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Saludo de Doris Grinspun,
Directora ejecutiva de la Registered Nurses’ Association of Ontario

La Asociacién de Enfermeras Diplomadas de Ontario (RNAO) se complace en presentar
esta guia de apoyo a la toma de decisiones para los adultos que viven con enfermedad renal crénica a los
profesionales de la salud. La practica basada en la evidencia contribuye a la excelencia en el servicio que
las enfermeras se han comprometido a ofrecer en su trabajo diario. Para la
RNAO, es una satisfaccién poderle ofrecer este recurso clave.

La RNAO agradece sinceramente a las numerosas personas e institucio-
nes que hacen realidad nuestra visién acerca de las guias de buenas prac-
ticas clinicas: el Gobierno de Ontario por reconocer nuestra capacidad
para liderar el programa y proporcionar financiaciéon plurianual; Irmajean
Bajnok, Director de Asuntos Internacionales de la RNAO y del programa
de guias de buenas practicas clinicas (IABPG), por su experiencia y
liderazgo para promover la produccién de las guias; todos y cada uno de
los jefes de equipo, y, para esta guia en particular, a Gillian Brunier y Mary
Ann Murray, por su excelente liderazgo, su compromiso y, sobre todo, su

expertia. Gracias también a Jenny Oey Chung y Rishma Nazarali, adminis-
tradores del programa IABPG, por el intenso trabajo realizado para hacer que esta BPG se hiciera reali-
dad. Un agradecimiento especial al grupo de expertos del panel de BPG, respetamos y valoramos vuestro
trabajo y vuestra entrega. A todos, jno podriamos haber hecho esto sin vosotros!

La comunidad de la enfermeria, con su compromiso con la excelencia en los cuidados, han proporcionado
sus conocimientos y un sinntiimero de horas de trabajo, esenciales para el desarrollo, implementacién,
evaluacion y revision de cada guia. Los empleadores han respondido con entusiasmo al nombrar respon-
sables de buenas practicas, aplicando y evaluando las guias y trabajando en pro de una cultura de practica
basada en la evidencia.

El éxito en la aplicacion de estas guias exige un esfuerzo concertado de las enfermeras, los médicos y
otros profesionales de la salud y la gestiéon. Después de interiorizar el contenido de estas guias, los profe-
sionales necesitan entornos de trabajo favorables para poder trasladarlas a la practica asistencial.

Le pedimos que compartan esta guia con otros profesionales de su equipo, incluso de otras disciplinas,
ya que podemos aprender mucho unos de otros. Juntos, podemos asegurar que el pblico reciba la mejor
atencién posible cada vez que entren en contacto con nosotros. jHagamos que ellos sean los verdaderos
beneficiarios de este gran esfuerzo!

i — —

Doris Grinspun, RN, MScN, PhD(c), O. ONT.
Executive Director
Registered Nurses’ Association of Ontario
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Saludo de Teresa Moreno-Casbas,
Responsable de la Unidad de coordinacién y desarrollo de la Investigacién
en Enfermeria, Investén-isciii. Instituto de Salud Carlos Il de Espana

La Unidad de coordinacién y desarrollo de la Investigacién en Enfermeria
(Investén-isciii) se complace en presentar las Guias de buenas précti-
cas en enfermeria, realizadas por la Asociacién Profesional de Enfermeras
de Ontario (RNAO), en su version traducida al espafol, para que puedan
ser utilizadas por todos los profesionales de la salud hispanohablantes.

Desde Investén-isciii nos sumamos a la iniciativa de transformar la en-
fermeria a través del conocimiento, ya que entendemos que los cuidados
seguros y de calidad deben apoyarse en los resultados de la investigacion
multidisciplinar en este ambito y en el intercambio de conocimientos entre
profesionales de dentro y fuera de nuestras fronteras. Por ello iniciamos
este proyecto, con el que pretendemos que las Guias de buenas practicas
puedan ser incorporadas a la actividad de los diferentes profesionales de la

salud hispanohablantes.

Quiero aprovechar esta ocasion para solicitar vuestra ayuda en la difusion, implantacién y utilizaciéon de
estas Guias. La profesion enfermera, y especialmente aquellos que reciben nuestros cuidados, resultaran
directamente beneficiados.

Investén-isciii y la Asociacién Profesional de Enfermeras de Ontario os agradecen de antemano vuestra
colaboracién, al tiempo que os animan a continuar contribuyendo al desarrollo de la Practica clinica Basada
en la Evidencia.

"La traduccién de estos documentos ha sido posible gracias a la financiacién del Ministerio de Sanidad,
Politica Social e Igualdad, a través del Plan de Calidad para el Sistema Nacional de Salud, coordinada por el
Centro Colaborador Espafiol del Instituto Joanna Briggs para los cuidados de salud basados en la evidencia
perteneciente a la Unidad de coordinacién y desarrollo de la Investigacién en Enfermeria (Investén-isciii)".

Directora de la Unidad de coordinaciéon y desarrollo de la Investigacion en Enfermeria (Investén-isciii)

Instituto de Salud Carlos III de Espafia.

Madrid Enero 2011
YAY S 4 44
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Cédmo usar este documento

Esta guia de buenas practicas clinicas de enfermeria es un documento de caracter general
que proporciona los recursos necesarios para apoyar la practica de la enfermeria basada en la eviden-
cia. El documento ha de ser utilizado, de acuerdo con las necesidades concretas de la organizacién
y las necesidades y deseos del cliente. Las recomendaciones no deben ser aplicadas como si fueran
una receta sino como una herramienta para ayudar a la toma de decisiones para una atencién, asi
como para asegurar que existen las estructuras y los apoyos adecuados para proporcionar la mejor
atencion posible.

Las enfermeras, otros profesionales de los cuidados de la salud y los gestores, que tratan de facilitar cam-
bios en las practicas clinicas, encontraran este documento muy valioso para el desarrollo de las politicas,
procedimientos, protocolos, programas educativos, y herramientas de evaluacion y documentacién. Se
recomienda que la enfermeria utilice las guias de buenas practicas como una herramienta de apoyo. Las
enfermeras que prestan atencién directa en el cliente se beneficiaran de las recomendaciones, de la evi-
dencia que las apoya y del proceso que se utiliza en su elaboracion. Sin embargo, es muy recomendable
que las recomendaciones se adapten de forma que su uso sea sencillo en la practica diaria. En la propia
guia se sugieren algunos formatos para esa adaptacion.

Las organizaciones que deseen utilizar la guia pueden hacerlo de diferentes formas:

a) Evaluar la practica clinica de enfermeria usando las guias.

b) Identificar aquellas recomendaciones que pueden resolver problemas o necesidades especificas en
las unidades.

c) Desarrollar sistematicamente un plan para aplicar las recomendaciones utilizando las
herramientas y los recursos asociados.

La RNAO esta interesada en conocer como se ha aplicado esta guia. Por favor poéngase en contacto
con nosotros para compartir su experiencia. En el sitio web de RNAO existen recursos y aplicaciones
para ayudar a las personas y organizaciones en la implementacién de las guias de buenas practicas.

BEST PRACTICE GUIDELINES - www.rnao.org »RNAO
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Objetivos y dambito de aplicacién

El autocuidado y el apoyo a la toma de decisiones son reconocidos como componentes integrales
de muchos de los modelos para la prevencion y el manejo de las enfermedades cronicas. (Improving
Chronic Illness Care, 2005; World Health Organization, 2002). Los canadienses desean participar en la
toma de decisiones sobre su salud (O'Connor et al., 2002, 2003) y los pacientes y las familias quieren que
los proveedores de servicios sanitarios escuchen sus opiniones y preferencias (Coulter, 2005). Ademas,
las normativas y directrices profesionales promueven la inclusién de los pacientes en la planificacién de
los cuidados (Colegio de Enfermeras de Ontario [CNO], 2006a; RNAO, 20006). El apoyo a la toma de deci-
siones forma parte del proceso del consentimiento informado (Gobierno de Ontario, 1996). Por todo ello,
el panel de desarrollo de la guia decidi6 centrarla en aumentar la capacidad de las enfermeras para apoyar
a los pacientes en las numerosas decisiones que deben tomar en el curso de la enfermedad renal crénica
(ERC), necesarias para una 6ptima promocioén de la salud y un adecuado manejo de la enfermedad. En
este caso, el paciente se define como un individuo mayor de 18 afios, diagnosticado de ERC.

Los objetivos de esta guia son:

m Ayudar a las enfermeras a reconocer pacientes con ERC que experimentan conflictos a la hora de
tomar decisiones en situaciones en las que hay mas de una opcién disponible.

m Proporcionar a las enfermeras el apoyo necesario para que consigan que los pacientes puedan
tomar las decisiones adecuadas. Estas decisiones deben estar basadas en la mejor evidencia
disponible y ser coherentes con los valores del paciente.

En la guia se incluyen cuestiones relacionadas con la clinica como:

1. ¢A qué decisiones relacionadas con la salud se enfrentan los pacientes con ERC?

2.Como pueden las enfermeras implicar a los pacientes en la toma de decisiones acerca de la vigi-
lancia y el cuidado de la ERC?

3.:Qué intervenciones pueden favorecer la participacion de los pacientes con ERC en la toma de
estas decisiones estas decisiones?

4. Cémo pueden las enfermeras evaluar la calidad de los procesos de toma de decisiones, incluida la
ayuda que a la toma de decisiones de los pacientes con ERC?

5.¢ Como pueden las organizaciones facilitar y supervisar la prestacion de apoyo para la toma de
decisiones?

Esta guia contiene recomendaciones y herramientas para las enfermeras que atienden a pacientes con
ERC en diferentes niveles asistenciales, y se discuten las implicaciones para la practica clinica, la gestién
y la formacion.

»RNAO REGISTERED NURSES' ASSOCIATION OF ONTARIO
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Resumen de las recomendaciones

Recomendaciones para la practica

RECOMENDACION NiveldeEvidenci

Necesidades del paciente en cuanto a la toma de decisiones
1.0 Las enfermeras saben qué decisiones deben afrontar los pacientes con ERC
la
Acciones:
m La enfermera identifica las decisiones que el paciente debe tomar en un momento
dado
2.0 Las enfermeras evaltan los posibles conflictos en los pacientes en la primera valor
aciony alo largo del proceso de atencion Y,
Acciones:
m La enfermera evalua los posibles conflictos
3.0 Las enfermeras identifican el origen de los conflictos de los pacientes a la hora de
tomar decisiones
Acciones:
m La enfermera evalla los conocimientos y expectativas de los pacientes m
m La enfermera evalUa y discute sobre los recursos disponibles
m La enfermera evalta de forma objetiva la capacidad del paciente para tomar deci
siones y autocuidarse
m La enfermera ayuda al paciente a clarificar sus valores
m La enfermera ayuda al paciente a identificar su rol en el proceso de toma de deci
siones y a identificar a quién quiere incorporar a ese proceso
Intervenciones de apoyo a las decisiones
4.0 Las enfermeras entienden la diferencia entre educar al paciente y ayudarle en la toma
de decisiones
Acciones: v
m La enfermera describe la educacion del paciente
m La enfermera describe los elementos adicionales relacionados con la toma de
decisiones
5.0 Las enfermeras utilizan ayudas y herramientas para apoyar al paciente en la toma de
decisiones
Acciones:
m La enfermera adopta un papel neutral en el proceso de apoyo
m La enfermera utiliza herramientas validadas
m La enfermera ayuda al paciente a confiar en sus posibilidades la
m La enfermera identifica las necesidades de conocimientOs del paciente
m La enfermera ayuda al paciente a clarificar sus valores
m La enfermera ayuda al paciente a identificar y utilizar recursos
m La enfermera ayuda al paciente a comunicarse durante el proceso de toma de
decisiones
m La enfermera consigue el compromiso del paciente en el proceso

BEST PRACTICE GUIDELINES - www.rnao.org »RNAO
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Recomendaciones para la formacion

RECOMENDACION NiveldeEvidencia

6.0 Los programas de formacion pre-grado, de fomacién continuada y de desarrollo
profesional incluyen contenidos sobre la evidencia disponible en cuanto al proceso
de toma de decisiones del paciente la

Estrategias de formacién:

m Concepto de apoyo en la toma de decisiones
m Aplicacién de esos conceptos

m Cursos y seminarios

m Tutoria clinica

m Estudio de casos

m Simulaciones

m Teorias

Recomendaciones para la estructura y organizacién

RECOMENDACION NiveldeEvidencia

7.0 Las enfermeras disponen de recursos humanos, financieros y materiales para ayudar 11l
al paciente con ERC a tomar decisiones

8.0 Las rganizaciones y autoridades regionales de salud desarrollan y supervisan los 11l
indicadores clave del soporte de decisién del paciente basada en la evidencia

Interpretacion de la evidencia
Tipos de evidencia

Lo evidencio gue apoya e\l proceso de ayuda a \a toma de decisiones pava \os pacientes con FERCY
A0S Yecomendaciones gue $e Proponen en esta guia se clasifican de \a siguiente forma

la  Exnudencio obtenida o portiv de meta-ondlisis 0 Tevisiones sistemdticas de ensayos c\inicos
controlados § aleatovizados.

b Exudencio obtenida de al menos un ensayo cinico contro\ado § aleatovizado

la Endencio obtenida de al menos wn estudio contro\ado, no aleatovizado

b Exudencio obtenida de almenos un estudio cuasiexperimenial no aleatovizado

I Exdencio obtenida de estndios descripivos no experimentales (ComMparaiivos, estudios de
correlaciony estdios de casos)

IV Exniudencio obtenida de opiniones de exXperios, articulos de opinidn o experiencias clinicas

»RNAO REGISTERED NURSES’ ASSOCIATION OF ONTARIO
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Supuestos clave

Las recomendaciones de esta guia fueron escritas sobre la base de las siguientes premisas:

1. La participacién del paciente es importante en la toma de decisiones en el manejo de la ERC.

2.En el contexto de la ERC, cada experiencia del paciente es tnica, y requiere una evaluacion integral
e individualizado las intervenciones.

3.La necesidad de apoyo en la toma de decisiones es variable y debe adaptarse individualmente.

4. El deseo del paciente de participar en la toma de decisiones puede variar con el tiempo.

5.Las opciones de seguimiento y tratamiento dependen de las circunstancias individuales del
paciente, la disponibilidad de recursos y la financiacién de la atencion sanitaria.

6. Esta guia no es prescriptiva, sino que mas bien tiene por objeto promover la més alta calidad en la
toma de decisiones en adultos con ERC.

7.Las enfermeras son uno de los diferentes profesionales que participan en el apoyo para la
participacién del paciente en la toma de decisiones.
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Antecedentes y contexto de la
Enfermedad Renal Crénica (ERC)

Enfermedad Renal Crénica (ERC)

La Enfermedad renal crénica (ERC) se define como dafio renal o una tasa de filtracion glomerular de
< 60 ml/min/1,73 m2 durante tres meses o mas, independientemente de la causa (Sociedad Canadiense
de Nefrologia (CSN), 2007; Levey et al., 2003). La ERC es un proceso lento e insidioso que dura afos y
posiblemente décadas. Es una enfermedad silenciosa en la que entre el 50 y el 75% de las nefronas puede
resultar dafiado o destruido antes de que aparezcan sintomas evidentes (Porter, 1999).

Diagndstico, seguimiento y clasificacién de la ERC

Aunque los niveles de creatinina sérica pueden ser utilizados para evaluar la funcién renal, usado de
forma aislada, son un marcador de baja precision. La funcién renal normalmente se calcula por medio de
la tasa de filtracién glomerular; la forma de presentar este dato es muy variable. La Sociedad Canadiense
de Nefrologia recomienda la notificaciéon de una tasa de filtracion glomerular (eGFR). El eGFR mide el
volumen de liquido filtrado por los rifiones filtro en funcién de un indice de masa corporal determinado.
Del mismo modo que la hipertension no se diagnostica con una séla lectura, el diagnéstico de ERC se
basa en mediciones seriadas de la funcién renal en lugar de un célculo aislado del eGFR (CSN, 2007).

La ERC se clasifica en cinco fases (ver tabla 1). Debido a que los sintomas pueden no aparecer de forma
precoz, en ocasiones, cuando se diagnostica la enfermedad, esta se encuentra en una fase muy avanzada.
El cribado individuos en riesgo de ERC puede resultar eficaz para conseguir un diagndstico precoz.
Puesto que el objetivo del tratamiento es detener el avance de la enfermedad, no todos los individuos

llegaran al estadio 5.
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Tabla 1: Etapas de la ERC (Adaptada de Kidney Foundation of Canada, 2008; Levin, 2003)

20

i TASA DE ACCIONES
- FILTRACION (CADA ESTADIO
L MANIFESTACIONES + GLOMERULAR INCLUYE LAS ACCIONES
S ETAPA DESCRIPCION FUNCION RENAL RESTANTES (eGFR)* DEL ANTERIOR)#**
O
Ll
= 1 Dafio renal Pocos sintomas > 90 Diagnéstico y
<Z( con eGFR experimentado tratamiento, tratamiento
normal o de comorbilidad,
alto Algunos cambios en reducir la progresion,
los valores de reduccion del riesgo
laboratorio cardiovascular
(por ejemplo, urea
y creatinina)
2 Dafio renal 60-90 Vigilar la progresién
con descenso
ligero del
eGFR
3 Daflo renal con Pueden aparecer 30-60 Valorar y tratar las
descenso sintomas. complicaciones
moderado del
eGFR Aumento de las
desviaciones analiticas
4 Descenso Signos clinicos de 15-30 Preparacién para terapia
severo del uremia. renal sustitutiva
eGFR
Prosigue el aumento
de las desviaciones
analiticas
5 Fallo renal Decisiones requeridas <715 Dialisis
en torno al tratamiento
Elevacién de urea y
creatinina

*El eGFR puede no estar disponible en algunos laboratorios, y, en ocasiones, se presenta de formas diferentes. La
determinacién de Creatinina sérica junto al eGFR ofrece una mejor informacion sobre la funcién renal. La clinica

de la ERC puede variar de un individuo a otro. La informacién de la tabla es orientativa.
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Incidencia, etiologia y factores de riesgo

Se estima que unos 2 millones de canadienses tienen enfermedad renal o estdn en riesgo de padecerla.
Es dificil determinar la incidencia exacta de la ERC, ya que, a menudo, sélo es diagnosticado en estadios
muy avanzados, de hecho, es mas frecuente disponer de datos de los pacientes que reciben terapia renal
sustitutiva (TRS). Entre 1997 y 2000, la tasa de incidencia TRS en Canada aument6 un 32 %. Al 31 de
diciembre del 2006, 33.832 canadienses fueron diagnosticados de enfermedad renal en etapa terminal
(ESRD). De estos, 20.465 estaban sometidos a dialisis (Hemodialisis (HD) o Diilisis Peritoneal (DP)) y
13.367 habian recibido trasplantes renales (CIHI, 2008).

Las principales causas de ERC incluyen diabetes (34,4 %), enfermedad vascular (19,5 %), causa
desconocida (12,9 %) y glomerulonefritis (11,6 %) (CIHI, 2008). Sin embargo, las causas de la ERC no
siempre son claras, ya que hay numerosos factores de riesgo y etiologias. La tabla 2 muestra los factores
de riesgo de ERC junto con algunos ejemplos.

Tabla 2: Factores de riesgo de ERC (Adaptado de Levey et al., 2003)

FACTOR DE RIESGO DEFINICION EJEMPLOS

Factores de Aumento de la susceptibilidad a dafio Edad avanzada; historia familiar de ERC;

susceptibilidad renal entorno cultural y étnico; nivel socio-cultural
bajo

Factores de iniciacién Causa ERC Diabetes, hipertension arterial, enfermedades

autoinmunes, infecciones sistémicas;
infecciones del tracto urinario; litiasis urinaria

de farmacos

Factores de Causa un empeoramiento del dafio renal HiMayor nivel de proteinuria; presién
progresion y acelera la disminucién de la funcién arterial més alta; control deficiente de la
renal glucemia; tabaquismo
Factores pronosticos Aumenta la morbi-mortalidad del fallo Diilisis inadecuada; anemia; bajos niveles
renal Retraso en la deriva a un especialista en
nefrologia

La ERC no es s6lo una enfermedad de los rifiones. Los sistemas cardiovascular, neurolégico,
endocrino, hematolégico, respiratorio, el aparato locomotor y el sistema tegumentario se encuentran
también afectados. En particular, la ERC es un marcador de riesgo de enfermedad cardiovascular.
El riesgo de enfermedad cardiovascular aumenta al doble en las fases iniciales de ERC, y supone
aproximadamente la mitad de todas las muertes en pacientes sometidos a dialisis (Collins, 2003).
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Terminologia

La ERC puede denominarse de varias formas. Las mas comunes son insuficiencia renal crénica (IRC),
insuficiencia renal progresiva (IRP) y enfermedad renal en etapa terminal (ESRD). El uso de varios
términos es confuso tanto para los médicos como para los pacientes. Por ejemplo, el término INSU-
FICIENCIA RENAL CRONICA TERMINAL puede ser aplicado en varias formas: algunos utilizan el
término para referirse a la ERC, mientras que otros consideran que se refiere a la fase 5 de la ERC (ver
Tabla 1). En los Estados Unidos (US), el término insuficiencia renal crénica terminal (ESRD) se utiliza
para referirse a las personas en didlisis o que han recibido un trasplante, independientemente de la
"etapa" de su enfermedad renal (Levey et al., 2002).

La Fundacién Renal de Canada (KFoC), la Sociedad Canadiense de Nefrologia (CSN), la Fundacién Renal
Nacional (NKF), y la Asociacién Canadiense de Enfermeras y Técnicos en Nefrologia (CANNT) utilizan
el término enfermedad renal crénica (ERC). Por ello, a lo largo de esta guia se utilizara el término ERC.

Continuidad de cuidados

La ERC es una enfermedad progresiva que se manifiesta de forma crénica. En la actualidad, no existe
una cura. El manejo de la ERC se centra en la deteccién temprana y los tratamientos que puedan retrasar
o reducir la velocidad de progresion y reducir la incidencia de la morbi-mortalidad. Uno de los objetivos
en el tratamiento de la ERC es proporcionar a los pacientes la educacion y el apoyo necesarios a fin de
fomentar la participacién activa en su cuidado. La guia de buenas practicas de la RNAO sobre apoyo al
autocuidado (en desarrollo en el momento actual) es aplicable y de utilidad a la poblacién con ERC, ya
que es muy probable que los pacientes ejerzan algin grado de autocuidado.

La evolucion de la ERC se extiende desde el momento del diagnoéstico hasta el final de la vida. La atencién
sanitaria de las personas con ERC incluye la deteccién, el diagndstico, el tratamiento y el apoyo en los
cuidados, tanto de la ERC como de la comorbilidad asociada. Mientras que la deteccién y el tratamiento
precoces pueden retardar la progresion de la enfermedad, lamentablemente, la enfermedad progresara
en muchos individuos y las diferentes opciones de tratamiento deben ser discutidos con los pacientes y
sus familiares. Las opciones terapéuticas para la enfermedad renal terminal (ESRD) incluyen el trasplan-
te renal, la dialisis peritoneal (DP), la hemodialisis (HD) y el tratamiento conservador. Un resumen de las
opciones de tratamiento se muestra en la Tabla 3 y en la Figura 1.
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Tabla 3: Opciones de tratamiento

1. Trasplante renal
m Se implanta al receptor un rifién sano de un donante vivo o muerto.
m Debe asegurarse la compatibilidad entre donante y receptor.
m Se requiere utilizar diariamente medicamentos inmunosupresores (que tienen efectos
adversos graves asociados) para prevenir el rechazo.
m El rechazo puede ocurrir en cualquier momento.

2. Didlisis peritoneal

m Se utiliza la membrana peritoneal para eliminar los productos de desecho y el exceso de agua
de la circulacién con la ayuda de soluciones para didlisis administradas a través de un implante
quirtrgico (catéter de dialisis peritoneal).

m La mayoria de las veces se hace en el propio domicilio, aunque se puede llevar a cabo en
diferentes entornos.

m Se puede hacer de forma manual, varias veces al dia, o bien por la noche, mientras el paciente
estd durmiendo, con ayuda de una maquina; en ocasiones se pueden combinar ambas técnicas.

m Esta flexibilidad permite una dieta y un estilo de vida mas normalizado.

3.Hemodialisis

m Se utiliza un hemofiltro para eliminar los productos de desecho y el exceso de agua de la
circulaciéon con la ayuda de una maquina de hemodialisis.

m Una fistula o injerto, creado quirtirgicamente, es la ruta preferida de acceso a la corriente
sanguinea. Se puede utilizar también un catéter venoso central.

m Debe hacerse siempre en una unidad de dialisis o en el domicilio, con durante el dia, por la
noche o con modalidades intermitentes.

m Debe hacerse una restriccién de liquidos y una dieta estrictos en la mayoria de los pacientes.

4. Tratamiento paliativo/conservador
m Un paciente o su familia podra decidir si quiere renunciar o suspender la terapia de
sustitucion renal (TRS), aceptando la muerte como un resultado natural de la evolucién de la
enfermedad.

5.Prueba de didlisis
m Un tratamiento de dialisis durante un periodo de tiempo determinado puede realizarse cuando
se desconocen las posibles ventajas que la dialisis puede aportar a un paciente.
m Una vez terminado ese periodo, el paciente, su familia y los miembros del equipo asistencial
deben discutir qué medidas deben adoptarse en lo sucesivo.

6. Revisién periddica
m El esquema de tratamiento debe revisarse periédicamente, y siempre que los riesgos de la
terapia superen los posibles beneficios para el paciente. El paciente debe ser siempre
informado de esto en las fases iniciales de su proceso.
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Figura 1: Opciones de tratamiento

Tratamiento
Conservador/
Cuidado
paliativo

Diélisis
peritoneal

Revision
periddica

Trasplante
renal

Decisidn inicial* Hemodialisis

Prueba de
dialisis

* No todas las opciones son aplicables a todos los individuos

Las personas diagnosticadas de ERC necesitan aprender a convivir con una enfermedad que tiene una
trayectoria impredecible y variable. Hay mucho que aprender acerca de la enfermedad y sobre su manejo.
Véase el Apéndice D para los diferentes esquemas de manejo de la enfermedad y los cambios de estilo
de vida asociados con la ERC. Las reacciones frente al diagndstico de esta enfermedad son muy variables.
Las personas a menudo se ven abrumadas por el diagnéstico y por la cantidad de decisiones a las que

deben enfrentarse.
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Informacidn para la toma de decisiones
compartida y el apoyo al paciente

La participacién del paciente en la toma de decisiones en materia de salud se suele
denominar toma de decisiones compartida. Los beneficios que los pacientes pueden obtener al
implicarse en la toma de decisiones sobre su salud son:

m Incremento de la satisfaccion con su decision.

m Mejora de la calidad de la vida.

m Niveles mas altos de bienestar psicoldgico.

m Mayor sensacién de bienestar en general

m Retardo en la progresion de la enfermedad, y disminuciéon de la morbimortalidad

m Disminucién en los niveles de ansiedad y depresion

m Mayor sensacion de control sobre su enfermedad

m Mayor autoeficacia

(King, 1998, 2000; Marron et al., 2005)

Al compartir la toma de decisiones, los profesionales sanitarios y los pacientes deciden juntos cual
es la mejor opciéon. Los profesionales proporcionan informacién sobre cuiles son las opciones mas
razonables, los beneficios y los riesgos. Los pacientes aportan informacién sobre lo que es mas
importante y til para ellos mismos. El objetivo es tomar una decisién que esta sustentada por las me-
jores evidencias cientificas disponibles, y coherente con la opinién de los pacientes sobre aquello que es
importante para ellos.

A menudo existen varias opciones para el tratamiento o manejo de la ERC, y cada opcién tiene diferentes
riesgos y beneficios. Los pacientes que se enfrentan a estas "decisiones dificiles" puede tener dudas sobre
qué opcioén elegir o qué pasos seguir. Esto se llama conflicto decisional (O'Conner, 1995).

A menudo existen varias opciones para el tratamiento o manejo de la ERC, y cada opcién tiene diferentes
riesgos y beneficios. Los pacientes que se enfrentan a estas "decisiones dificiles" puede tener dudas sobre
qué opcidn elegir o qué pasos seguir. Esto se llama conflicto decisional (O'Conner, 1995).

El conflicto ocurre cuando los pacientes se sienten incapaces de tomar la decisiéon adecudada sobre
su cuidado (Lin, Lee, y Hicks, 2005). La capacidad del paciente para tomar este tipo de decisiones
puede verse dificultada por:

= No tener suficiente informacion

m No estar seguro acerca de cudles son sus expectativas

m No tener claro qué es lo mas importante

m Sentirse presionado o no apoyado

m Deterioro de las capacidades cognitivas o fisiologicas, relacionado con el proceso de la enfermedad

y/o el estrés emocional

Otros factores que pueden afectar a la capacidad del paciente para hacer una eleccion incluyen:
m Alteraciones de la propia identidad y el concepto de si mismo
m Miedo al sufrimiento
= Temor a perder su modo de vida
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m Miedo a la muerte
m Miedo a convertirse en una carga
m Preocupacion por las posibles limitaciones fisicas

El apoyo a la toma de decisiones proporciona un medio para la comprension de lo que puede estar
contribuyendo al conflicto decisional del paciente, adaptindose para abordar las causas de dicho
conflicto. La participacién de los pacientes en la toma de decisiones puede contribuir a que los pacientes
reciban una atencioén que se ajusta a sus necesidades, a sus preferencias, y a su situacion.

Los pacientes toman decisiones a diario sobre sus estilos de vida y la forma en que manejan su
enfermedad. Es frecuente que requieran informacién sobre la forma en que la enfermedad puede afectar
a a su vida cotidiana. Atender esas necesidades de informacién es una forma de ayudar a los pacientes
planificar y administrar su autocuidado. El apéndice D describe ejemplos de tratamientos y estilos de vida
relacionados con el manejo de la ERC.

En el apéndice H se muestran recursos educativos adicionales para pacientes y profesionales.

Marcos tedricos

Basado en una revision de varios modelos conceptuales de ayuda a la toma de decisiones (véase el apéndice
I), el modelo de toma de decisiones de Ottawa fue considerado como el mas congruente con el objetivo de
esta guia de buena practica clinica (O'Connor et al., 1998). Este marco se utilizé como guia para la revision
de la literatura, la estructura y los ejemplos clinicos presentados.

Segtn el modelo de Ottawa, el apoyo a la toma de decisiones incluye estos tres conceptos clave:

a) Evaluar el nivel de conflicto decisional en los pacientes, y las necesidades relacionadas con la toma
de decisiones (por ejemplo conocimientos, valores, recursos y la confianza a la hora de implementar
la decision)

b) Ayudar a minimizar las necesidades en cuanto a la toma de decisiones
m Proporcionando informacién personalizada sobre las distintas opciones, beneficios y perjuicios.
m Clarificando el valor de los resultados de dichas opciones.

m Ayuda a los pacientes a manejar la presion y/o los conflictos.
m Mejorar las capacidades de autoayuda a la hora de tomar decisiones e implementarlas.

c) Evaluar la calidad del proceso de toma de decisiones por parte del paciente.

Las caracteristicas del paciente y del profesional (edad, sexo, cultura, roles, etc.) influyen en el proceso de
toma de decisiones.

La premisa fundamental en la que se basa el marco de ayuda a la toma de decisiones de Ottawa (ODSF)
es que la eleccién de una u otra alternativa depende, no sélo de las caracteristicas del paciente y del
profesional, sino también de los conocimientos de los pacientes, de su convencimiento de que ha hecho
la mejor elecciéon, del modo en que esta es valorada por otras personas, y por el hecho de tener los
recursos y las capacidades para poder llevarla a cabo. (O’Connor et al., 1998, p.268).

Las recomendaciones incluidas en esta guia han sido estructuradas y organizadas siguiendo el marco de
ayuda a la toma de decisiones de Ottawa.
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Mapa de recomendaciones del marco de ayuda
a la toma de decisiones de Ottawa ocomoreta, 199

con ERC.

siempre que se producen cambios

del conflicto decisional.

Necesidades del paciente en materia de toma de Calidad de la
decisiones (Pregunta clinica 1) “ decisién

(Preguntas
Recomendacién 1.0: Las enfermeras conocen las decisiones clinicas 4,5)
mas comunes a las que se enfrentan los pacientes adultos

Recomendacién 2.0: Las enfermeras evaltian al paciente
en busca de conflicto decisional en la primera consulta y

Recomendacién 3.0: Las enfermeras determinan el origen

en la toma de decisiones.

de decisiones.

Intervenciones de apoyo en la toma de decisiones (Preguntas clinicas 2,3)

Recomendacion 4.0: Las enfermeras identifican las diferencias entre el apoyo educativo y el apoyo

Recomendacion 5.0: Las enfermeras utilizan diferentes herramientas para facilitar apoyo en la toma

(Preguntas clinicas 3,5)

evidencia.

adecuadas.

a la toma de decisiones basado en la evidencia.

Recomendaciones a nivel de educacién, estructura y organizacién

Recomendacion 6.0: Los programas de formacién pregrado, formacion continuada, tutoria
clinicas y desarrollo profesional incluyen contenidos acerca de la toma de decisiones basada en la

Recomendacién 7.0: Las instituciones sanitarias facilitan recursos humanos, econémicos y
materiales a las enfermeras para que ayuden a los adultos con ERC a tomar las decisiones

Recomendacion 8.0: Las autoridades sanitarias desarrollan, y utilizan, indicadores sobre el apoyo
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Recomendaciones para la préctica

Necesidades del paciente en materia de toma de decisiones
RECOMENDACION 1

Las enfermeras conocen las decisiones mds comunes a las que se enfrentan los pacientes adultos
con ERC

Evidencia tipo: la

Anédlisis de la evidencia:

Los pacientes se enfrentan a decisiones sobre el manejo de su enfermedad en diferentes momentos
durante el curso de la misma. Muchos pacientes tendrin, ademas de la ERC, otras enfermedades
(Diabetes Mellitus, enfermedades cardiovasculares), lo que complicara el proceso de toma de decisiones
(CIHI, 2008).

El hecho de padecer ERC hace que los pacientes deban afrontar numerosas decisiones relacionadas con
su salud. Algunas son independientes de la fase en que se encuentre la enfermedad; otras decisiones sélo
tendran que afrontarse en etapas mas avanzadas. Por ejemplo, es muy probable que todos los adultos
con ERC deban modificar sus estilos de vida. Por el contrario, es de esperar que s6lo aquellos pacientes
que estén en las fases mas avanzadas de la enfermedad deban tomar decisiones acerca de la terapia de
sustitucion renal (TRS). Conocer las decisiones mas comunes a las que se enfrentan los adultos con ERC
ayudara a las enfermeras a identificar las decisiones concretas a las que un paciente en particular puede
tener que enfrentarse (véase el apéndice D).

Una revision sistemdtica realizada por Murray et al. (en prensa) revisé 30 estudios que describian las
decisiones que afectan a los pacientes con ERC. De ellos, 22 eran descriptivos, seis eran cualitativos,
uno de ellos fue un estudio controlado aleatorizado y uno de ellos era una revisiéon narrativa. El tipo de
TRS, mantener o suspender la dialisis y el trasplante renal fueron las decisiones mas frecuentes. Con
menor frecuencia aparecen las decisiones que incluyen programaciéon de tratamientos, el cumplimiento
de los planes de cuidados, la seleccion de dispositivos de acceso vascular y el nivel de implicacién en el
autocuidado (Murray et al., en prensa).

Acciones de enfermeria:

m Las enfermeras identifican las decisiones que un paciente debe tomar en un momento determinado
Para apoyar la decisiéon oportuna, es importante reconocer decision(es) especificas a las que se enfrenta el
paciente. Las enfermeras pueden anticipar decisiones dadas su conocimiento de las decisiones comunes
que enfrentan los pacientes con ERC. Alternativamente, las enfermeras reconocen que un paciente se

enfrenta a conflictos decisionales y verifican la decision a través de preguntas al paciente.

Algunas de esas son:
¢Tengo que realizar cambios en mi dieta o continuar con mi dieta habitual?

¢Debo tomar los medicamentos prescritos?

¢Debo hacer dialisis peritoneal o hemodialisis?

¢Deberia someterse a un trasplante de rifién o no?
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m ¢Debo aceptar un rinén de un conocido (miembro de la familia o un amigo) o de un donante
desconocido?
m (Deberia continuar con la TRS o recibir sélo cuidados paliativos?

RECOMENDACION 2:
Las enfermeras evaltan al paciente en busca de conflicto decisional en la primera consulta y siempre

que se producen cambios
Evidencia tipo: IV

Anédlisis de la evidencia:

El conflicto decisional es frecuente. En un estudio transversal, el 65% de los canadienses encuestados
informaron de que habian enfrentado a decisiones relacionadas con la salud muy complejas, y el 59% afirmé
que habia tenido conflicto decisional (O'Connor et al., 2003).

Las enfermeras interactiian con los pacientes en una amplia gama de poblaciones y escenarios asistenciales lo
que facilita que puedan identificar el conflicto decisional. La Escala de Conflicto Decisional Tradicional (ECDT)
es una herramienta valida y fiable , disponible en Farncés, Inglés, Danés y Chino. Otra herramienta es la versién
de 4 items de la escala SURE, que es facil de usar en la practica clinica cotidiana (Tabla 4).

Dado el caracter progresivo de la ERC y los cambios que produce en las circunstancias personales de
los pacientes, es probable que estos requieran una evaluacién o cribado continuo para detectar conflicto
decisional (O'Connor et al.,, 2003). Aunque, en una revisiéon sistematica, no se han identificado
herramientas especificas de cribado de conflicto decisional para ERC (Murray et al., en prensa), existen
herramientas no especificas con un grado de validez y fiabilidad aceptable.

El Centro de Decisiones en Materia de Salud de Ottawa (OHDC), parte integrante del Instituto de
Investigacion en Salud de Ottawa, ha elaborado una serie de herramientas y recursos practicos que
pueden ayudar a los pacientes y a las familias que se enfrentan con decisiones dificiles relacionadas con
la ERC. El grupo también ha elaborado un inventario de herramientas de ayuda a la toma de decisiones
procedentes de varios paises. En el inventario, la calidad de estas herramientas se ha evaluado mediante
una serie de criterios validados internacionalmente. En la pagina web www.decisionaid.ohri.ca/index.
html se puede obtener informacion sobre estos criterios de calidad en el Inventario de ayudas a la toma
de decisiones de los pacientes.

Acciones de enfermeria:
m Las enfermeras hacen un cribado del conflicto decisional

Las enfermeras pueden utilizar la herramienta SURE (ver Tabla 4) para identificar el conflicto
decisional. SURE identifica: (a) incertidumbre sobre una decisién; y (b) factores modificables que
influyen en el conflicto decisional como conocimientos inadecuados, valores poco claros y necesidad
de apoyo y asesoramiento.

Para el cribado del conflicto decisional, la enfermera hace al paciente las cuatro preguntas de la escala
SURE. El paciente puede responder con un "si", "No", o "No estoy seguro." Si un paciente responde
"No estoy seguro” o "No" cualquier pregunta, debe hacerse una valoracién de enfermeria mas profunda,
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tal como se describe en las recomendaciones 3 a 5. Como minimo, puede evaluarse la incertidumbre
haciendo sélo la primera pregunta.

Tabla 4: Escala SURE

Copyright O'Connor and Légaré, 2006. Impreso con autorizacion.

ACRONIMO ITEMS RESPUESTAS

Seguro de mi mismo..| ¢Se siente seguro acerca de cudl es la mejor opcién para usted? Si, No, No seguro
Falta de informacién...| ¢Conoce los riesgos y los beneficios de cada opcién? Si, No, No seguro
Riesgo/Beneficio... ¢Tiene claro cudles son los riesgos y los beneficios en su caso? Si, No, No seguro
Motivacién... ¢{Tiene apoyo e informacién suficientes para tomar una decisiéon? Si, No, No seguro

RECOMENDACION 3:

Las enfermeras identifican la causa del conflicto decisional del paciente.

Evidencia tipo: Il

Andlisis de la evidencia:

Cuando se identifica el conflicto decisional, es necesaria una evaluacién adicional para determinar la
causa. Causas frecuentes de conflicto decisional son conocimientos insuficientes acerca de las posibles
opciones, valores no claros y sentirse no apoyado en el proceso de toma de decisiones (O'Connor, 1998).

En el caso de la ERC, la mayoria de la investigacién se ha centrado en las necesidades de informacién
sobre los diferentes esquemas de tratamiento. Una revision sistematica de 34 articulos originales y seis
revisiones sobre los factores que influyen en la toma de decisiones en la ERC, pone de manifiesto que
los pacientes desean informacién sobre: 1) conocimientos generales acerca de la enfermedad renal,
opciones de tratamiento y trasplante renal; 2) estilos de vida; 3) auto-cuidado (por ejemplo dieta, ingesta
de liquidos, cuidado de la piel); 4) planificacién del final de la vida (Murray et al., en prensa).

Factores especificos que influyen en la toma de decisiones en pacientes con ERC se muestran en la tabla
5. Ademas, el grado de conflicto decisional en los pacientes puede variar dependiendo de la edad, sexo,
nivel de educacién, el empleo, la gravedad de la enfermedad, el caracter individual, los diferentes estilos
de afrontamiento, valor que se le asigna a salud y el rol que se desea adoptar en la toma de decisiones
(Arora & McHorney, 2000; Elwyn et al., 2003; Horsburgh et al., 2000; Nease & Brooks, 1995; Orsino, 2003).
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Tabla 5: Factores de influyen en la toma de decisiones en los pacientes con ERC

FACTORES QUE INFLUYEN EN

EJEMPLO

LAS DECISIONES EN PACIENTES

CON ERC

Relaciones interpersonales

Opiniones de otros

FUENTE

Gordon, 2001
Orsino, 2003
Tweed & Caesar, 2005

Experiencias de otros

Ashby et al., 2005

Interaccién entre profesionales y pacientes

Gordon, 2001

Percepci6én de sobrecarga a la familia

Gordon, 2001

Confianza en los profesionales

Ashby et al., 2005
Wuerth et al., 2002

Mantenimiento de una vida

Preocupacién sobre la vida cotidiana

Tweed & Caesar, 2005

normal, bienestar y calidad de vida

Mantener su estilo de vida

Davison, 2006

Necesidad de control

Preferencias para el futuro

Gordon, 2001
Wuerth et al., 2002

Manejo de las situaciones

Calvin, 2004

Conservar la individualidad

Calvin, 2004

Responsabilidad personal

Ashby et al., 2005
Lin etal., 2005
Tweed & Caesar, 2005

Valoracién personal de la
relaci6n riesgo/beneficio

Percepciones sobre los resultados y las consecuencias
de la dialisis

Calvin, 2004

Voluntad de cambio

Gordon, 2001

Temor a que las cosas no vayan bien

Gordon, 2001

Tolerancia a la frustraciéon

Orsino, 2003

Sobrecarga de informacién

Exceso de informacién producido
por la biisqueda en Internet, comentarios de otros
y por los propios profesionales

Panel de expertos

Acciones de enfermeria:

Para identificar la causa del conflicto decisional, la enfermera valora las necesidades del paciente relacionadas

con la toma de decisiones:

m Conocimientos adecuados sobre las opciones y los resultados;

m Tener claros sus valores en relacién con los resultados y las opciones posibles; y

m Sentirse presionado o poco apoyado en el proceso de toma de decisiones
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m La enfermera valora los conocimientos y expectativas del paciente

Al evaluar las necesidades del paciente, es til determinar lo que el paciente ya sabe, y lo que debe saber
para tomar una decisién con la informacién suficiente. Las enfermeras pueden evaluar las necesidades
de informacioén el paciente respecto de: a) el curso natural de la enfermedad si no reciben tratamiento;
b) las opciones y procedimientos involucrados; c) las ventajas potenciales de cada opcién; d) los posibles
efectos secundarios de cada opcidn, incluyendo la severidad y la probabilidad de que ocurran (Elwyn, 2006;
Hurst, 2004; Tunzi, 2001).

Para determinar si el paciente comprende la decision que va a tomar y sus posibles opciones, las
enfermeras pueden pedir al paciente que les diga lo que él/ella sabe y cudles son sus expectativas con
respecto a las diferentes opciones. Las enfermeras pueden entonces identificar posibles lagunas en el
conocimiento del paciente y/o expectativas poco realistas.

Ejemplos de preguntas para conocer el nivel de conocimientos y las expectativas:
1. Conocimientos:
a) ¢El paciente entiende la informacién que se le proporciona?
b) ¢Puede describir los riesgos y los beneficios?
) ¢Puede explicar en qué forma la informacién que se le da se ajusta a sus circunstancias
personales?

2. Expectativas: (Arora & McHorney, 2000; Elwyn et al., 2003; Entwistle & Watt, 2006;
Holmes-Rovner et al., 1996)

a) ¢Tiene un punto de vista realista en cuanto a la naturaleza de la enfermedad y el impacto sobre
su salud y sus circunstancias personales?

b) ¢Tienen expectativas realistas en cuanto a los riesgos y los beneficios de las posibles opciones?

a) ¢Tiene expectativas realistas sobre como las posibles opciones pueden afectar a sus
circunstancias personales?

m Las enfermeras valoran y discuten los recursos disponibles

Las enfermeras deben evaluar el acceso de los pacientes a los recursos que puede influir en su decisién
(p. €j., el equipamiento, el acceso a los profesionales y/o cuidadores informales, tiempo). Otra cuestién
a examinar es el entorno en el se llevara a cabo la prestacion de cuidados y el seguimiento. Por ejemplo,
los pacientes que viven en las comunidades rurales pueden tener deficiencias en el suministro de agua
con la presioén necesaria para la hemodialisis y/o en el espacio para guardar los suministros y el equipo.
Otro ejemplo es que, si es necesario hacer cambios en la dieta, el estilo de vida del paciente puede hacer
imposible el acceso a los alimentos recomendados.

Ejemplos de preguntas para conocer la necesidad de recursos:
a) Digame como y con quién vive usted.
b) ¢Necesita ayuda para tomar la medicacién? Si es asi, ¢Quién le ayuda?
¢) ¢Quién le prepara la comida?
d) ¢Coémo acude a las consultas?
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m Las enfermeras evaluian de forma objetiva la capacidad y la confianza del paciente para tomar
decisiones y manejar su enfermedad

Para que el paciente tenga un papel activo en la toma de decisiones y en el manejo de su ERC es
importante su nivel de confianza (o autoeficacia) con las actividades necesarias, su capacidad de aprender
nuevas habilidades, y su estilo de afrontamiento (Arora & McHorney, 2000; Elwyn et al., 2003; Entwistle
& Watt, 2006; Hurst, 2004; Murray et al., en prensa). La fuerza de la conviccién de un individuo sobre
su capacidad para obtener un resultado especifico determina si él/ella va a intentar hacer frente a una
situacion dificil. Experiencias anteriores con decisiones relacionadas con la salud pueden influir también
en su confianza y sus capacidades. Las experiencias vividas por los pacientes trasplantados incluye los
tratamientos de dialisis, el aprendizaje sobre las fistulas de acceso vascular y la espera para la donacién.
En una comparacion retrospectiva de los pacientes trasplantado con rechazo agudo y el cumplimiento del
régimen terapéutico, Baines (2002) encontré una relacion significativa (p < .05) entre el mal estado fisico
y psicoldgico, los niveles mas bajos de la auto-eficacia, el mal cumplimiento del régimen terapéutico y
los episodios de rechazo agudo. Denhaerynck (2007) encontré que los pacientes trasplantados con baja
auto-eficacia, medida por la escala de cumplimiento terapéutico a largo plazo, tenian una mayor incidencia
en la autopercepcion de dificultades en el manejo del régimen terapéutico.

Las enfermeras deben evaluar la confianza de los pacientes en su capacidad para tomar decisiones y
manejar su enfermedad a largo plazo. Conocer el grado de confianza del paciente facilita a la enfermera
la identificacién de proporciona la enfermera con orientacién sobre cudles son las mejores estrategias
para mejorar la confianza y conseguir un mejor autocuidado. El uso de escalas de tres puntos es un mé-
todo simple y objetivo para evaluar el nivel de confianza de un paciente (Risser, Jacobson & Kripalani,
2007). Se puede usar una escala de autoeficacia para medir la percepcién de confianza del paciente a la
hora de tomar decisiones. Un ejemplo de este tipo de escalas estd disponible en: http://decisionaid.ohri.
ca/docs/develop/Tools/Decision_SelfEfficacy.pdf.

Otros ejemplos de preguntas para evaluar la confianza del paciente a la hora de tomar decisiones sobre
la ERC son los siguientes.

Ejemplos de preguntas para evaluar el grado de confianza de los pacientes
(Respuestas: 1=no seguro; 2=medianamente seguro; 3=muy seguro)
a) ¢Esta seguro de que su eleccion del tipo de terapia renal sustitutiva es la mas adecuada para
usted?
b) ¢Esta seguro de que puede usted asistir a todas sus sesiones de dilisis?
c) ¢Esta seguro de que puede tomar sus medicamentos correctamente?
d) ¢Esta seguro de que puede tomar sus medicamentos correctamente aunque le causen efectos
secundarios?

m Las enfermeras ayudan a los pacientes a clarificar sus valores

Estudios previos indican que los profesionales sanitarios tienden a centrarse en el suministro de
informacién. Se presta menos atencion a atender a los pacientes en otras necesidades
relacionadas con la toma de decisiones, como, por ejemplo, ayudar a los pacientes a clarificar cules
son las principales consecuencias que pretenden conseguir, o evitar, con las opciones que estin
escogiendo. (Elwyn, 2005; Guimond et al., 2003; Stacey, 2005). La formacién en el apoyo a la toma de
decisiones ha demostrado mejorar la capacidad de las enfermeras para centrarse en los valores de los
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pacientes y apoyar sus necesidades (Stacey, 2008).

Las preferencias sobre qué tipo de opciones elegir estan fuertemente influenciadas por los valores de los
pacientes. Es importante evaluar aquellos valores relacionados con los procedimientos o con los resul-
tados de las posibles alternativas. Una forma de evaluar este tipo de valores es analizar la importancia
que tienen para el paciente las elementos asociados a las diferentes opciones. Por ejemplo, a algunos
pacientes les puede resultar imposible vivir con alguien que les ha donado un rifién, en cambio, a otros,
les resulta mas facil asumir que un familiar les done un 6rgano si esto acorta el tiempo de espera para el
trasplante.

Preguntas especificas para evaluar los valores del paciente:
a) ¢Cuales son sus miedos, preocupaciones o dudas en relacion con las posibles opciones?
b) ¢Qué espera conseguir con sus autocuidados y el manejo de su enfermedad?
c) ¢Por qué rechaza esta opcion en concreto? ;Qué quiere evitar?
d) ¢Qué es lo mas importante para usted en relaciéon con la decisién que ha tomado?

En la recomendacién 5.0 se describen mas ejemplos de como ayudar a los pacientes a clarificar sus
valores.

m Las enfermeras clarifican el rol que el paciente quiere adoptar en el proceso de toma de
decisiones, y a decidir quién mads quieren que se involucre en ese proceso

Puede haber variaciones individuales en la forma en la que los pacientes participan en la toma de deci-
siones. Las enfermeras deben evaluar estas diferencias. Una revisién sistematica demuestra que, en los
momentos iniciales tras el diagnéstico de una enfermedad, los pacientes expresan menos su deseo de
participar en las decisiones relacionadas con su salud, pero cuando reciben el apoyo adecuado, adoptan
un papel mas activo en el proceso (O’Connor, 2007). Al mismo tiempo, cada vez hay una mayor evidencia
que demuestra que las personas que participaron de manera activa a la hora de decidir acerca de sus op-
ciones de tratamiento tuvieron mejores resultados de salud. Por ejemplo, aunque no ha habido estudios
especificos sobre ERC, un estudio encontr6 que las mujeres que participan activamente en las decisiones
sobre su tratamiento del cancer de mama se mostraron mas satisfechas con la atencién recibida y tenian
mayor calidad de vida, un mejor funcionamiento fisico y social y menos efectos secundarios (Hack, 2006).

Las enfermeras pueden valorar las preferencias de los pacientes sobre su participacién en la toma de
decisiones usando la Escala Adaptada de Control de Preferencias (Degner, 1997).

¢Cuanto quiere involucrarse en la toma de decisiones sobre su salud?
Tomar usted las decisiones
Compartir la responsabilidad con su médico u otros profesionales (especificar ____ )
Prefiero que otro tome las decisiones por mi (especificar )

La participacién de terceros en la toma de decisiones depende de la situacion clinica del paciente, sus
preferencias y el tipo de decisién que haya que tomar. Ademas, el nivel cognitivo del paciente puede
influir en su capacidad para decidir. Los pacientes pueden sentirse presionados o poco apoyados a la
hora de tomar las decisiones. Por ejemplo, un paciente puede sentirse presionado para utilizar terapias
tradicionales o alternativas, en lugar de didlisis o recibir cuidados paliativos, por motivos culturales,
religiosos, o por la opinién de otros miembros de su comunidad o su familia.
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Preguntas especificas para evaluar la participacién de terceros en la toma de decisiones:
a) ¢Qué personas le han dado su opinién sobre esto?
b) ¢Hay alguien cuya opinién sea importante para usted?
c) ¢Se siente apoyado por las opiniones de estas personas?
d) ¢Se siente obligado a elegir una alternativa determinada?

Recomendaciones para la préctica:

Intervenciones de apoyo a la toma de decisiones

RECOMENDACION 4:
Las enfermeras entienden la diferencia entre proporcionar formacion al paciente y prestar apoyo en la

toma de decisiones.
Evidencia tipo: IV

Andlisis de la evidencia:

Muchos programas ofrecen educacion individual y de grupo a los pacientes y sus familiares. Por lo
general, el objetivo es proporcionar a los pacientes la informacién necesaria para entender la enfermedad
e implicarse en sus cuidados. Aunque que la educacién es vital para el manejo de la enfermedad, por si
sola no es suficiente para apoyar al paciente en la toma de decisiones. Por ejemplo, directrices para reali-
zar conferencias sobre la familia confirmar la necesidad de abordar la toma de decisiones con el fin de
aclarar y fijar objetivos para la futura atencién (Hudson et al., 2008).

Los profesionales sanitarios no siempre tienen los conocimientos o las capacidades para reconocer y tratar
el conflicto decisional en los pacientes, u otras necesidades relacionadas (Elwyn et al., 1999; Godolphin et al.,
2001; Guimond et al., 2003; Legare et al., 2006; Makoul et al., 1995; Murray, Burns, See Tai, Lai & Nazareth, 2004;
Stacey et al., 2005).

La educacién del paciente se centra en suministrar informacién. El objetivo es mejorar los conocimien-
tos de los pacientes. Las enfermeras obtienen informacién sobre las necesidades de informacién de los
pacientes evaluando su nivel cultural y sus conocimientos, opiniones, expectativas y experiencias
relacionadas con un problema de salud (Sahlsten, 2008). Esto permite adaptar los esquemas de formacién
paa satisfacer las necesidades de informacion identificadas (Eldh, 2006; Sainio, 2003; Tutton, 2005).

El apoyo a la toma de decisiones es necesario cuando hay mas de una opcion razonable, incluyendo
la opcién de continuar o no con el plan de tratamiento. Este apoyo se centra en la provision de infor-
macioén, teniendo en cuenta los valores del paciente y sus opiniones sobre qué opciones consideran mas
importantes. Ademas, este apoyo incluye también la identificaciéon de aquellos individuos que pueden
influir en la decision (familia, amigos y profesionales sanitarios) y de los recursos necesarios para
implementarla. El objetivo es ayudar a los pacientes a tomar mejores decisiones, es decir, aquellas que
estan avaladas por la mejor evidencia disponible y son coherentes con los valores de los pacientes.

Existe una fuerte evidencia, obtenida de multiples revisiones sistematicas, que los enfoques tradiciona-
les de educacién son insuficientes para ayudar a los pacientes a tomar decisiones (Coulter & Ellins, 2007;
O’Connor et al., 2008).
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Tabla 6: Comparacién de componentes en programas de educacién y de apoyo a la toma de
decisiones (+ = incluido; — = habitualmente no incluido)

DOMINIOS

PAPEL DE
CLARIFI- TERCEROS EN | AYUDA EN
OPCIONES Y |INFORMACION | P OSIBILI- EXPERIENCIA| CACION DE | LATOMADE |EL PROCESO
AN OJOIU) N RESULTADOS CLINICA DADES DE OTROS VALORES DECISIONES |DECISIONAL|
Educacién - + — +/- — — -
Apoyo a la toma + + +/- +/- + +/- +/-
de decisiones

(Adaptado de Coulter & Ellins, 2007; O’Connor, 2007; Winterbottom, 2007)

Acciones de enfermeria:

m Las enfermeras describen el proceso de educacién de los pacientes

Las enfermeras son capaces de describir la educacion del paciente, que se centra en ayudar a los pacientes
a aprender acerca de la enfermedad y las formas en que pueden convivir con ella. Véase el Apéndice D

para los regimenes de manejo y cambios de estilo de vida asociados con ERC.

m Las enfermeras describen los elementos adicionales involucrados en el apoyo a la toma de
decisiones

Las enfermeras saben que la ayuda en la toma de decisiones tiene como objetivo mejorar el conocimiento
del paciente acerca de las posibles alternativas, clarificar los valores asociados con las ellas y hacer que los
pacientes se sientan apoyados en el proceso de toma de decisiones.

RECOMENDACION 5.0
Las enfermeras utilizan herramientas de ayuda para prestar ayuda en la toma de decisiones.

Evidencia tipo: la

Anédlisis de la evidencia:

A la hora de proporcionar ayuda a la toma de decisiones es importante garantizar una atencion
individualizada y adaptada a las necesidades de los pacientes (Costantini et al., 2008; Coulter & Ellins, 2007).
Para ello, es necesario que las intervenciones se planifiquen en funcién de las necesidades detectadas en
la evaluacién de los pacientes, tal como se recoge en la Recomendacién 3.0.

Estas intervenciones deben tener en cuenta los factores modificables que causan conflicto decisional
y ayudar a preparar a los pacientes para participar en la toma de decisiones en la forma que prefieren.
Existe evidencia obtenida de revisiones sistematicas (tipo 1a) y ensayos clinicos aleatorizados controlados
(tipo 1b) que indica que hay estrategias eficaces para involucrar a los pacientes en la toma de decisiones.
Aqui se incluyen materiales de informacion bien elaborados, herramientas de apoyo a la toma de decisio-
nes, ayuda a la toma de decisiones y consultas personalizadas con los profesionales sanitarios (Coulter &
Ellins, 2007; O’Connor et al., 2007; O’Connor et al., 1999).
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Estas intervenciones se pueden adaptar al nivel de participacién que el paciente desea, y a las necesidades
identificadas. La ayuda a la participaciéon de los pacientes puede requerir diferentes enfoques, como
incluir a los familiares mas cercanos o a sus amigos en la discusién de las opciones, ofreciendo oportuni-
dades para que los pacientes consulten con otros miembros de su comunidad, asesoramiento individual,
informacion previa a la consulta con un resumen de las estrategias de apoyo, entrenamiento orientado
a la toma de decisiones y el uso de herramientas de ayuda a la toma de decisiones. Es imprescindible
revisar estas estrategias peridédicamente ya que las circunstancias o las preferencias del paciente pueden
cambiar con el paso del tiempo.

Acciones de enfermeria:

m Las enfermeras permanecen neutrales cuando apoyan a los pacientes en el proceso de toma
de decisiones

Las enfermeras deben ser conscientes de que pueden influir en las decisiones de los pacientes por lo que
dicen y lo que hacen. Las enfermeras han de evitar sesgar el proceso de toma de decisiones. Estas deben
mantener al margen del proceso sus opiniones personales y asegurarse de que sus propias creencias,
valores o preferencias no influyen en el proceso de toma de decisiones.
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Para obtener mas informacién, consulte la guia de buenas practicas de la RNAO "Establecimiento de

relaciones terapéuticas" (2002; revisado 2006), y el "Estindar de practica terapéutica en la relacion
enfermera-paciente" del Colegio de Enfermeras de Ontario (Revisado 2006).

Ejemplos de preguntas que las enfermeras pueden hacerse para asegurarse de que no estin
sesgando el proceso de toma de decisiones:
m (Estoy facilitando la informacién de forma equilibrada?
m (Estoy presentando tanto los aspectos positivos como los negativos de las alternativas que
estamos barajando?
¢Estoy dando mi opinién personal?
¢Estoy presionando al paciente para escoger una alternativa determinada?

m Las enfermeras usan herramientas validadas para ofrecer apoyo en el proceso de toma de
decisiones

Las herramientas de ayuda pueden complementar asesoramiento y el apoyo para la toma de decisiones.
Estas ayudas incluyen, generalmente, informacién basada en la evidencia acerca de las opciones, los posibles
beneficios y riesgos, los valores involucrados y la evaluacién de otras opiniones acerca de la decisién a tomar.
Suelen presentarse en una gran variedad de formatos, tales como libros, cintas de audio, informes de comités de
expertos, videos interactivos y aplicaciones web.

Estas herramientas deben incluir los siguientes elementos, descritos por el International Patient Decision Aid Stan-
dards Collaboration (International Patient Decision Aid Standards [I[PDAS] Collaboration, 2005):

m Informacién acerca de las opciones y los posibles beneficios, dafios y efectos secundarios de cada
una de ellas.

m Informacién sobre la probabilidad de que puedan experimentarse beneficios, dafios o efectos
secundarios, relacionados con las opciones discutidas.
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m Informacion sobre la especificidad y la sensibilidad de los procedimientos de diagnostico o
cribado.

m Ejercicios de clarificacion de valores.

m Evaluacién de los recursos, y el papel de terceros en la toma de decisiones.

m Identificacién de los pasos a seguir.

Recursos de ayuda para los pacientes:

A-Z Inventory of Decision Aids (http://decisionaid.ohri.ca/AZinvent.php)
m Contiene informacion actualizada sobre recursos de ayuda disponibles, identificados por el Grupo
de Revision Sistematica Cochrane y que cumplen los criterios de calidad establecidos.

The Ottawa Personal Decision Guide (OPDG) (http://decisionaid.ohri.ca/decguide.html)
m Disefiado para cualquier decision de tipo sanitario y/o social.
m Formulario autoadministrado de dos paginas, puede imprimirse y cumplimentarlo en papel.
m Version de una pagina, puede cumplimentarse online e imprimirse posteriormente.

m Las enfermeras ayudan al paciente a adquirir confianza en la participacién en proceso de
toma de decisiones.

Las enfermeras ayudan al paciente a adquirir confianza en la participaciéon en proceso de toma de
decisiones a través del refuerzo positivo. Estrategias para aumentar la confianza del paciente en el proceso:

m Use el modelo de entrenamiento (ver Apéndice K).

m Asesore al paciente durante las deliberaciones del proceso de toma de decisiones (informe
sobre las posibles alternativas, los riesgos y beneficios potenciales, los valores involucrados,
aclarando el papel de terceros y haciendo que se sienta apoyado en todo momento).

Acompaiie al paciente durante el proceso.
Ayude al paciente a compartir sus dudas mediante el uso de mecanismos de "Role-Play" y
escenarios de resolucion de conflictos.

m Las enfermeras ayudan a los pacientes a satisfacer sus necesidades en materia de
conocimientos.

Las necesidades en materia de conocimientos pueden satisfacerse ayudando al paciente a acceder
a la informacion sobre las opciones disponibles y sus resultados potenciales. Deben presentarse al
paciente todas las opciones, incluida la opcion de no hacer ningiin cambio. Deben exponerse los
posibles beneficios y riesgos, asi como las consecuencias de mantener la situacion sin cambios.

A menudo, las personas suelen sobreestimar el riesgo de padecer un evento adverso, aunque sea poco
frecuente; por lo tanto, la informacién debe ser facilitada de una manera equilibrada. En los casos en que
los pacientes infra o sobre valoren las posibilidades de que ocurra un evento determinado, la enfermera
puede reconocer esa posibilidad, y describir, tanto situaciones en las que el evento ocurri6, como otras
en las que no ocurrié.

La informacién puede proporcionarse verbalmente, por escrito, mediante recursos web o con materiales
multimedia. Antes de suministrar informaciéon a los pacientes, las enfermeras han de hacer una re-
vision critica, analizando la precision, integridad, legibilidad y claridad del lenguaje. Por ejemplo, en una
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evaluacién a gran escala llevada a cabo en el Reino Unido sobre folletos informativos sobre terapia renal
sustitutiva, se observo que la mayoria eran dificiles de entender, rara vez se incluia informacién acerca de
los riesgos o las limitaciones del tratamiento y no se mencionaba la participacién del paciente en la toma
de decisiones (Winterbottom, 2007). Finalmente, también, las enfermeras deben evaluar si el paciente
ha comprendido la informacion que se la proporcionado.

Acciones especificas para determinar las necesidades en materia de conocimientos:

1. Presente todas las opciones disponibles, incluida la de no realizar ningtin cambio.

2. Presentar ejemplos de decisiones que han tomado otros pacientes para ayudar a comprender
a su paciente que puede no haber una mejor respuesta.

3. Demuestre, con datos, la magnitud de la variabilidad en las posibles decisiones: por ejemplo,
cuantas personas elegir las posibles opciones que estan disponibles; las diferencias en las
opiniones de los profesionales o las diferencias en las guias de practica clinica.

4. Aclare los diferentes motivos que llevan a tomar una decisién determinada. Estas diferencias
pueden significar la falta de evidencia cientifica o las diferencias entre las circunstancias
personales, el grado de aceptacion del riesgo o conflictos con los valores personales.

5. Asegurese de que el paciente comprende la informacién que se le facilita.

Presente la informaciéon de forma neutral, sin mostrar preferencias por una opcién
determinada.
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7. Utilice diferentes métodos (paciente/paciente, enfermera/paciente) y materiales (audio, video,

etc.) para involucrar al paciente en el aprendizaje.
8. Proporcione informacién basada en evidencia fiable y actualizada.
9. Emplee un lenguaje que el paciente pueda entender.
10.Cuando hable de probabilidades, asegtrese de que el paciente lo entiende.
11.Adapte la informacién.
12.Inste al paciente a hacer cuantas preguntas quiera, y contéstelas.
13.Cercidrese de que el paciente comprende la informacion que se le da.
14. Ayude al paciente a expresar sus dudas y preocupaciones.

m Las enfermeras ayudan al paciente a clarificar sus valores.

Los pacientes pueden tener dudas sobre qué es lo mas importante para ellos en relacién con las alterna-
tivas que se les proponen. En ocasiones, ademas, los familiares, los amigos o los profesionales, no son
capaces de predecir o de saber lo que los pacientes consideran que es mas importante. Los ejercicios de
aclaracion de valores puede ayudar al paciente a sopesar los beneficios y los riesgos potenciales en deter-
minados aspectos que para ellos son importantes (Bruera et al., 2001).

Coémo clarificar los valores:

1. Ayudar al paciente a entender como le afectard un resultado concreto. Por ejemplo: describir
como el tiempo necesario para la sesion de hemodialisis afectard a sus rutinas diarias, im-
pidiéndoles participar en actividades que, para ellos, son importantes.

2. Pida al paciente que puntte la importancia que tiene para él un determinado resultado que
pueda obtener. Por ejemplo, de cero a cinco, o = no relevante; 5 = muy importante conseguirlo
o evitarlo.

3. Ordene las posibles opciones segtin la preferencia del paciente.

Pida al paciente que piense cudl es la alternativa que incluye las cuestiones que son
verdaderamente importantes para él.
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5. Sobre la base de la opinién general del paciente, pregtntele si ya se ha decidido por una opcién
o si, por el contrario, no esta seguro.

6. Facilite al paciente un esquema de sus valores y sus opciones para que pueda compartirlo con
un tercero si asi lo desea.

m Las enfermeras ayudan al paciente a identificar y utilizar recursos

Las enfermeras pueden ayudar a los pacientes a identificar y utilizar los recursos necesarios para la
toma y aplicacién de las decisiones. Esto incluye recursos personales como la experiencia del paciente
en la toma de decisiones y a su confianza en las opiniones de otras personas. Otro tipo de recursos son
los ambientales (p. ej., agua, electricidad) y los socioeconémicos (p. ej., servicios de atencion domici-
liaria).

Mecanismos para la utilizaciéon de recursos
m Identifique los recursos que el paciente necesita para tomar una decision
Mas informacién,
Opiniones de otras personas.
m Facilite el intercambio de opiniones con otros miembros del equipo o con la familia.
m Consulte a otros equipos de profesionales implicados.
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m Las enfermeras ayudan al paciente a comunicarse durante el proceso de toma de decisiones

Para ayudar al paciente en la toma de decisiones, las enfermeras pueden ayudarle a comprender la
opinién de otras personas, compartir sus preferencias y discutir estrategias para hacer frente a diferentes
opiniones.

Mecanismos para facilitar la comunicacién del paciente:
m Averigiie si hay alguien mas implicado en la toma de decisiones
m Defina los diferentes roles presentes en el proceso
La decision se toma conjuntamente
No se interviene en la decisioén, pero se conoce.
Se toma la decision por el paciente
m Identifique como estas terceras personas pueden ayudar al paciente en la toma de decisiones
m Identifique qué necesidades tendran estas personas para poder ayudar al paciente
Mas informacién sobre las opciones y los posibles resultados
Entender los beneficios o riesgos potenciales
Saber qué es importante para el paciente
Comprender la implicaciones personales que puede tener una decisién determinada en los
allegados del paciente.

Estrategias para gestionar las situaciones en las que un tercero ejerce presién sobre el paciente a la
hora de tomar decisiones:
m Analice la forma en que va a dar la informaciéon
m Comparta la informacién relacionada con los valores usando herramientas de clarificacién de
los mismos
m Invite a estas personas a compartir sus opiniones para tratar de identificar los puntos en comtn
y los desacuerdos
m Utilice a otras personas como apoyo (otros familiares, amigos, vecinos)
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Si lo necesita, utilice un mediador.
Ensaye y practique las estrategias de comunicacién.

enfermeras obtienen el compromiso de los pacientes para los siguientes pasos en la

toma de decisiones

Las enfermeras pueden conseguir el compromiso del paciente en el proceso de decisién e implementacion.

Cuestiones practicas

Pregunte al paciente qué necesita para poder tomar una decision:

1.

RUNCICLN S o

¢Esta listo para empezar?

¢Quiere discutir esto con alguien mas?
Si es asi, ¢con quién?
¢Necesita mas informacion sobre su decisiéon?

¢Necesita que alguien le ayude a tomar su decision?

¢Esta listo para tomar la decisién en nombre de >

Si no es asi, ¢Qué es lo que se lo impide?

En resumen, la ayuda para la toma de decisiones trata de ayudar a los pacientes a tomar decisiones de

calidad, basadas en las mejores evidencias disponibles y coherentes con los sus valores. La figura 2 re-

sume los pasos para ayudar a los pacientes a tomar decisiones de calidad.

Figura 2. Pasos del apoyo a la toma de decisiones

Punto de partida:

m Dialisis peritoneal o hemodidlisis

m Trasplante renal o no

m Continuar la didlisis o tratamiento conservador

¥

Cribado de conflicto decisional |

No conflicto decisional Conflicto decisional

) 2

Evalte el progreso en el proceso Busque la fuente del conflicto (necesidad de informacién, valores poco

de toma de decisiones claros, el paciente se siente presionado o poco apoyado, falta de recursos)

L 2 2 2

Proporcione apoyo en funcion de las necesidades detectadas (facilite

Ayud.el endl allmple.-l informacion, ayude a clarificar los valores, ayude al paciente a superar
mentac?n Z aopcion el sentimiento de falta de apoyo o de sentirse presionado)
omada

) 2

Reevaliie el conflicto decisional

2 2 L 5

Resuelto No resuelto
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Recomendaciones en materia de educacidn

RECOMENDACION 6
Los programas de formacion pre-grado, formacion continuada, tutoria clinica y desarrollo profesional,

incluyen contenidos sobre toma de decisiones basada en la evidencia.
Evidencia tipo: la

Andlisis de la evidencia:

La Asociacion de Enfermeras del Canada defiende el modelo de cuidado compartido ("shared-care") como
elemento de responsabilidad y fiabilidad en la atencién sanitaria. Segin este modelo, se espera que las
enfermeras presten cada vez mas atencién a coordinar, ofrecer servicios directos, ayudar a los pacientes a
entender sus opciones y a guiarlos en los procesos que se desarrollan en el sistema de salud (Villeneuve,
2000). Al ser un grupo de profesionales con un cuerpo de conocimientos y habilidades especificos, las
enfermeras deben actualizarse con nuevos conocimientos a lo largo de carrera profesional para poder
proporcionar cuidados seguros a los pacientes (CNO, 2002, 2005, 2006b). El apoyo a la toma de decisio-
nes basado en la evidencia es una intervencion de enfermeria relativamente nueva que se basa en el rol
de educadores de los pacientes. Actualmente, muchas enfermeras no han proporcionado ayuda a la toma
de decisiones como parte de su practica clinica. Existen una serie de recursos educativos disponibles
para ayudar a las enfermeras a mejorar sus conocimientos y habilidades en el apoyo a la toma de decisio-
nes. Por ejemplo, este tipo de formacién puede hacerse mediante actividades de formacién continuada,
programas de orientacién, tutorias clinicas y programas de mejora de calidad.

Los profesionales de la salud pueden no ser conscientes o no percibir adecuadamente las preferencias del
paciente. Los resultados de una revision sistematica (134 articulos) sobre la comunicacién entre pacientes
y profesionales de la salud mostré resultados dispares sobre la forma en que los pacientes creian que po-
drian compartir sus creencias, experiencias y preferencias (Stevenson, 2004). Otros estudios especificos
de enfermeria indican que las enfermeras no suelen conocer las preferencias de los pacientes (Leighl,
2001), y que las enfermeras, por lo general, no saben que existen diferencias y conflictos decisionales
(Kane, 1990). Gravel, Legare y Graham (2000) realizaron una revisién sistematica (31 articulos) sobre los
obstaculos y los facilitadores de la implementacion de las decisiones del paciente en la practica. Resultd
evidente que la ineficacia y la falta de experiencia con el apoyo a la toma de decisiones por parte de los pro-
fesionales dificult6 la implementacién de las alternativas elegidas por los pacientes. Otros investigadores
concluyen que las enfermeras de cuidados paliativos identificaron el apoyo a la toma de decisiones como
un elemento clave de su formacién (Murray, Fiset, O’Connor, 2004).

El estimulo y el apoyo a los profesionales mas implicados en la promocién de nuevas practicas en el
entorno clinico ha demostrado tener influencia a la hora de conseguir esas mejoras. (Gifford, 2007). Por
ejemplo, una revisién sistematica (12 articulos), ha demostrado que los lideres de opinion locales (cham-
pions) son eficaces para promover practicas basadas en la evidencia (Doumit, 2007).

Hay pruebas de que las sesiones de formacién interactivas basadas en el apoyo a la toma de decisiones
basado en la evidencia son eficaces en el fortalecimiento de las competencias profesionales y la seguri-
dad en la ayuda a la toma de decisiones. Por ejemplo, hay evidencia de tipo 1b que demuestra que las
intervenciones educativas incluidas en el Tutorial de Apoyo a la Toma de Decisiones de Ottawa y los
talleres de trabajo para la mejora de capacidades mejoran los conocimientos y las competencias de las
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enfermeras a la hora de proporcionar apoyo a la toma de decisiones (Stacey, O'Connor, Graham & Pomey,
2000; Stacey, Steginga, Jacobsen, & Dunn, 2006). En comparacién con el grupo control, las enfermeras
que participaron en las acciones formativas fueron mas propensas a evaluar las necesidades de infor-
macion, debatir los valores asociados con sus opciones y discutir las necesidades de apoyo relaciona-
das con otras personas que intervienen en la decision. No aumento la duracion de estas intervenciones
de apoyo. Otro estudio, llevado a cabo en 122 médicos de familia, revel6 que la asistencia a un taller
de formacion, el intercambio de informacion, y la puesta al dia de los conocimientos influyeron en su
intencion de adoptar decisiones compartidas con los pacientes (Legare, 2005). Por otra parte, una
revision sistematica (con un nivel de evidencia tipo Ia) de las percepciones de los profesionales sobre
los obstaculos y los facilitadores para implementar el apoyo a la toma de decisiones, demostré que la
motivacion y las actitudes positivas facilitaron esa implementacion y sugiere que los modelos de rol y los
lideres de opinién pueden ayudar a influir en la incorporacién del paciente a las practicas de apoyo a la
toma de decisiones (Gravel, Legare, & Graham, 20006).

Estrategias de formacion de enfermeria

Pueden usarse diferentes estrategias para ayudar a las enfermeras a desarrollar y fortalecer sus compe-
tencias relacionadas con el apoyo a la toma de decisiones. A continuacioén se muestran algunos ejemplos:

m Conceptos relacionados con la toma de decisiones
Introduccién de estos conceptos en los programas de formacion

m Aplicacién de los conceptos
Estos conceptos deben introducirse en los programas formativos de los diferentes niveles educativos
(Pregrado, Grado y Postgrado)

m Seminarios
Los seminarios contribuyen a la mejora continua de las competencias, y a integrar experiencias de otros
profesionales en la practica clinica

m Tutorias clinicas
Las tutorias clinicas ofrecen la posibilidad de que los estudiantes participen en los procesos de apoyo a
la toma de decisiones

m Estudio de casos
Pueden fortalecer las habilidades de resolucion de problemas clinicos al mejorar la comprensién de la
relacion entre los conceptos tedricos y las condiciones de los pacientes

m Simulaciones
Las simulaciones con modelos de "paciente estindar" pueden ser utiles para el desarrollo de
competencias. Este sistema puede ser til, tanto a profesionales que se incorporan a la practica clinica,
como a otros con mas experiencia, ya que permite practicar y mejorar las capacidades personales en
un entorno seguro.

m Formacién sobre los marcos teéricos
Informacién acerca del "Marco Teérico de Apoyo a la Toma de Decisiones de Ottawa" como guia tedrica
para la practica.
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La tabla 7 muestra como las enfermeras pueden mejorar sus competencias en el apoyo a la toma de
decisiones en pacientes con ERC.

Tabla 7. Evolucién de las competencias en apoyo a la toma de decisiones (Adaptado de Stacey et al., 2008)

Exposicién B Percepcion de los roles intra e interprofesionales en el apoyo a la toma de decisiones
(alcance de la practica)

B Percepcion del conflicto decisional y sus factores modificables

m Reconocer las actitudes personales hacia los pacientes que se involucran en la toma de
decisiones

m Conocimiento de los recursos de apoyo a la toma de decisiones (Ej. RNAO BPG

supplement Client Centred Care; Decision for Adults Living with CKD)

Inmersidn m Participacion en actividades de formacién (Ej. Tutorias, talleres, estudio de casos,
conferencias)

Facilitar entrenamiento en los escenarios con pacientes simulados

Obtener el compromiso de llevar los supuestos del entrenamiento a la practica

Integrar el entrenamiento en la practica clinica

Participar en un enfoque intra e interdisciplinar para el apoyo a la toma de decisiones

Competencia Facilitar un entrenamiento de calidad
Establecer mecanismos para facilitar el entrenamiento

Defina los roles y tutele a los nuevos entrenadores

Revise la nueva evidencia generada sobre el apoyo a la toma de decisiones

El Grupo de Investigacion de Ayuda a las Decisiones del Paciente, del Instituto de Investigacion
Sanitaria de Otawwa (www.ohri.ca), ha definido un inventario de herramientas y recursos para
ayudar a los pacientes y a los profesionales a avanzar en la toma de decisiones relacionada con la salud
(http://decisionaid.ohri.ca/index.html). Este recurso incluye un inventario, ordenado alfabéticamente,
de ayudas a la toma de decisiones, y un tutorial online para ayudar a los profesionales a mejorar sus
capacidades para la ayuda a la toma de decisiones.

The Ottawa Decision Support Tutorial (www.ohri.ca/decisionaid)
OHRI A to Z inventory of decision aids (http://decisionaid.ohri.ca/AZinvent.php)

Recomendaciones de estructuray
organizacion

RECOMENDACION 7
Las organizaciones sanitarias facilitan recursos econémicos, humanos y materiales para que las

enfermeras puedan guiar al adulto con enfermedad renal crénica en la toma de decisiones.
Evidencia tipo: I
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Anadlisis de la evidencia:

Las organizaciones sanitarias a nivel nacional y regional deben considerar el apoyo a la toma de
decisiones como una parte integrante de la practica enfermera. Para conseguir involucrar con éxito a
los pacientes en la toma de decisiones se necesita el apoyo de las instituciones y la implementacion de
infraestructuras sostenibles. Los profesionales identifican la falta de tiempo como un obstaculo en el
apoyo a la toma de decisiones (Gravel, 2006). No obstante, las enfermeras de un centro de atenciéon
telefénica no percibieron un aumento de la duracién de las llamadas cuando realizaban intervenciones
de apoyo a la toma de decisiones (Dijkstra, 2006).

En un articulo de revisiéon sobre el liderato en el ambito de la gestion, se pone de manifiesto que los
gestores y las infraestructuras de apoyo son fundamentales para lograr la transferencia de los resultados
de la investigacién a la practica clinica (Gifford, 2007). El apoyo de los directivos ha influido positiva-
mente en las enfermeras para que utilicen los resultados de la investigacion. Algunos problemas de
la organizacion, como la excesiva jerarquizacion de la comunicacién, actilan como barreras para los
directivos puedan promover el uso de la investigaciéon. En otra revisiéon sobre el impacto de las
intervenciones de los lideres o "facilitadores" se sugiere que una comunicacién mas horizontal facilita los
cambios los cambios en la practica clinica y en la organizacion (Loftus-Hills, 2000).

Nuestros conocimientos sobre la mejor manera de implantar las recomendaciones de las guias
clinicas en la practica es escaso. En este sentido, una revisién sistematica muestra que la difusion de
contenido de las guias, la actualizacién de la informacién, la formacion, las auditorias y la comunicaciéon
bidireccional facilitan la implementacién de las guias (Grimshaw, 2000). Este tipo de intervenciones
requiere el compromiso de organizacién y la existencia de infraestructuras de apoyo.

En otros ejemplos, el Servicio Nacional de Salud en el Reino Unido ha establecido una via clinica
donde los pacientes con un diagndstico reciente de cancer de prostata son atendidos por una enfermera
especialista en urologia, que les proporciona ayuda y entrenamiento para la toma de decisiones (Archer,
2005). En los resultados del estudio piloto de esta via, se ha encontrado que los pacientes y los profesio-
nales consideraron esta intervencion como muy efectiva. En Estados Unidos, el estado de Washington
ha incluido las evidencias en cuanto al apoyo a la toma de decisiones como parte de los contenidos
del consentimiento informado. Organizaciones como "Acreditacién Canada" (anteriormente Consejo de
Acreditacion de Servicios Sanitarios de Canadd) pueden contribuir a la definicién de estindares sobre
apoyo a la toma de decisiones, y al desarrollo de recursos y herramientas como parte de los sistemas de
calidad de los cuidados.

La implementacién efectiva de las guias requiere el compromiso de la organizaciéon. Como paso
previo e imprescindible, la organizacion debe "adoptar" formalmente la guia. Las estrategias de
implantaciéon deben enfrentarse a problemas de rechazo individual de los profesionales, y también a
problemas relacionados con la cultura de la organizacion, sociales y del entorno. Estas estrategias deben
también adaptarse y modificarse en funcién de los diferentes grupos implicados (enfermeras, mandos
intermedios o directivos) (Ploeg, Davies, Edwards, Gifford & Elliott-Miller, 2007).
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Formas en que los gestores pueden facilitar el apoyo a la toma de decisiones:
m Definir objetivos claramente orientados a la implantacion de las guias de buenas practicas
m Asignar recursos humanos, y de otro tipo, para las actividades de implantacién (formacién,
materiales, etc.)
Identificar, y apoyar, a los lideres de opinién dentro de los equipos
Establecer directrices y documentacién para apoyar la implantacién
Planificar la implantaciéon

Crear infraestructuras y sistemas que faciliten la comunicacién entre profesionales y la
planificacion de cuidados (Ej. sistemas de gestién de casos)

Por ejemplo, Ashby et al. (2005) destacan la necesidad de promover cambios en organizacién para
facilitar los cuidados paliativos en enfermos renales. Esto incluye las guias clinicas, las instrucciones
anticipadas, planificacién de cuidados avanzada, programas de apoyo, iniciativas de desarrollo de los
cuidados paliativos y de apoyo al duelo con el fin de ayudar a los pacientes y las familias durante el
proceso de la muerte, bien sea por retirada de la dialisis, o porque han decidido no iniciarla.

La implementacion de las guias de buenas practicas requiere de un liderazgo fuerte y efectivo. La RNAO
ha desarrollado la Herramienta para la Aplicacién de las Guias de Practica Clinica (2002) para poyar a las
enfermeras y a los lideres de la organizacion durante este proceso.

Esta herramienta puede descargarse, de forma gratuita, en: www.rnao.org/bestpractices/PDF/BPG_
Toolkit.pdf. En el Apéndice I se muestra una descripcién de la herramienta.

RECOMENDACION 8
Las instituciones, a nivel nacional y regional, desarrollan indicadores clave sobre apoyo a la toma de

decisiones basado en la evidencia.

Evidencia tipo: Il
Andlisis de la evidencia:

La evaluacion del impacto de la implantacion de la Guia de Buenas Practicas para la Toma de Decisiones
en Pacientes con Enfermedad Renal Crénica es un elemento fundamental en el anlisis de los recursos
empleados en el proceso de implantacién. Los expertos sugieren que las recomendaciones se describan
en términos cuantificables, y que los profesionales de los equipos asistenciales participen en la eva-
luacién y el seguimiento de la calidad los procesos.

Factores organizativos
Un buen sistema de control de calidad debe incluir estrategias para evaluar los indicadores del proceso de
apoyo a la toma de decisiones.

Los indicadores clave y las medidas de resultado deben incluir:
m Uso de intervenciones de apoyo a la toma de decisiones
m Impacto de esas intervenciones en los resultados de salud del paciente y en el consumo de
recursos
m Efectividad de las intervenciones de apoyo a la toma de decisiones
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La tabla 8 muestra algunos ejemplos de indicadores para evaluar la guia de apoyo a la toma de decisiones

en pacientes con ERC.

Tabla 8: Indicadores para el seguimiento y evaluacién de la guia

NIVEL DE

INDICADOR

ESTRUCTURA

PROCESO

RESULTADOS

Pacientes con
ERC

Los pacientes tienen
acceso a informaciéon
fiable y basada en la
evidencia para apoyar
su decision.

Los pacientes tienen
acceso a profesionales
con competencias y
experiencia en apoyo a
la toma de decisiones.

Los pacientes infor-
man a los profesionales
sobre la existencia de
conflicto decisional.

A los pacientes se les
facilita herramientas
validadas para ayudar-
les en el proceso.

Se registra el apoyo a la toma de decisiones en la
historia clinica.

Se registra el porcentaje de pacientes que deciden
una opcién de tratamiento o los cuidados
paliativos.

Se documenta el grado de confianza del paciente
con su decisién.

Se registran las posibles voluntades anticipadas en
la historia clinica.

namiento en la toma
de decisiones en los
planes de cuidados de
adultos con ERC.

Revisién de las guias de
buenas practicas por las
comisiones encargadas
del desarrollo de guias
y protocolos.

Programas de

formacién sobre apoyo
a la toma de decisiones
basado en la evidencia.

Enfermera Las enfermeras tienen | Las enfermeras identifi- | Realizacién de programas de formacién sobre
conocimientos sobre can sus necesidades de | apoyo a la toma de decisiones.
apoyo a la toma de formacion.
decisiones y/o la Se registra el apoyo a la toma de decisiones en la
enfermedad renal Existen recursos de historia clinica.
crénica formacién disponibles
para las enfermeras.
Las enfermeras de-
mandan actividades de
formacién de calidad.
Organizaciones| Incorporacién de Las guias y protocolos Se documenta que las intervenciones de apoyo a la
Sanitarias programas de entre- asistenciales se adaptan | toma de decisiones estan incluidas en los planes

a las recomendaciones
de las guias de buenas
practicas.

Desarrollo de pro-
gramas de formacion
continuada y tutorias
clinicas que integren
estrategias de apoyo
basadas en la evidencia.

de cuidados.

Reduccién del niimero de sesiones de dialisis
urgentes.

Reduccién de los dias de estancia asociados con el
inicio de tratamientos de dialisis.

Se registran las decisiones de los pacientes relacio-
nadas con su tratamiento.

Porcentaje de pacientes que inician su estrategia
terapéutica elegida.

Disponibilidad de programas de formacién basa-
dos en la evidencia para los pacientes.

Existencia de tutores clinicos para el apoyo a la
toma de decisiones.

Numero de sesiones formativas anuales dirigidas
a los profesionales.

Porcentaje de profesionales que han asistido a
sesiones de formacion.
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NIVEL DE ESTRUCTURA PROCESO RESULTADOS

INDICADOR

Formaci6on Los formadores tienen | Se desarrollan pro- Los programas incluyen contenidos sobre
acceso a los recursos gramas de formacion, herramientas, aplicaciones y programas de apoyo
de ayuda a la toma de herramientas y aplica- | ala toma de decisiones basados en la evidencia
decisiones para el de- ciones sobre apoyo a
sarrollo de los conteni- | la toma de decisiones
dos de tos prograrmas basadoen taevidencia:
formativos.

Recursos Asignar los recursos Costes de los program- | Utilizacion de los recursos (aspectos organizativos,

econdmicos necesa-
rios para disponer de
plantillas adecuadas
para la implantaciéon

de intervenciones de
apoyo a la toma de
decisiones. Nombra-
miento de responsables

as de formacién y otros
programas de apoyo.

Costes de la implant-
acion de la guia.

Programas de for-
macién continuada.

nuevos perfiles profesionales, medicamentos, etc.)

para coordinar y apoyar
los programas en todas
las organizaciones
sanitarias.

Desarrollo de nuevos
sistemas de infor-
macion.

Sistemas de apoyo.

Necesidades de investigacién e implicaciones

futuras

El apoyo a la toma de decisiones basado en la evidencia es una de las primeras intervenciones
que se deben llevar cabo en el proceso de atencion de pacientes con ERC. Las futuras lineas de inves-
tigacién podrian centrarse en estudios para evaluar las necesidades de los pacientes en materia de toma
de decisiones, el desarrollo de instrumentos para analizar el grado de conflicto decisional y estudios de
intervencién para evaluar el impacto de las intervenciones de apoyo a la toma de decisiones. La inves-
tigacion centrada en cuatro dominios podria ayudarnos a comprender y a ayudar a los adultos con ERC
en la toma de decisiones relacionadas con su enfermedad. Estos dominios son:

1.Informar, ayudar e influenciar a las enfermeras y a las organizaciones para mejorar sus
competencias en la prestacion de cuidados al final de la vida para los pacientes que viven la fase
terminal de las enfermedades crénicas (p. €j., integrando este curriculum formativo en la formaciéon
pre y postgrado).

2. Incluir indicadores relacionados con la toma de decisiones en la legislacién y las normativas (p. ej.,
estandares de acreditacion, regulaciéon de la practica clinica).

3. Desarrollar investigacion para identificar indicadores de calidad en la toma de decisiones y transmitir
los resultados a los colectivos de pacientes con ERC. Incorporacion de los resultados en la practica
clinica.
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4. Evaluacién de la eficiencia de los cuidados en términos de costes, efectividad y accesibilidad (p. ej.,
Qué, a quién, por quién, como y con qué efecto) (Adaptado de Lavis, 2003)

Muchas de las recomendaciones de esta guia se basan en evidencias obtenidas de estudios de inves-
tigacién cuanti o cualitativos, mientras que otros se basan en el consenso o la opinién de expertos. Es
necesario llevar a cabo proyectos de investigacién mas fiables para validar la opinién de los expertos para
que puedan mejorar la practica y los resultados relacionados con la calidad de las decisiones adoptadas
por los pacientes y las familias que viven con ERC.

Proceso de revisién y actualizacién de la guia

La RNAO junto con un grupo de expertos, revisarin y actualizardn esta guia de buena
practica clinica cada tres anos.

1. En el periodo de tres afos entre cada revision, el equipo del programa de la RNAO, y un equipo de
voluntarios pertenecientes al equipo de desarrollo original, revisaran la aparicién de nuevas revisiones
sistematicas, ensayos clinicos controlados y otras publicaciones relevantes.

2. El equipo de programa recomendara adelantar la revision si fuera necesario. Esta decisién debera
consensuarse con el equipo de desarrollo original y otros expertos en el tema.

3. Tres meses antes de que concluya el periodo de tres afios, el equipo de programa comenzara a planifi-
car la revisdion:

a) Invitando a expertos a participar en el equipo de revision. Este estard formado por miembros del
equipo original y por otros especialistas reconocidos.

b) Reuniendo la informacién y las dudas encontradas durante la fase de diseminacion, y las aporta-
ciones de los centros donde se han implantado las guias.

¢) Reuniendo nuevas guias de buenas practicas relacionadas, revisiones sistematicas, meta-analisis,
ensayos clinicos controlados, articulos de revision y otras publicaciones es relevantes.

d) Estableciendo un plan de trabajo detallado.

4. La guia ya revisada se diseminara segtin los protocolos y procesos establecidos.
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Anexo A: Glosario de Términos

Consenso: Proceso de toma de decisiones. No es un método cientifico para la creacién de nuevos
conocimientos. El consenso hace el mejor uso posible de la informacién disponible, bien sea de datos
cientificos o de los conocimientos de los participantes (Black et al., 1999).

Consentimiento informado: Autorizacién para recibir un tratamiento o cuidados sanitarios
dada por una persona que es capaz de comprender y apreciar la naturaleza y las consecuencias
del tratamiento propuesto. Si una persona es incapaz de dar su consentimiento, un familiar o una
tercera persona puede dar el consentimiento en su lugar. Salvo en casos de emergencia, en los no
puede obtenerse, el consentimiento informado es el estindar requerido para cualquier tratamiento
o cuidado sanitario. La opcién de no recibir ningtn tipo de tratamiento se incluye como una opcién
en el consentimiento informado en algunas legislaciones (Health Canada, 2006).

Cuidados paliativos: Un enfoque que mejora la calidad de vida de los pacientes y familiares
que se enfrentan a problemas asociados con enfermedades potencialmente mortales, a través de
la prevencion y el alivio del sufrimiento, por medio de la deteccién precoz, la evaluacion y el trata-
miento del dolor y otros problemas fisicos, psicosociales y espirituales (Septlveda et al., 2002).

Dialisis peritoneal: Extraccién de solutos y agua de la sangre por los principios de la difusién
y la 6smosis usando la membrana peritoneal como dializador (Wild, 2002). El liquido de dialisis
se perfunde en la cavidad peritoneal mediante un catéter. Hay diversas modalidades, como dialisis
peritoneal continua a,mbulatoria (CAPD) y ciclos de dialisis peritoneal continua o automatica (APD,
CCPD) (Kidney Foundation of Canada, 2008)

Enfermedad renal crénica (E RC): Dafio renal irreversible, o tasa de filtracion glomerular
< 60 ml/min/1,73 m2, durante tres meses o mas, independientemente de la causa (Levey et al.,
2003, p. 138).

Enfermeria nefrol()gica: Un area especializada de la practica de la enfermeria que se centra
en la atencién a las necesidades de los pacientes de cualquier edad con disfuncién renal, y a sus
familias, durante todo el curso de la enfermedad y el tratamiento (CANNT, 2008).

Ensayos clinicos controlados: Ensayos clinicos que contienen, al menos, un grupo de trata-
miento (test) y un grupo de control, en los que se reclutan y se siguen los dos grupos simultanea-
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mente, y la asignacién a uno u otro grupo es aleatoria.

Evidencia: La evidencia es la informacién que més se acerca a los hechos reales. Puede adoptar
diferentes formas en funciéon del contexto. del contexto. Los resultados de la investigacion de alta

calidad, metodolégicamente bien disefiada, constituyen la mejor evidencia. En ocasiones, la inves-
tigacion es incompleta, sus resultados son cotradictorios y, a veces, no se tiene acceso a ella. En
estos casos, puede ser necesario buscar fuentes de informacién alternativas. Las decisiones deben
tomarse utilizando las diferenres formas de evidencia, y combinando el rigor con la viabilidad, pero
dando siempre mas peso al primero (Canadian Health Services Research Foundation, 2006).
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Guia de Practica Clinica o Guia de Buena Practica Clinica: Afirmaciones
desarrolladas de una forma sistematica para ayudar a pacientes y profesionales a tomar decisiones
sobre la atencién de salud adecuada en cada situacion especifica (Field & Lohr, 1990).

Hemodialisis: La extraccién de solutos v agua de la san re, a través de una membrana semi-
yag g

permeable (dializador) (Thomas, 2002). La hemodiilisis requiere el acceso a la circulacién

(acceso vascular) y puede ser llevadas a cabo tanto en el domicilio como en un centro sanitario.

Instrucciones anticipadas (relacionadas con la salud o los cuidados): Consiste
en las instrucciones dadas por una persona, capacitada en términos legales, a menudo de forma
escrita, sobre sus deseos en cuanto a cuidados de salud o tratamientos médicos y/o su cuidado
personal, en el caso de que dicha persona sea incapaz de dar su consentimiento. Las instrucciones
anticipadas puede designar a un tercero, que asumira la responsabilidad de asegurar que la volun-
tad de la persona es respetada (Health Canada, 2006).

Partes interesadas (Stakeholders): Individuo, grupo u organizaciéon que, de alguna
manera, tiene algtn tipo de interés en las decisiones y las acciones de una institucion, y que tiene
capacidad para influir en ellas (Baker et al, 1999). Las partes interesadas incluyen a todos los indi-
viduos o grupos que se ven directa o indirectamente afectados por los cambios o las soluciones que
se aplican a un determinado problema.

Planificacion de cuidados avanzada: Proceso en el que se identifican las preferencias del
paciente para el final de la vida y la persona que tomara las decisiones cuando llegue el momento.

Recomendaciones de estructura y organizacion: Declaracién de las condiciones
necesarias, en el ambito asistencial, para la implantacion con éxito de la guia de buenas prac-
ticas. Las condiciones para el éxito son, en gran medida, responsabilidad de la propia organizacion,
aunque también puede haber implicaciones a nivel politico o social.

Recomendaciones en materia de formacion: Establecimiento de los requerimientos y
estraegias para la introduccion, implantacién y mantenimiento de la guia de buenas practicas.
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Recomendaciones para la practica: Declaracién de normas de buena practica dirigidas a
profesionales sanitarios y que, preferentemente, estan basadas en la evidencia.
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Relacion terapéutica: La relacién terapéutica se basa en un proceso interpersonal entre
la enfermera y los pacientes. Es un tipo de relacion dirigida, que trata de conseguir los mejores
resultados en el paciente (RNAO, revisado en 2006).

Representante en la toma de decisiones (Substitute Decision Maker): Término
para referirse a una persona designada para tomar decisiones en materia de salud, o personales,
en nombre de otra que es incapaz de dar su consentimiento. Un familiar suele ser el representante
autorizado en los documentos de instrucciones previas, pero, en caso de no haberlo, podria ser otra
persona (amigos o profesionales sanitarios), designada siguiendo un orden jerarquico, comenzan-
do con el conyuge o la pareja (Health Canada, 2000).

Revision sistematica: Articulo de revsién realizado bajo un estricto enfoque cientifico
(National Healthh and Medical Research Centre, 1999). Las revsiones sistematicas determinan si
los efectos de una intervencion sanitaria son consistentes, y los resultados de la investigacién se
pueden aplicar en poblaciones, ambitos y tratamientos diferentes (p.ej., dosis); o cuando esos resul-
tados pueden sufrir variaciones significativas. El hecho de usar un método sistematico y explicito
en las revisiones minimiza los sesgos (errores sistematicos) y reduce el efecto del azar, proporcio-
nando, por tanto, resultados mas fiables sobre los que establecer conclusiones y tomar decisiones
(Alderson, Green & Higgins, 2004).

Tasa de filtracion glomerular estimada: Estimacién de la capacidad de filtracién de los
rifiones. La tasa de filtracion glomerular refleja el funcionamiento del tejido renal. Por lo tanto, un
descenso de la tasa indica un empeoramiento de la funcién renal (K/DOQI, 2000). Aunque existen
numerosas formulas para calcularlo, el CSN (2007) recomienda la ecuacion de Modificacién de la
Dieta en Enfermedad Renal (MDRD). Para calcular la tasa estimada de filtracién glomerular, utili-
zando el sistema internacional de unidades de medida, véase http://ukidney.com/egfr-calculator.
html or http://www.kidney.org/professionals/kdoqi/gfr_calculator.cfm
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Anexo B: Proceso de desarrollo de la guias

La RNAO, con financiacién del Gobierno de Ontario, ha iniciado un programa
plurianual de desarrollo de guias de buenas practicas para enfermeria, programas piloto de
implantacién, evaluacion, diseminacién y apoyo para el mantenimiento. Una de las areas donde se
hace mas énfasis son las intervenciones de enfermeria relacionados con los adultos que padecen
una enfermedad renal crénica, y las decisiones que deberan tomar durante la evolucién de esta
enfermedad. Esta guia fue desarrollada por un grupo de enfermeras y otros profesionales de la salud
ccoordinado por la RNAO. Se evit6 cualquier interferencia o influencia por parte del Gobierno de
Ontario. Los participantes no recibieron remuneracién alguna.

En agosto de 2007, la RNAO organizé un grupo focal de expertos en ERC. El grupo reconocié la
complejidad de la ERC, y la gran variabilidad de opciones para una guia de buenas practicas en ERC.
El grupo, admitiendo la existencia de multiples evidencias sobre las enfermedades crénicas, reconocié
también que las estrategias para tratar a los pacientes no estan claramente definidas. El apoyo a la toma
de decisiones es una estrategia efectiva para invlucrar a los pacientes en el manejo de su enfermedad.

En noviembre de 2007, la RNAO reuni6 un panel de expertos en la prictica asistencial, la formacién y la
investigacion, provenientes de hospitales, atencién primaria y universidades. El panel analizé los objetivos
del trabajo y estableci6 el alcance de la guia de buenas practicas.

Posteriormente, se hizo una revisiéon bibliografica buscando gugias de practica clinica, revisiones
sistematicas, resultados de investigacién y otros tipos de evidencia. Este proceso se realizé segiin los
criterios de las revsiones sistematicas, y se public6é (Murray et al, en prensa); en el Apéndice C se muestran
un resumen de la estrategia de busqueda y los objetivos.

Se hizo una lectura critica de algunas guias internacionales sobre ERC para incluirlas en esta guia. 18 guias
de préctica clinica cumplieron los criterios de inclusion:

m En Inglés

m Publicada a partir del afio 2000

m Relacionada con la enfermedad renal crénica
m Basada en la evidencia

m Accesible de forma libre

Los miembros del panel de desarrollo hicieron una lectura critica de estas 18 guias utilizando el
Appraisal of Guidelines for Research and Evaluation Instrument (AGREE Collaboration, 2001).
Ocho guias se adaptaron a los objetivos de este estudio y fueron utilizadas durante el proceso de
desarrollo (Jindal et al., 2006; NKF, 2002, 2006, 2007; Peritoneal Dialysis Adequacy Work Group, 2006; Renal
Physicians Association and American Society of Nephrology [RPA & ASN]), 2000; Vanholder et al., 2006).
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Los miembros del panel se dividieron en subgrupos para sintetizar estas ocho guias, los resimenes
de evidencia, estudios de investigacion y otras publicaciones, con el fin de redactar un borrador para la
valoracion y las intervenciones de enfermeria. De este proceso se obtuvieron una serie de recomen-
daciones para la practica asistencial, la formacion, la estructura y la organizaciéon. El primer borrador se
discuti6 en el panel, se identificaron las carencias, se revisé la evidencia y se comenz6 a consensuar el
contenido final de las recomendaciones.

Se pidi6 a un grupo de expertos que revisara y diera su opinion sobre el primer borrador. En la parte ini-
cial de esta guia se reconoce el trabajo de este grupo de revisores. Estos representaban a diferentes grupos
de profesionales, pacientes y familiares y sociedades cientificas. A los revisores externos se les pregunt6
sobre cuestiones especificas, y se les di6 la posibilidad de dar una opinion general y hacer aportaciones.
Ademais, se hicieron grupos focales con pacientes y familiaresel cliente y la familia grupos focales se
realizaron para recoger informacién sobre el borrador de recomendaciones.

Para comprender mejor el papel del paciente en la toma de decisiones, el panel decidi¢ realizar un
grupo focal como parte del proceso de revsion externa. El grupo, formado por pacientes con ERC y sus
familiares, revis6 la guia en agosto de 2008. El grupo fue coordinado por un miembro del panel para
poder obtener informacién sobre el borrador desde el punto de vista del paciente, y se discutieron la
metodologia, el alcance, los objetivos y las primeras recomendaciones. Ademas de la discusién dentro
del grupo, se utilizé también un formulario de registro. Se les pregunté si ada recomendacién estaba
bien planteada y si estaban de acuerdo con el contenido. Posteriormente se analiz6 el documento en su
conjunto, preguntando especificamente por posibles carencias significativas. La valoraciéon general fue
positiva, y los pacientes expresaron su interés en que las enfermeras adquirieran conocimientos para
ayudar a los pacientes con ERC dandoles informacién, formacién y apoyo.

Finalmente, los miembros delpanel revisaron el borrador usando la herramienta AGREE (AGREE, 2001).
Las opiniones de las grupos interesados y de los miembros del panel se sintetizaron y revisaron por el
equipo de desarrollo, obteniendo una versiéon consensuada del documento final.
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Anexo C: Proceso de revisién sistematica y
estrategia de busqueda

La estrategia de busqueda utilizada en el desarrollo de esta guia se centrd en dos aspectos claves: la identificacion
de guias de practica clinica sobre el apoyo a la toma de decisiones en ERC y de revsiones sistematicas y estudios
primarios sobre el tema y publicados entre 2001y 2008.

PASO 1 - Busqueda en bases de datos

Se realiz6 una buisqueda, en bases de datos, para localizar evidencia sobre apoyo a la toma de decisiones
y enfermedad renal créonica. La busqueda fue llevada a cabo por un documentalista especializado en
ciencias de la salud, usando los términos de biisqueda establecidos por el panel de desarrollo. Se utiliz6 la
estrategia de busqueda del grupo "Cochrane Effective Practice and Organization of Care" para configurar
la bisqueda definitiva. Las bases de datos incluidas fueron: Cochrane Database of Systematic Reviews,
the Cochrane Central Register of Controlled Trials, MEDLINE (1996 a octubre 2007), CINAHL (1982
a diciembre 2007), PsycINFO (1985 a enero 2008), EMBASE (1980 a 2008), y el Patient Decision Aid
Register (OHRI, University of Ottawa). Se hizo una busqueda manual de fublicaciones entre 2004
a 2008, en revistas clave como: Medical Decision Making, BMC Medical Informatics and Decision
Making, Kidney International, Peritoneal Dialysis International, American Journal of Kidney Diseases).
Finalmente, se hizo una biisqueda de autores de publicaciones relacionadas con el apoyo a la toma de
decisiones.

Criterios de inclusion de los estudios:
= En Inglés
m Publicado entre 1998 y 2008
m Pacientes adultos (>18 afios) con ERC

Se realiz6 una revision sistematica para sisteteizar los resultados de la basqueda. El objetivo fue detectar
factores que influyen en las decisiones de los pacientes con ERC. Los objetivos especificos de la revision
fueron:

1. Describir los factores relacionados con las decisiones de los pacientes, la informacién y sus
necesidades en esta materia.

2. Identificar y evaluar la calidad de las herramientas de apoyo a la toma de decisiones.

3. Descubrir obstaculos y elementos facilitadores del apoyo a la toma de decisiones.

4. Describir el impacto de ese apoyo en la calidad de las decisiones de los pacientes con ERC.

Se hicieron también buisquedas adicionales de la literatura para complementar la revisién sistematica
cuando fue necesario.
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PASO 2 — Busqueda en Internet

Se realiz6 una buisqueda estructurada en una lista de sitios web con contenidos relacionados con el area
tematica en noviembre de 2007. Esta lista de sitios se elabord en base a los conocimientos existentes
sobre sitios web basados en la evidencia, guias de autores conocidos e informacién obtenida de la litera-
tura. Se registrd la presencia o ausencia de guias en los sitios web, asi como la fecha de acceso. Algunas
paginas web no contenian guias, pero redireccionaban a otros recursos web donde se podian recuperar.
Se descargaron las versiones completas de las guias cuando fue posible, o bien se solicitaron por teléfono
o correo electrénico.

m Agency for Healthcare Research and Quality: www.ahrq.gov

m Alberta Medical Association — Clinical Practice Guidelines: www.albertadoctors.org
m American Nephrology Nurses’ Association: www.annanurse.org

m Annals of Internal Medicine: www.annals.org

Bandolier Journal: www.jr2.ox.ac.uk/bandolier

British Columbia Council on Clinical Practice Guidelines: www.bcguidelines.ca/gpac
BC Office of Health Technology Assessment: www.chspr.ubc.ca

Campbell Collaboration: www.campbellcollaboration.org

Canadian Coordinating Office for Health Technology Assessment: www.ccohta.ca
Canadian Health Network: www.phac-aspc.gc.ca/chn-rcs/index-eng.php

Canadian Hypertension Education Program: www.hypertension.ca/chep

Canadian Institute of Health Information: www.cihi.ca

CMA Infobase: Clinical Practice Guidelines: http://mdm.ca/cpgsnew/cpgs/index.asp
Canadian Society of Nephrology: www.csnscn.ca

Caring for Australasians with Renal Impairment: www.cari.org.au

Centers for Disease Control and Prevention: www.cdc.gov

Centre for Evidence-Based Mental Health: http://cebmh.com

Clinical Evidence: www.clinicalevidence.org

Clinical Resource Efficiency Support Team (CREST): www.crestni.org.uk
Canadian Medical Association Journal: www.cmaj.ca

Cochrane Library: Abstracts of Cochrane Reviews: www.thecochranelibrary.com

Commission on the Future of Health Care in Canada:
www.hc-sc.gc.ca/hcs-sss/hhr-rhs/strateg/romanow-eng.php

m Database of Abstracts of Reviews of Effectiveness (DARE): www.crd.york.ac.uk/crdweb

m European Observatory on Health Care for Chronic Conditions, World Health Organization:
www.euro.who.int/observatory
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Evidence-based On-Call: www.eboncall.org
Guidelines Advisory Committee: www.gacguidelines.ca

Guidelines International Network: www.g-i-n.net

Health Canada: Canada’s Food guide: www.hc-sc.gc.ca/fn-an/food-guide-aliment/index-eng.php
Health Evidence: www.health-evidence.ca

Health Evidence Network, European Region, World Health Organization:
www.euro.who.int/HEN

m Institute for Clinical Evaluative Sciences: www.ices.on.ca
m Institute for Clinical Systems Improvement: www.icsi.org/index.asp
m Institute of Intergovernmental Relations, Queen's University: www.iigr.ca
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Joanna Briggs Institute: www.joannabriggs.edu.au

Kidney Disease: Improving Global Outcomes (KDIGO): www.kdigo.org

Medic8 Medical Directory: www.medic8.com/ClinicalGuidelines.htm

Monash University Centre for Clinical Effectiveness: www.mihsr.monash.org/cce

National Guideline Clearinghouse: www.guidelines.gov

National Institute for Health and Clinical Excellence (NICE): www.nice.org.uk

National Institute of Health (NIH) Consensus Development Program: www.consensus.nih.gov
National Library for Health: www.library.nhs.uk

National Kidney Foundation (K/DOQI): www.kidney.org/professionals/KDOQI

New Zealand Guidelines Group: www.nzgg.org.nz

NHS Health Technology Assessment Programme: www.ncchta.org

NHS National Research Register: www.portal.nihr.ac.uk/Pages/NRRArchive.aspx

NLM Health Services/Technology Assessment: www.ncbi.nlm.nih.gov/books/bv.fcgi?rid=hstat
PEDro: The Physiotherapy Evidence Database: www.pedro.org.au

Renal Association (UK): www.renal.org

Renal Physicians Association: www.renalmd.org

Royal College of General Practitioners: www.rcgp.org.uk

Royal College of Nursing: www.rcn.org.uk

Royal College of Physicians of London: www.rcplondon.ac.uk

Sarah Cole Hirsh Institute — Online Journal of Issues in Nursing:

www.nursingworld.org/MainMenuCategories/ANAMarketplace/ANAPeriodicals/OJIN.aspx

m Scottish Intercollegiate Guidelines Network: www.sign.ac.uk

m Society of Critical Care Medicine: www.sccm.org

m The Qualitative Report: www.nova.edu/ssss/QR/index.html

m TRIP Database: www.tripdatabase.com

m University of California, San Francisco:
http://medicine.ucsf.edu/resources/guidelines/index.html

m Virginia Henderson International Nursing Library: www.nursinglibrary.org

Se pidi6 a los miembros del panel que aportaran cualquier otra guia de la que tuvieran conocimiento para
que fuera revisada por el grupo.

Resultados de la busqueda:

Pueden consultarse los detalles en Supporting Adults Living with Chronic Kidney Disease (CKD) in Making
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Choices: A Systematic Review of Patient Information and Decision Support Needs (Murray et al., en prensa).
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Anexo D: Regimenes terapéuticos y cambios en
los estilos de vida asociados con la enfermedad
renal crdnica

Vivir con ERC implica tener que tomar decisiones sobre los diferentes tratamientos y cambiar el modo de
vida. La siguiente tabla describe algunos de los elementos mas comunes en el manejo de la enfermedad,
y recursos donde poder obtener mas informacién.

Cuestiones médicas
Aplicable a ERC en los estadios 1a 5

PROBLEMA MEDICO EXPLICACION RECURSOS
Diabetes Los pacientes con diabetes tienen riesgo de padecer ERC CDA, 2008; CSN 2009;
y problemas cardiovasculares Levin et al., 2008
Enfermedades La hipertension arterial puede ser la causa o una CSN 2009; Levin et al., 2008;
cardiovasculares consecuencia de la ERC
Tratamientos médicos Es frecuente que se prescriban tratamientos médicos CHEP 2009; CSN 2009;
complicados para controlar el avance de la ERC o para K/DOQI CKD, 2002

reducir las complicaciones.
Esto puede incluir medicacién para:
s Controlar la diabetes, la hipertensién o la anemia
s Controlar las enfermedades 6seas
m Mantener el equilibrio dcido-base y de los electrolitos
» Reducir el riesgo cardiovascular
= Reducir el riesgo de rechazo en caso de transplante

NOTA: El uso de antiinflamatorios no esteroideos, algunos
antibi6ticos y contrastes radiograficos puede provocar un
empeoramiento agudo de la funcién renal.

Cambios en el estilo de vida
Aplicable a ERC en los estadios 1a §

ESTILO DE VIDA EXPLICACION RECURSOS

(Y2l

g Alimentacién Se recomienda la evaluacion y asesoramiento por parte de| CSN, 2009

= un nutricionista.

Z

<
Las modificaciones de la dieta incluyen la ingesta de K/DOQI CKD, 2002
fosfatos, proteinas, liquidos y potasio, y la restricciéon del
uso de sal.

Canada’s Food Guide, 2009
Las dietas pueden resultar complicadas para pacientes
con diferentes patologias (p.ej., dietas para diabetes y
patologia cardiaca, ademas de la renal).

K/DOQI CKD, 2002
Los pacientes con ERC en estadios avanzados pueden
tener malnutricién debida a la uremia, alteraciones del
gusto, enfermedades asociadas y anorexia.
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EXPLICACION

La obesidad es un factor de riesgo, potencialmente modi-
ficable, en el desarrollo y la progresion de la enfermedad
renal.

El sobrepeso es un factor de riesgo de hipertensioén y
enfermedad cardiovascular.

Las intervenciones para ayudar a perder peso deben tener
un enfoque multidisciplinar, incluyendo educacién nutri-
cional, ejercicio fisico y tratamiento psicolégico.

RECURSOS

Heart and Stroke Foundation,
2008; K/DOQI CKD, 2002;
Wang, 2008;

Heart and Stroke Foundation,
2008

CSN, 2009

Ejercicio

El ejercicio es beneficioso para la prevencion y el control
de la hipertension arterial y para mejorar el control de la
glucemia, mejorar la forma fisica y reducir la morbilidad
en pacientes diabéticos.

Se recomienda un ejercicio moderado, 30 minutos al
dias, varios dias por semana.

CDA, 2008; CHEP, 2009;
K/DOQI Diabetes and CKD,
2007; K/DOQI, 2000

Cese del habito
tabaquico

El consumo de tabaco se asocia con un empeoramiento
acelerado de la funcién renal.

Dejar de fumar se recomienda también para reducir
el riesgo cardiovascular, especialmente en diabéticos e
hipertensos.

Haroun et al., 2003; Henry et
al., 2003; Jones-Burton et al.,
2007; CDA, 2008

CSN, 2009; CHEP, 2009; K/
DOQI CKD, 2002

Consumo de alcohol

La ingesta de 4 o mas dosis de alcohol (45 ml. de
destilados, 150 ml. de vino, 375 ml. de cerveza) al dia se
asocia con la enfermedad renal crénica

K/DOQI CKD, 2002; CHEP,
2009; Shankar, 2006

Opciones terapéuticas

Aplicable a ERC en los estadios 3 a 5

La decision de optar por un tipod eterminado de terapia de sustitucién renal esta relacionada con los
valores del individuo, y requiere un apoyo considerable. Para mas informacién, consulte el capitulo

sobre antecedentes en la pagina 19.

OPCION
TERAPEUTICA

Opciones de terapia de
sustitucién renal:
= Dialisis peritoneal
s Hemodiilisis
= Transplante

EXPLICACION

La decision puede estar detrrminada por los siguientes
factores:

» Disponibilidad de recursos
Capacidad y deseo del paciente
Apoyo de cuidadores
Nivel cognitivo
Geografia
Capacidad fisica y estado de salud
Disponibilidad de recursos sanitarios
Consideraciones técnicas (suministro de agua,
espacio, etc.)

RECURSOS

K/DOQI, 2000;

Jindal et al., 2006
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OPCIO[\I EXPLICACION RECURSOS
TERAPEUTICA
Opciones de terapia de La eleccion de un tipo de tratamiento sustitutivo conlleva K/DOQI, 2000
sustitucién renal: una serie de decisiones:

= Diilisis peritoneal m Acceso vascular: El tipo de acceso vascular mas

adecuado se determina por medio de una evaluacién
a fondo de los vasos y el sistema cardiovascular, la
esperanza de vida o con la duracién del tratamiento.
Los planes para la obtencién de un acceso vascu-

lar deben hacerse con anticipacion al inicio de la
didlisis.

= Los injertos no deben usarse hasta pasadas 2 a 4
semanas.

m En el caso de las fistulas, se debe esperar entre 3 y 4
meses antes de usarlas.

» Agenda de sesiones de dialisis (dependediendo de la
situacién del paciente, disponibilidad del personal
sanitario, preferencias, etc.)

m Hacer una prueba de la dilisis puede ser una opcién
para determinar si es aceptable para el paciente, y
puede ser ttil cuando hay un prondstico incierto,

o cuando no hay un acuerdo entre los responsables
de tomar la decision.

= Decidir si la dialisis se hace en el domicilio o en un
centro sanitario.

m La programacion de las sesiones (domiciliaria,
intermitente, nocturna, diurna, opciones para los
viajes)

= El momento de inicio del tratamiento (retrasar la
dialisis se puede llevar a un aumento del riesgo de
desnutricién, sobrecarga de volumen y otras compli-
caciones metabdlicas. Sin embargo, iniciar la dialisis
demasiado pronto expone al paciente a los riesgos
inherentes al tratamiento). Taylor, 2003

s El transplante puede mejorar la calidad y la
esperanza de vida, pero hay que tener en cuenta los
siguientes factores:

= Hemodidlisis
= Transplante

El transplante de donante vivo puede provocar rechazo en
el donante por miedo a las secuelas, y por el paciente por | Alvaro, 2004
el compromiso que se adquiere con el donante.

El transplante de donante cadaver tiene peores resultados
que el donante vivo:

m El 70% de los transplantes de cadaver son
funcionantes a los cinco afos, frente al 9o% de los
de donante vivo. Nolan et al., 2004; Yi, 2003

m La espera para conseguir un rifién de cadaver puede
ser mas larga (5 o mas afios, dependiendo de los
hospitales)

= El transplante es menos costoso para el Sistema
Sanitario, pero el coste de los desplazamientos y
los medicamentos pueden comprometer la decision
del paciente por esta alternativa.
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EXPLICACION

La decisién depende muy directamente de los valores y
creencias del paciente.

Deben respetarse las decisiones.

Muy pocos pacientes en dialisis firman una orden de no
reanimacién, a pesar de que las probabilidades de super-
vivencia después de una parada cardiorespiratoria son
muy escasas en estos pacientes.

RECURSOS

Davison, 2006; Miura, 200T1;
Moss, 2001

En el Apéndice E se muestran
algunos elementos para
facilitar la discusién sobre las
6rdenes de no reanimacién.

Instrucciones previas

Tratamiento
conservador

Cuidados paliativos

Optar por no iniciar la dilisis (tratamiento conservador),
su retirada o la planificacién de cuidados paliativos son
decisiones que estin vinvuladas a los valores y las
creencias del paciente.

Escoger "no didlisis" no significa rechazar el tratamiento,
sino optar por la via de los cuidados paliativos.

Estos cuidados incluyen:
= Apoyo psicologico
= Apoyo espiritual.
= Control de sintomas

Este tipo de decisiones deben adoptarse de forma
compartida, incluyendo:
m Instrucciones previas (ver Apéndice F)
Resolucion de conflictos
Evaluacién del pronéstico
Consentimiento informado
Cuidados paliativos
Pruebas de la didlisis para evaluar su impacto en la
calidad de vida
= Opcién de no iniciar, o de suspender la didlisis

Los siguientes aspectos son especialmente importantes:
= Comunicacién y apoyo
» Calidad de vida, dolor, sufrimiento
= Estrés

Davison, 2006
Wenger et al., 2000

Nobel et al., 2006

Cohen et al., 2006

RPA/ASN, 2001

Loftin & Beumer, 1998

Ashby, et al., 2005

Otras decisiones

Aplicable a ERC en los estadios 3 a 5

OPCION

TERAPEUTICA

Planificacién familiar

EXPLICACION

La presencia de ERC uede complicar las decisiones en
este sentido:
m Pruebas genéticas: algunas enfermedades renales
son hereditarias o genéticas (p.ej., rifién poliquistico)

s Embarazo: la ERC puede aumentar el riesgo
materno-fetal (fallo renal, bajo peso, malformaciones
congfienitas). Puede ser necesario ajustar las
medicaciones.

= Los firmacos pueden tener efectos teratogénicos.

RECURSOS

Imbasciati et al., 2007; Ramin
etal., 2006; Williams, 2007

En el Apéndice G se muestran
los medicamentos habituales
en didlisis y sus efectos en el
embarazo

Magee, 2001; Ramin et al.,
2006
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Anexo E: Reanimacién Cardio Pulmonar
(RCP). Cuestionario para pacientes en didlisis

(Adaptadi de Miura et al., 2001)

A continuacién se muestran una serie de preguntas para facilitar la discusion acerca de si un paciente en
dialisis desea ser reanimado, o no, en caso de parada cardiorespiratoria.

1. Teniendo en cuenta su estado de salud actual, si su corazon y su respiracion se pararan como
consecuencia de un ataque cardiaco o cerebral, (Querria que se le reanimara?

2. Suponga que usted ha desarrollado una grave demencia como consecuencia de la enfermedad de
Alzheimer. No sabe quién es, no reconoce a su familia y es totalmente dependiente; necesita ayuda
para comer, caminar, asearse e ir al bafio.

a) ¢Querria continuar con la didlisis en esa situacion?
b) ¢Querria que se le reanimara si su corazén o respiracién se pararan como conseciencia de un
ataque cardiaco o cerebral?

3. Suponga que tiene un cancer en fase terminal y le dan seis meses de vida. Estd plenamente cosciente
y es totalmente auténomo. El dolor se controla bien con medicacion..
a) ¢Querria continuar con la dilisis en esa situacion?
b) ¢Querria que se le reanimara si su corazén o respiraciéon se pararan como conseciencia de un
ataque cardiaco o cerebral?

4. ¢Alguna vez ha hablado de sus preferencias sobre la RCP con su familia?

5. ¢Alguna vez ha hablado de sus preferencias sobre la RCP con su médico?
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Anexo F: Preguntas abiertas para facilitar la
discusién sobre las instrucciones previas o,

2007, p.405)

Establecimiento de objetivos de salud cuando el prondstico es incierto
m (Cudles son sus espectativas mas importantes?

¢Qué le preocupa mas de su enfermedad?

¢Cudl es su calidad de vida ahora?

¢Es mas importante para usted vivir tanto tiempo como sea posible, a pesar de algunos
padecimientos, o vivir sin sufrimiento durante un periodo de tiempo mas corto?

¢Cuadles son sus mayores miedos?

Dada la gravedad de su enfermedad, :Qué es lo mas importante para usted para?

¢Qué sabe usted acerca de su enfermedad?

¢Cuanto quiere saber?

Instrucciones previas y aspectos relacionados con la muerte
Valores y creencias
¢Qué es lo mas importante de la vida paa usted?

¢Hay circunstancias en las que usted podria pensar que vivir no vale la pena?
¢Ha visto, o estado con alguien, que haya tenido una buena muerte (o una muerte dificil)?
¢Cudles han sido las peores y las mejores cosas de esta enfermedad para usted?

Instrucciones
m Siusted es incapaz de tomar decisiones en el futuro, ¢Quién estaria en las mejores condiciones para
representar sus opiniones y valores? (Representante en la toma de decisiones)
m ¢Ha hablado alguna vez sobre qué tipo de tratamiento querria, o no, que se le aplicara, si en el futuro
no pudiera decidir por si mismo? (Instrucciones previas)
m ¢Ha considerado alguna circunstancia en las que podria querer no seguir con la dialisis?
m Cuando muera, ¢(Dénde, y con quién, le gustaria estar?
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Anexo G: Medicamentos usados
habitualmente en los pacientes en diélisis.
Efectos adversos en el embarazosowe & warady, 1998; pergois

et al., 2001; Williams, 2007)

FARMACO EFECTOS TERATOGENICOS POTENCIALES PERIODO GESTACIONAL
DE RIESGO
Inhibidores de la s fetal hypertension Segundo y tercer trimestres
enzima convertidora de = anuria-oligohydramnios growth restriction
la angiotensina (IECAs) pulmonary hypoplasia renal tubular dysphasia
hypocalvaria

Ciclosporina m prematurity Todo el embarazo
Azathioprine = hyaline membrane disease
Corticoides = hyperbilirubinemia

m patient ductus arteriosus

= transient hyponatremia

Inmunosupresion = Parto prematuro
Tacrolimus
Mycophenolato mofetil = Hipolasia de los dedos y acortamiento del quinto
Corticoides dedo bilateral Todo el embarazo
s Apnea y bradicardia, malformaciones vasculares
mediastinicas

Anexo H: Recursos

El equipo de desarrollo ha recopilado los siguientes recursos de formacién para proporcionar a las
enfermeras y a los pacientes mas informacion sobre el apoyo a la toma de decisiones. No es una relacién
exhaustiva; los recursos canadiense aparecen en primer lugar, y el resto en orden alfabético:

m Nombre y direccién web
m Descripcién
m Disponibilidad de recursos para pacientes

Recursos relacionados con la nefrologia

Canadian Association of Nephrology Nurses and Technologists (CANNT)

(www.cannt.ca)

Este organizacion sin dnimo de lucro Canadiense se dedica a promover la difusién de conocimien-
tos entre las personas implicadas en la atencion a los pacientes con enfermedad renal. Estd orientada
hacia la mejora de la atencién de los pacientes renales por medio de proyectos docentes, tanto formales
como informales, en los siguientes sub-especialidades (para pacientes adultos y pediatricos): Tecnologia,
hemodiilisis, didlisis peritoneal, trabsplante e insuficiencia renal progresiva (pre dialisis).
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Kidney Foundation of Canada (KFoC)

(www.kidney.ca)

Organizacién Canadienes sin animo de lucro, creada para promover practicas que reduzcan el estrés y
la sobrecarga de los pacientes en las enfermedades renales financiando y promoviendo la investigacion,
facilitando la formacién, promoviendo al acceso a cuidados de alta calidad y aumentando el compromiso
de la sociedad con los enfermos renales y la donacion de 6rganos. Es una pagina web de facil acceso,
apropoiada para pacientes, familiares y profesionales sanitarios. Se puede acceder a gran cantidad de in-
formacién en la pestana "Servicios" de la pagina de inicio. El documento "Living with kidney disease" (42
edicién) se puede descargar en formato PDF en: www.kidney.ca/files/Kidney/aaCompleteManual.pdf.

American Nephrology Nurses’ Association (ANNA)

(www.annanurse.org)

Organizaciéon Norteamericana sin dnimo de lucro creada para mejorar la practica de la Enfermeria en
Nefrologia y los resultados en los pacientes con enfermedad renal. Sus miembros trabajan en areas
como los cuidados paliativos, la didlisis peritoneal, hemodidlisis, terapias de reemplazo renal continuo,
el trasplante, la industria y las agencias reguladoras. Se puede acceder a los recursos para la formacion
a través de las pestafias en la parte izquierda de la pagina inicial, que dirigen a los usuarios a paginas
especificas.

Edinburgh’s Royal Infirmary, Kidney Transplantation (EAREN)
(http://renux.dmed.ed.ac.uk/EdREN/EdRenINFOhome.html)

Este sitio web del Reino Unido fue creado para difundir informacién actualizada para pacientes, profesio-
nales de la salud que no son especialistas en nefrologia, y para cualquier otra persona que esté interesada
en las enfermedades renales. La padgina muestra una lista alfabética de los temas, y también pestanas que
redirigen a informacion mas especializada.

Kidney Patient Guide

(www.kidneypatientguide.org.uk)

Esta pagina Inglesa surge como resultado de la colaboracién entre profesionales de la salud, expertos
en tecnologias de la informacién, escritores especilizados en ciencias médicas y personas con insufi-
ciencia renal y sus familias. Este sitio web proporciona informacién para pacientes renales, sus parejas
y sus familias, profesionales de la salud y toda persona interesada en enfermedades renales. Incluye
informacién, no sélo sobre aspectos técnicos de la insuficiencia renal (como funciona el rifién, lo que
sucede cuando no funciona correctamente y los tratamientos disponibles), sino también sobre cuestiones
emocionales, sociales y financieras.

Kidney School

(www.kidneyschool.org)

La Escuela del Rifiéon Norteamiericana es una web interactiva, que ofrece médulos con programas de
aprendizaje. Fue disefiada para ayudar al publico a aprender lo que necesitan saber para comprender
la enfermedad renal, su tratamiento, el control de la enfermedad, tomar las decisiones adecuadas, y
proporcionar las herramientas que necesitan para la autogestion de sus cuidados para mantenerse sanos
y llevar una vida tan plena como sea posible, pudiendo hacer las actividades que deseen. Desde la pagina
principal, pinchar en la tabla de contenidos para iniciar los médulos.
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National Kidney Foundation

(www.kidney.org)

Este Fundaciéon Norteamericana es una organizaciéon de voluntarios que pretende evitar las enferme-
dades de los rifiones y las vias urinarias enfermedades, mejorar la salud y el bienestar de los individuos y
las familias afectadas por estas enfermedades y aumentar la disponibilidad 6rganos para transplante. Los
objetivos de la organizacion incluyen el apoyo a la investigacién y la formacion, la formacién continuada
de los profesionales de la salud, ampliar los servicios al paciente y los recursos de la comunidad, educar
al pablico, contribuir al desarrollo de politicas sanitarias, y la recaudaciéon de fondos. Se dispone de infor-
macion en las fichas especificas (por ejemplo, la ficha pacientes), o bien desde el indice alfabético.

National Kidney and Urologic Diseases Information Clearinghouse (NKUDIC)
(www.kidney.niddk.nih.gov)

NKUDIC Es un sitio web Norteamericano de intercambio de informacién, creado para incrementar el
conocimiento y la comprension acerca de las enfermedades de los rifiones y el sistema urinario entre los
pacientes y sus familias, los profesionales de la salud y el pablico en general. Para ello, la NKUDIC trabaja
con un equipo de coordinacién formado por representantes de agencias del gobierno federal; de orga-
nizaciones no gubernamentales en el plano nacional; grupos profesionales; y los departamentos de salud
estatales para identificar y responder a necesidades de informacién sobre las enfermedades renales y
urologicas.

The Nephron Information Center

(www.nephron.com)

Este recurso Norteamericano fue disefiado para hacer que el publico tome conciencia de la enfermedad
renal, para evitar su aparicién cuando sea posible, y para ayudar a conseguir unos resultados aceptables
en los pacientes que ya estan en fases avanzadas de la enfermedad. El equipo de desarrollo trata de
aportar tanta informacion como sea posible para los pacientes, los profesionales y el pablico en general,
con el objetivo de que esta formacién serd un factor de motivaciéon para hacer los cambios necesarios para
prevenir o detener las enfermedades renales cronicas. En la pagina principal hay enlaces a diferentes
areas informativas, incluyendo, por ejemplo, enfermedad renal crénica, equilibrio hidroelectrolitico y
nutricién. También hay fichas de informacién para pacientes.

RenalWEB

(www.renalweb.com)

Renal WEB es una pagina web Norteamericana independiente orientada a la industria y a la comunidad.
Tiene coientos de enlaces con informacién sobre productos de didlisis, RenalWEB funciona como un
"diario" de informacién 1til sobre nuevos productos, servicios y recursos educativos. Contiene una serie
de pestanas con informacion sobre dialisis para pacientes y profesionales.

Recursos relacionados con los transplantes

Canadian Association of Transplantation (CAT)

(www.transplant.ca)

Esta asociacién Canadiense esta formada por profesionales de la salud y otros profesionales que partici-
pan en cada uno de los aspectos relacionados con la donacién y trasplantes de érganos y tejidos, inclu-
yendo la extraccion, asignacion y distribucion de érganos y tejidos; los cuidados pre y post transplante;
y el apoyo a las familias de los donantes. La asociacién estd desempenando un papel fundamental en
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el desarrollo de normativas nacionales y el manejo de los problemas de seguridad relacionados con la
distribucion de 6rganos y tejidos. La pestaiia de "informacion para el ptblico" contiene una excelente
informacion donacién y transplantes, en un formato tipo "mito o realidad".

Canadian Society of Transplantation (CST)

(www.cst-transplant.ca)

El objetivo de esta sociedad es ejercer el liderazgo en el desarrollo de los aspectos educativos, cientificos
y clinicos del trasplante en Canada. Las guias de consenso de la Sociedad sobre el transplante renal estan
disponibles en: www.cmaj.ca/cgi/reprint/173/10/S1

Trillium Gift of Life Network (TGLN)

(www.giftoflife.on.ca)

La Red Trillium, de Ontario, sobre donacion de érganos y tejidos, fue creada para ayudar a salvar y a
mejorar vidas, aprovechando al maximo las donaciones de 6rganos y tejidos para trasplante. Se pueden
consultar fichas sobre temas como recursos, programas, noticias, estadisticas y apoyo.

International Transplant Nurses Society (ITNS)

(www.itns.org)

Esta organizacién no gubernamental internacional es una sociedad comprometida con la promocién
de la excelencia en la enfermeria de trasplantes, mediante la provisiéon de formacion y oportunidades
de desarrollo profesional, establecimiento de redes interdisciplinares y actividades de investigacion
colaborativa. En la pagina principal se accede a la seccion Canadiense de la Sociedad. En la pestafia sobre
formacién se pueden descargar archivos en formato PDF.

United Network for Organ Sharing, Organ Donation and Transplantation

(www.unos.org)

Esta red Norteamericana es una organizaciéon cientifica y educativa sin dnimo de lucro, que recopila
y gestiona datos sobre cada trasplante realizado en los Estados Unidos. Facilita la eleccién del 6rgano
adecuado y su transporte, utilizando una tecnologia de gestiéon de datos propia y facilita la comunicacion
entre profesionales sanitarios, receptores y donantes para el desarrollo de normativas sobre trasplante de
6rganos. En la pestafia recursos se puede encontrar informacion para pacientes.

Otros recursos

Registered Nurses’ Association of Ontario (RNAO)

(www.RNAO.org)

El Programa de Relaciones Internacionales y Guias de Buenas practicas es una iniciativa de la Asociacién de
Enfermeras de Ontario (RNAO), centrado en el desarrollo, difusién, aplicacién y evaluaciéon de indicadores
clinicos y directrices para entornos de trabajo saludables y buenas practicas clinicas. El programa se inici6 en
1999 con financiacién plurianual del Ministerio de Salud y Cuidados Continuos de Ontario. En la actualidad
hay mas de 30 guias clinicas publicadas, asi como un conjunto de herramientas y recursos educativos para
facilitar la implantacién. 10 de las guias estan disponibles en francés, y se sigue trabajando para traducir el
resto de documentos. Algunos ejemplos de estas guias son: cesacién tabaquica como parte de la practica
de enfermeria, y manejo de la hipertensién por parte de enfermeria. Las guias de practica clinica y otros
materiales de apoyo se pueden descargar gratuitamente en www.RNAO.org.
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Canadian Hypertension Education Program (CHEP)

(www.hypertension.ca/chep)

Este innovador programa de gestiéon del conocimiento estd disefiado para reducir el impacto de la presion
arterial sub-6ptima, la primera causa de muerte de los pacientes en dialisis. El programa aporta cono-
cimientos practicos, fiables y actualizados a los profesionales sanitarios.

Canadian Diabetes Association

(www.diabetes.ca)

La Asociaciéon Canadiense de Diabetes es uno de los principales expertos en diabetes en Canada y el
resto del mundo. Trabaja en las comunidades de todo el pais para promover la salud de los canadienses y
eliminar la diabetes, desarrollando programas y servicios para las personas afectadas por la enfermedad.
El CDA financia proyectos de investigacion sobre la diabetes, y desarrolla guias y protocolos reconocidos
internacionalmente

Anexo |: Elementos clave de la teoria sobre el
apoyo a la toma de decisiones

La toma de decisiones compartida es un proceso por el cual los pacientes y los profesionales de salud
consideran las diferentes opciones de cuidados y llegan a un acuerdo sobre la opcién que mejor se adapta
a las necesidades clinicas de los pacientes, teniendo en cuenta sus prioridades y preferencias (Stacey,
2008). Basandose en una revsion de 20 marcos teéricos de toma de decisiones conjuntas marcos teéricos
(Legare, 2008), se resumen a continuacion las fortalezas y debilidades de cinso de ellos. Esta seleccién
se hizo en base a la capacidad de cada uno para combinar las experiencias sobre toma de decisiones de

pacientes y profesionales, en cuanto a la prevencion, el tratamiento o los cuidados paliativos.

MARCO TEORICO

Modelo de toma de
decisiones para el
tratamiento
(Charles et al., 1997)

ELEMENTOS CLAVE

Decisién paternalista: el
médico toma las decisiones.

Toma de decisioones infor-
mada: el paciente toma las
decisiones.

Toma de decisiones compar-

tida: el paciente y el médico

toman la decision mediante:

a) Intercambio de infor-
macion (se informa al
paciente segiin sus
preferencias)

b) Discusién

) Negociaciéon y acuerdo
sobre el tratamiento

FORTALEZAS

Incorpora la toma de
decisiones compartida
como una opcién en el
proceso

Método flexible que
respeta las preferencias
del paciente a la hora de
involucrarse en la toma
de decisiones

Las pruebas indican que
los pacientes que
participan en la toma de
decisiones tienen mejores
resultados (Hack, 2006)

Los pacientes apoyados
en el proceso de toma

de decisiones tienen mas
probabilidades de tener
un papel activo en el
proceso (O’Connor, 2007)

LIMITACIONES

s Centrado en el binomio
médico-paciente

m Elegir un estilo de toma
de decisiones demasiado
pronto, puede dar lugar
a un enfoque paternalista;
si los pacientes han sido
apoyados en la toma de
decisiones, probable-
mente habrian eslegido
un sistema de toma de
decisiones compartida

»RNAO REGISTERED NURSES’ ASSOCIATION OF ONTARIO




Apoyo a la Toma de Decisiones para Adultos con Enfermedad Renal Crénica

MARCO TEORICO ELEMENTOS CLAVE FORTALEZAS LIMITACIONES
Modelo analitico de = Informacion: riesgos, m Desarrollado por un = Poco testado: se ha
decision beneficios y resultados equipo multidisciplinar, probado sélo en mujeres
(Rothert, 2008) relacionados que incluye enfermeras. para decidir tratamientos

hormonales sustitutivos.

= Valores: juicio y = Incluye procesos para
relevancia involucrar a los pacientes | m La satisfaccién con la
en la toma de decisiones. decisién y los profesio-

m Intervenciones de apoyo: nales puede deberse a
muestra los elementos de | = Las intervenciones de factores externos (p.€j.,
la decision y debate acerca apoyo tienen en cuenta caracteristicas de los
de las consecuencias los valores como una profesionales)
(resultados) de elegir una forma de mejorar la
u otra opcidén calidad de las decisiones. | m No se tienen encuenta

factores como los

m Decision: mide el ambientales, las
conflicto decisional, la opiniones de terceros o
satisfaccion con la los recursos disponibles.
decisién y con los
profesionales y la = Orientado al binomio
autoeficacia. médico-paciente y no

tiene en cuenta a otras

= Comportamiento: personas implicadas.
adherencia al tratamiento
elegido

= Resultados: nivel de salud
del paciente

Premisa clave: la

informaci6n y los valores

afectan a la decision, la

decisién afecta al comporta-

miento y el comportamiento

afecta a los resultados

Marco de apoyo a la = Conflicto decisional: = Desarrollado por un = No se tienen en cuenta
toma de decisiones incertidumbre acerca de equipo multidisciplinar, con factores externos im-

de Ottawa (O’Connor, la mejor forma de accién. participacién de enfer- portantes (p.€j., aspectos
1998) meras, y basado en varios politicos)

= Reconocimiento de las marcos teéricos.
opciones, beneficios = Minima discusioén
y riesgos potenciales en = Incluye una amplia gama conceptual.
funcién de la evidencia de factores que pueden
disponible. influenciar la decision. = Basicamente descriptivo. >

No contempla aspectos 5

m Expectativas de resultados | = Probado en diferentes interrelacionales. >
realistas. entornos asistenciales. 8

= No es relevante en

= Resultados y opciones determinadas situaciones
adaptados a los valores y (emergencias, cuestiones
creencias ético-legales)

= Apoyo interno y externo,

y recursos para influir en
la toma de decisiones y la
aplicacion de la decisién.

= Calidad de la decision:
conseguir llegar a decisio-
nes que sean congruentes
con los valores y priori-
dades de los pacientes.
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MARCO TEORICO

Toma de decisiones
compartida y tutelada
(Stacey, 2008)

*Evolucién del Marco
de Apoyo a la Toma de
Decisiones de Ottawa

ELEMENTOS CLAVE

= El papel principal del
clinico es diagnosticar el
problema médico,
discutir las opciones,
evalauar la presencia de
conflicto decisional,
orientar a los servicios de

apoyo.

= El objetivo es lograr una
decisién de calidad, que
se define como una toma
de decisiones informada,
y basada en las prioridades
y valores del paciente.

= La capacidad del paciente
para identificar sus
valores y prioridades esta
determinada por sus
circunstancias sociales.

m Elrol de consejero en
la toma de decisiones
incluye evaluar factores
que influyen en la toma
de decisiones, proporcio-
nar apoyo para reducir al
minimo las necesidades
en cuanto a la toma de
decisiones, evaluar la cali-
dad de la decisién y del
proceso y la identificacién
de las barreras que se
oponen a la aplicacién de
la decision. Los conseje-
ros son los profesionales
de la salud capacitados
para el apoyo a la toma de
decisiones y apoyo, pero
que adoptan un papel
neutral en el proceso (por
ejemplo, enfermeras,
trabajadores sociales,
psicélogos, consejeros
genéticos)

Premisa: la calidad de la
decisién mejora cuando los
pacientes y profesionales
sanitarios participan en la
toma de decisiones; el con-
sejo facilita la participacion
y la confianza del paciente
en la toma de decisiones
compartida.

FORTALEZAS

= Propone un enfoque

interprofesional.

Incorpora el apoyo a la
toma de decisiones en el
proceso de toma de
decisiones compartida.

Puede aplicarse en
diferentes ambitos
asistenciales en los que
los pacientes deban tomar
decisiones sobre su salud.

LIMITACIONES

= No ha sido suficiente-
mente probado en
entornos clinicos.

= No se tienen en cuenta
factores externos
importantes (p.ej.,
aspectos politicos)

= No es relevante en
determinadas situaciones
(emergencias, cuestiones
ético-legales)
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Marco de conocimien-
tos bdsicos en la toma
de decisiones de los
pacientes (Llewellyn-
Thomas, 1995)

Apoyo a la Toma de Decisiones para Adultos con Enfermedad Renal Crénica

ELEMENTOS CLAVE

s Factores personales del
paciente, el médico, y la
familia: caracteristicas
demograficas, estado
de salud del paciente,
tratamientos, el tiempo, la
participacién en la toma
de decisiones, la infor-
macion, las expectativas y
preferencias.

m Factores interpersonales:
transaccién que se pro-
duce entre el paciente, el
profesional de la salud y
la familia, basada en la
transferencia de infor-
macién, las motivaciones,
y de las premisas estab-
lecidas sobre otros.

= Factores extra personales:
las tradiciones, los pa-
trones de referencia, los
recursos, las limitaciones
en los procesos de toma
de decisiones y factores
personales.

Premisa: estos tres elemen-
tos conforman las decisio-
nes a las que pueden optar
los pacientes.

FORTALEZAS

» Incluye factores
ambientales (culturales y
politicos) que pueden
condicionar la participacién
del paciente

LIMITACIONES

s Centrado principalmente
en la investigacion.

= No se facilita una base
tedrica.
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Anexo

J: Escala

d ecisiona | (O’Connor, A. M., 1995)

tradicional

de conflicto

Nota: comience siempre con una pregunta sobre las preferencias de tratamiento, no incluida en la escala.

(Véase el item "A" mas abajo)

Mi dificultad en la toma de esta decisidn

A. ¢Qué opcién de tratamiento (insértelos aqui) prefiere? (Marque una opcion):

[Opcién 1] [Opcién 2]

[Opcidn 3]

No sé

B. Considerando la opcién que ha escogido, conteste las siguientes preguntas

Muy de
acuerdo
(0]

De acuerdo

(1]

Indiferente

2]

En
desacuerdo

(3]

Muy en
desacuerdo
(4]

Conozco las opciones disponibles para mi.

2. Conozco los beneficios de cada opcién.

3. Conozco los riesgos y los efectos secundarios
de cada opcion.

4. Tengo claro qué beneficios son mas
importantes para mi.

5. Tengo claro qué riesgos o efectos
secundarios son mas importantes para mi.

6. Tengo claro qué es mas importante para mi,
los riesgos o los beneficios.

7. Tengo suficiente apoyo de otras personas
para tomar una decision.

8. No me siento presionado a la hora de decidir.

9. Me aconsejan lo suficiente como para poder
decidir.

10. Tengo claro cudl es la mejor opcidén para mi.

11. Me siento seguro a la hora de decidir.

12. No me resulta dificil decidir.

13. Creo que he recibido la informacién que
necesito para decidir.

14. Mi decision muestra lo que es importante
para mi.

15. Espero sentirme firme con mi decisién.

16. Estoy satisfecho con mi decision.
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Anexo K: El entrenamiento en la toma de
decsiones como una intervencidn de
enfermeria para adaptar el apoyo a los

p a CI e n te S (Stacey, D., Murray, M.A., Legare, F., O’Connor, A.M., Dunn, S. & Menard, P., 2008)

Las enfermeras pueden utilizar el entrenamiento del paciente para tratar de conocer sus necesidades en
cuanto a la toma de decisiones. En este proceso, la enfermera aporta sus conocimientos clinicos acerca
de las posibles opciones, sus ventajas y desventajas potenciales, el riesgo de efectos secundarios y los
recursos que seran necesarios para aplicar la decision. El paciente, a su vez, aporta sus conocimientos
acerca de su propia situacién, sus circunstancias personales, y aquello que es mas importante lograr, o
evitar, en las posibles opciones que se barajan. En la figura 9 se detalla el papel de consejero para la toma
de decsiones.

Figura 9: Papel del consejero para la toma de decisiones

Papel principal del clinico

Determinar las necesidades Objetivo Papel del paciente

clinicas del paciente, analizar Toma de decisiones Identificar y comunicar sus

opciones, evaluar la existencia » informada, basada « valores y prioridades,

de dificultades para decidir y/o en las prioridades determinados por sus

implementar la decision y derivar clinicas, yen la circunstancias sociales

al paciente a un consejero si es preferencias y

T valores del paciente

Papel del consejero
Mejorar la confianza y las competencias necesarias para participar
de forma activa en sus cuidados de salud

Competencias
Para la preparacién de la consulta: plantear preguntas y preocupaciones;
comunicarse y negociar con equipo de profesionales de la salud

p
P
m
P
O
(%2

Competencias de negociacion: clarificar las necesidades (incertidumbre,
conocimientos, valores, apoyo), uso de la informacion, clarificaciéon y

comunicacién de valores y prioridades, acceso a los recursos de apoyo,
manejo de la presion

Competencias para la implementacién (entrevista motivacional):
aumentar la motivacion para el cambio, fortalecer la autoconfianza,
evitar la resistencia al cambio, superar obstaculos
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Anexo L: Descripciéon de la herramienta

Las guias de buenas practicas sélo pueden utilizarse con éxito si hay una planificacién
adecuada, los recursos y el apoyo administrativo, y un apoyo decidido de la organizacién. En
este sentido, La RNAO, a contando con un grupo de enfermeras, investigadores y gestores, ha
desarrollado la herramienta: "Aplicaciéon de Guias de Prictica Clinica basadas en la evidencia, las
perspectivas teéricas y el consenso”. Se recomienda el uso de esta herramienta para ayudar en la
implantacién de cualquier guia de buenas practicas en las organizaciones sanitarias.

La herramienta ofrece una ayuda detallada para los individuos y grupos involucrados en la planificacion
o coordinacién del proceso de implantacién de una guia de buenas practicas. En concreto, la herramienta
establece los siguientes pasos clave para la implantacion:

1. Identificar una guia de practica clinica basada en la evidencia y bien disefiada.
2.Identificar, evaluar e involucrar a las partes implicadas.

3.Identificar las facilidades ambientales para la implantacion.

4.1dentificar y planificar estrategias de implantacién basadas en la evidencia.

5. Planificar y llevar a cabo una evalucién.

6. Identificar y asegurar la existencia de los recursos necesarios para la implantacién.

Implantar estas guias y conseguir que se produzcan cambios en la practica clinica y se mejoren los
resultados es una tarea compleja. Esta herramienta es una ayuda clave para ese proceso. La herramienta
se puede descargar en: www.rnao.org/bestpractices.
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