios primarios 56 475% 41  732% 15  26,8% 17 304% 39  69,6%
Sin estudios 17 144% 14 824% 3 17,6% 8 471% 9  529%
Grupo tumor
Mama 42 356% 35 83,3% 7 16,7% 15 357% 27  64,3%
Otros 52 441% 31 712% 15 288% 3425 0,18 16 308% 36 692% 5450 0,066
Uroldgico 24 203% 21 815% 3 125% 14 583% 10  41,7%
* Estadistico exacto de Fisher
An. Sist. Sanit. Navar. 2017, Vol. 40, N° 1, enero-abril 29
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Tabla 2. Comparacién del rol preferido y percibido por los pacientes.

Rol percibido (V)
Rol preferido Activo Compartido Pasivo Total, N(%)
Activo 0? 0 0 0 (0)
Compartido 0 452 48 93 (78,8)
Pasivo 0 0 25 25(21,2)
Total general, N (%) 0(0) 45 (38,1) 73 (61,9) 118 (100)

% de acuerdo = (0 + 45 + 25)/118 = 59,3%
2 Completo acuerdo

La prueba de McNemar (%*=46,021,
P<,001) permiti6 afirmar que existian dife-
rencias significativas entre el rol preferido
y el percibido.

Por lo que respecta al SDM-Q-9, la pun-
tuacién transformada del conjunto de pa-
cientes fue de 41,07 + 5,94. Segun el tipo de
tumor, la puntuacion de los pacientes con
cancer de mama fue de 34,81 = 10,27, la del
grupo otros de 36,75 + 8,22 y la de los uro-
légicos fue 61,39 = 13,24.

La prueba de Kruskal-Wallis (%?=10,349,
p=,006) permiti6 afirmar que existian dife-
rencias significativas en las puntuaciones
totales de la variable que recogia el grado
de valoraciéon de la TDC segtn el tipo de
cancer.

La prueba de U de Mann-Whitney para
muestras independientes, con correcciéon
de Bonferroni, evidencié que las percep-
ciones de los pacientes urolégicos diferian
significativamente con las de los pacientes
de mama y otros tipos de cancer. Sin em-
bargo, no habia diferencias entre pacientes
de mama y otros tipos de cancer.

Los resultados obtenidos en cada pre-
gunta del cuestionario SDM-Q-9 se mues-
tran en la tabla 3, tanto globalmente como
por tipo de tumor. En todos los casos se
analiz6 el namero y el porcentaje de pa-
cientes que estaban de acuerdo y en des-
acuerdo con cada afirmacién. En la valora-
cion de todos los pacientes predominaba
el desacuerdo, salvo en la afirmacién 5.
Este patron se repitié para los tumores de
mama y otros. Sin embargo, en la valora-
cion de los pacientes urolégicos prevalecio
el acuerdo, excepto en las afirmaciones 7

y9.
30

DISCUSION

En nuestro anélisis no se han encontra-
do evidencias de que el sexo, la edad, el
nivel educativo o el tipo de tumor afecta-
ran al rol preferido o al percibido por el pa-
ciente. Un elevado porcentaje de pacientes
preferia un rol compartido, pero menos de
la mitad percibi6é que lo habia podido des-
empeiar en la consulta. Ninguno prefirié
ni ejercié un rol activo. El conjunto de pa-
cientes valor6 el proceso de TDC con una
puntuacién por debajo del valor medio de
la escala.

La falta de relacién reflejada en nuestro
estudio entre los factores sociodemografi-
cos y el rol preferido de los pacientes on-
colégicos y también ha sido recogida en
trabajos previos??, Sin embargo, hay estu-
dios que demuestran que el nivel preferido
de participaci6on varia con dichos factores
e, incluso, con el tipo de cancer®*,

Otro aspecto que también se ha desta-
cado en la literatura, y que nosotros hemos
evidenciado, es la preferencia del enfermo
de cancer por un rol compartido®, asi como
la diferencia existente entre el rol preferido
y el percibido!®.

En los estudios sobre roles, la mayoria
de la literatura se centra, exclusivamente,
en pacientes con una tipologia de cancer,
especialmente el de mama. Por el contra-
rio, nuestro estudio aborda pacientes con
distintos tipos de cancer, al igual que el
trabajo de Singh y col®, o tres de los 22 es-
tudios incluidos en la revision de Tariman
y col'’, o el de Colley y otros®. Al respecto,
nuestro estudio presenta un rol preferido
pasivo del 21% similar al 25% recogido por
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Tabla 3. Resultados obtenidos en los items del SDM-Q-9.

SDM-Q-9 ftems

TOTAL

MAMA

OTROS UROLOGICO

Acuerdo

Desacuerdo

Acuerdo

Desacuerdo

Acuerdo Desacuerdo Acuerdo Desacuerdo

N

%

N

%

N

%

N % N % N % N % N %

1. Mi médico me dijo expre-
samente que debia tomarse
una decision

52

44,1%

66

55,9%

15

12,7%

27 229% 19 16,1% 33 280% 18 153% 6 51%

2. Mi médico queria saber
exactamente coémo me gus-
tarfa participar en la toma
de decisiones

44

37,3%

74

62,7%

13

11,0%

29 246% 13 11,0% 39 331% 18 153% 6 51%

3. Mi médico me informé de
que existen distintas opcio-
nes de tratamiento para mi
problema de salud

45

38,1%

73

61,9%

13

11,0%

29 246% 16 13,6% 36 305% 16 136% 8 68%

4. Mi médico me explicd
con exactitud las ventajas y
desventajas de las distintas
opciones de tratamiento

52

44,1%

66

55,9%

14

11,9%

28 237% 20 169% 32 27,1% 18 153% 6 51%

5. Mi médico me ayudo a en-
tender toda la informacién

104

88,1%

14

11,9%

35

29,7%

7 59% 45 381% T 59% 24 203% 0 00%

6. Mi médico me pregunt6
qué opcion de tratamiento
prefiero

35

29,7%

83

70,3%

7,6%

33 280% 11 93% 41 347% 15 127% 9 76%

7. Mi médico y yo valoramos
con detenimiento las distin-
tas opciones de tratamiento

36

30,5%

82

69,5%

14

11,9%

28 237% 18 153% 34 288% 4 34% 20 169%

8. Mi médico y yo elegimos
juntos una opcioén de trata-
miento

38

32,2%

80

67,8%

6,8%

34 288% 17 144% 35 29,7% 13 110% 11 93%

9. Mi médico y yo llegamos
a un acuerdo sobre el modo
de proceder

40

33,9%

78

66,1%

13

11,0%

29 246% 19 161% 33 280% 8 68% 16 13,6%

Singh y col®. Lo mismo ocurre en el rol per-
cibido compartido, con un 38,1% frente a
un 34%. También es destacable el elevado
parecido en el porcentaje de pacientes que
alcanzé el nivel de participacién deseado
(59,3% vs 61%).

Sin embargo, hay una clara diferencia
en el rol percibido pasivo (61,9% vs 36%)
y en el rol preferido compartido (78,8% vs
49%), posiblemente explicada por la llama-
tiva inexistencia de un rol activo en nuestro
estudio que hace que los pacientes se con-
centren so6lo en dos roles.

También es significativo el elevado na-
mero de pacientes que deseaba un rol pasi-
vo y lo alcanzé.
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Tanto la inexistencia de un rol activo
como la preferencia de uno pasivo pueden
estar influenciados, en parte, por el modelo
paternalista atn existente en Espana!>!61819
y estan en la misma linea del estudio de la
Fundacié Josep Laporte y la Universitat
Autdonoma de Barcelona!®, que confirma
que los pacientes oncoldgicos no muestran
gran interés en participar en las decisiones
que afectan a su salud, y se apunta, igual-
mente, al paternalismo sanitario, aiin ma-
yoritario en la sanidad espafiola, entre las
posibles causas de dicha actitud.

Junto al paternalismo sanitario, pen-
samos que nuestros resultados también
pueden verse influenciados por el hecho
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de que no todos los enfermos estan pre-
parados o desean tener el mismo grado de
implicacion o participacion.

En lo referente a la medicién del proce-
so de TDC, se encontré que los pacientes
urolégicos tenian una puntuacién transfor-
mada segtn el SDM-Q-9 superior al resto de
pacientes, concretamente de 61,39 + 13,24.
En concreto consideraban que se cumplian
en mayor medida todos los pasos de la
TDC, salvo el 7 relativo a la negociacién y
el 9 referente al acuerdo sobre el modo de
proceder. Sin embargo, el alcance del es-
tudio no ha permitido determinar los mo-
tivos de la valoracién superior concedida
por los pacientes uroldgicos.

Por lo que respecta a la orientacion de
las respuestas del SDM-Q-9 item por item,
hemos constatado que existe desacuerdo
en 8 de las 9 afirmaciones del cuestionario
en todos los pacientes. Pensamos, nueva-
mente, que éste puede estar motivado por
el paternalismo (de los 73 pacientes que
adoptaron un rol pasivo, 25 fueron por ini-
ciativa propia y 48 no), asi como por las ba-
rreras que influyen para la puesta en prac-
tica de la TDC como la presién del tiempo,
las caracteristicas del paciente o la falta de
incentivos del sistema actual para fomentar
su utilizacion.

Entre las limitaciones de nuestro estu-
dio podemos destacar, en primer lugar, que
las conclusiones no se pueden generalizar
debido a que la investigacion se ha reali-
zado en un anico hospital, afectando a la
representatividad de la muestra. Ademas, y
dado que no era posible conocer el nime-
ro total de pacientes que, inicialmente, se
habia enfrentado a una TDC, en el estudio
se ha trabajado con una muestra represen-
tativa establecida a criterio del personal
sanitario.

Por otro lado, al realizar la encuesta no
hemos tenido en cuenta la etapa de la en-
fermedad, el hecho de estar o no en trata-
miento o si lo ha recibido, asi como el es-
tado emocional del enfermo, lo cual puede
influir en sus respuestas asi como en una
participaciéon menos activa. Ademas, no he-
mos considerado que los roles preferido y
percibido, asi como la toma de decisiones
en si se evaluaron en el mismo momento del
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tiempo ni tampoco el intervalo existente en-
tre la toma de decisiones y la realizacion de
cada encuesta. Al ser un estudio retrospecti-
vo, es posible que nuestros resultados pue-
dan estar algo sesgados por la distorsién de
la memoria y/o reinterpretacion.

Por ultimo, destacar que la adaptacién
al espanol de The Control Preference Scales
no ha sido validada y la version espafola
del cuestionario SDM-Q-9 ha sido validada,
pero no en una muestra de pacientes con
cancer espaioles.

BIBLIOGRAFIA

1. Courrer A, ENntwisTLE V, GiLBERT D. Sharing deci-
sions with patients: is the information good
enough? BMJ 1999; 318: 318-322.

2. President’s Commission. President’s Com-
mission for the Study of Ethical Problems in
Medicine and Biomedical and Behavioral Re-
search. Making Health Care Decisions. The
Ethical and Legal Implications of Informed
Consent in the Patient-Practitioner Relation-
ship. Washington DC: 1982.

3. Ernst J, KUHNT S, ScHWARZER A, ALDAOUD A, NIE-
DERWIESER D, MAaNTOVANFLOFFLER L et al. The
desire for shared decision making among pa-
tients with solid and hematological cancer.
Psychooncology 2011; 20: 186-193.

4. Hack TF, Deoner LF, Watson P, SINHA L. Do pa-
tients benefit from participating in medical
decision making? Longitudinal follow-up of
women with breast cancer. Psychooncology
2006; 15: 9-19.

5. Kane HL, HAaLpERN MT, Squiers LB, TREIMAN KA,
McCormack LA. Implementing and evaluating
shared decision making in oncology practi-
ce. CA Cancer J Clin 2014; 64: 377-388.

6. Izquierpo F, Gracia J, GUERRA M, Brasco JA, An-
praDAS E. Health technology assessment-ba-
sed development of a Spanish breast cancer
patient decision aid. Int J Technol Assess
Health Care 2011; 27: 363-368.

7. Consejeria de Salud de la Junta de Andalucia.
Alternativas de tratamiento para el cancer
de prostata ;Qué opcidn prefiero? Instru-
mento de Ayuda para la Toma de Decisiones.
Direccién General de Calidad, Investigacion
y Gestion del Conocimiento, Granada, 2007.

8. Cuewning B, ByLunp CL, Suan B, Arora NK, GuUE-
GUEN JA, MakouL G. Patient preferences for
shared decisions: a systematic review. Pa-
tient Educ Couns 2012; 86: 9-18.

An. Sist. Sanit. Navar. 2017, Vol. 40, N° 1, enero-abril



10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

An.

LA TOMA DE DECISIONES COMPARTIDAS DESDE LA PERSPECTIVA DEL PACIENTE ONCOLOGICO

Brom L, Hopmans W, PasMaNn HR, TIMMERMANS
DR, WIDDERSHOVEN GA, ONWUTEAKA-PHILIPSEN BD.
Congruence between patients’ preferred and
perceived participation in medical decision-
making: a review of the literature. BMC Med
Inform Decis Mak 2014; 14: 25.

TarmMAN JD, BERrRY DL, CocHRANE B, DOORENBOS A,
Schepp K. Preferred and actual participation
roles during health care decision making in
persons with cancer: a systematic review.
Ann Oncol 2010; 21: 1145-1151.

VoceL BA, LEoNHART R, HELMES AW. Communi-
cation matters: the impact of communica-
tion and participation in decision making
on breast cancer patients’ depression and
quality of life. Patient Educ Couns 2009; 77:
391-397.

AtHerTON PJ, SmitH T, SINGH JA, HUNTINGTON J,
DiekmMaNN BB, Huschka M, et al. The relation
between cancer patient treatment decision-
making roles and quality of life. Cancer 2013;
119: 2342-2349.

ScHoLL I, KOELEWIN-vAN LooN M, SepucHA K,
Ewwyn G, LEcare F, HARTER M et al. Measure-
ment of shared decision making — a review
of instruments. Z Evid Fortbild Qual Gesund-
hwes 2011; 105: 313-324.

PERESTELO-PEREZ L, RIVERO-SANTANA A, PEREZ-RA-
Mos J, GoNzALEZ-LORENZO M, RoMAN JG, SERRANO-
Acuiar P. Shared decision making in Spain:
current state and future perspectives. Z Evid
Fortbild Qual Gesundhwes 2011; 105: 289-295.
Barca FERNANDEZ I, PAREIO MIGUEZ R, GUTIERREZ
MARTIN P, FERNANDEZ ALARCON F, ALEJANDRE LAZARO
G, Lorez pE CasTro F. La informacioén al pacien-
te y su participacién en la toma de decisio-
nes clinicas. Aten Primaria 2004; 33: 361-364.
Perarra L. La participacion del paciente en la
toma de decisiones en las consultas de aten-
cién primaria. Tesis doctoral. Universidad
de Cantabria. 2010.

DELGADO A, LOPEZ-FERNANDEZ LA, LUNA J, SALETTI
Cuesta L, GiL GARrIDO N, Puca GonzALEz A. Ex-
pectativas de los pacientes sobre la toma de
decisiones ante diferentes problemas de sa-
lud. Gac Sanit 2010; 24: 66-71.

Ruiz MoraL R, PEraLTA Munguia L, PErRuLA DE To-
RRES LA, OLLoQuI MUNDET J, CARRION DE LA FUENTE
T, SoBriNO Lopez A et al. Opiniones y percep-
ciones de los pacientes sobre su participa-
cion en la toma de decisiones en las consul-
tas de medicina de familia. Aten Primaria
2012; 44: 5-10.

Fundaci6 Josep Laporte y Universitat Auto-
noma de Barcelona. El valor terapéutico en
oncologia. La perspectiva de los pacientes,
familiares y profesionales. Publicaciones

Sist. Sanit. Navar. 2017, Vol. 40, N° 1, enero-abril

20.

21.

22.

23.

24.

25.

26.

27.

28.

29.

30.

Universidad de los Pacientes, Barcelona,
2009.

DE Las Cuevas C, PENATE W, PERESTELO-PEREZ L,
SERRANO-AGUILAR P. Shared decision making
in psychiatric practice and the primary
care setting is unique, as measured using a
9-item Shared Decision Making Questionnai-
re (SDM-Q-9). Neuropsychiatr Dis Treat 2013;
9: 1045-1052.

CHARLES CA, WHELAN T, Garn A, WILLAN A, Fa-
RRELL S. Shared treatment decision making:
what does it mean to physician? J Clin Oncol
2003; 21: 932-936.

LoPEz-ABENTE G, ARAGONES N, PERez-GOMEzZ B,
PoLLAN M, Garcia-PErez J, Ramis R, et al. Time
trends in municipal distribution patterns of
cancer mortality in Spain. BMC Cancer 2014;
14: 535.

DEeGNER LF, SLoan JA, VENkaTESH P. The control
preferences scale. Can J Nurs Res 1997; 29:
21-43.

WALLBERG B, MicHeELsoN H, Nystept M, BoLunp C,
DecNER LF, Wiking N. Information needs and
preferences for participation in treatment
decisions among Swedish breast cancer pa-
tients. Acta Oncol 2000; 39: 467-476.

KrisToN L, ScHoLL I, HoLzeL L, SimoN D, LoH A,
HArTER M. The 9-item Shared Decision Making
Questionnaire (SDM-Q-9). Development and
psychometric properties in a primary care
sample. Patient Educ Couns 2010; 80: 94-99.
DE Las Cuevas C, PEReSTELO-PEREz L, RIVERO-
SANTANA A, CeBoOLLA-MARTI A, ScHoLL I, HARTER
M. Validation of the Spanish version of the
9-item shared decision-making questionnai-
re. Health Expect 2015; 18: 2143-2153.

Bruera E, SweeNey C, CALDER K, PALMER L, BE-
niscH-ToLLEy S. Patient preferences versus
physician perceptions of treatment deci-
sions in cancer care. J Clin Oncol 2001; 19:
2883-2885.

Bruera E, WiLLEY JS, PaLmer JL, RosaLes M.
Treatment decisions for breast carcinoma:
patient preferences and physician percep-
tions. Cancer 2002; 94: 2076-2080.

SINGH JA, SLoaN JA, AtHerTON PJ, Smith T, Hack
TF, HuschkaA MM et al. Preferred roles in
treatment decision making among patients
with cancer: a pooled analysis of studies
using the Control Preferences Scale. Am J
Manag Care 2010; 16: 688-696.

CoLLEY A, HavperN J, PauL S, Micco G, LAHIFF
M, WricHT F et al. Factors associated with
oncology patients’ involvement in shared
decision making during chemotherapy.
Psychooncology 2016 Sep 20. doi: 10.1002/
pon.4284.

33






	La toma de decisiones compartidas desde la perspectiva del paciente oncológico: roles de participación y valoración del proceso
	Resumen
	ABSTRACT
	Introducción
	Material y métodos
	Resultados
	Discusión
	Bibliografía


