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Introduccion

La toma de decisiones dificiles en enfermedades crénicas es a menudo uno de los grandes re-
tos a los que se enfrentan pacientes y profesionales a lo largo del proceso asistencial.

La consulta de Enfermedad Renal Crénica Avanzada (ERCA) es un escenario constante de
este tipo de decisiones. Pese a tratarse de situaciones con las que los profesionales en este
ambito conviven casi a diario, suelen percibirse como mas complicadas, desgastantes e inclu-
so en ocasiones dificiles de sostener, de lo que pueden llegar a ser los aspectos puramente
técnicos, sujetos a estandares y protocolos [1]. Cada una de estas situaciones es Unica, mar-
cada por una combinacioén exclusiva de factores implicados, entre los que la idiosincrasia del
paciente y el médico adquieren un papel central, y la comunicacion entre ellos es fundamen-
tal.
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En estos contextos, es tan importante proteger la salud biolégica como la autonomia de las
personas para decidir acerca de su proyecto vital. En el entorno de la ERCA, el deterioro es
progresivo y la interaccion frecuente y prolongada. El acompafnamiento es mas adecuado y
sostenible cuando se ha establecido una relacién clinica enmarcada por el eje del vinculo.
Para ello, la toma de decisiones compartida (TDC) es esencial como herramienta basica desde
el inicio del proceso [2].

Cinéndonos al ambito clinico, podemos definir la TDC como “la interaccion profesional-pacien-
te en la que hay dos vias de intercambio de informacién, con la participaciéon de ambas partes
en la decision”. Desde la indicaciéon médica hasta la eleccién del paciente, los dos intervinien-
tes construyen un espacio en el que tomar conjuntamente decisiones.

La TDC se presenta como un elemento central en la atencion a las personas con ERCA, no
solo por la complejidad de las decisiones clinicas que deben afrontarse, sino también por el
impacto que dichas decisiones tienen en la vida cotidiana, en la calidad de vida y en el proyec-
to vital del paciente. A lo largo del presente articulo se abordan los principales elementos que
configuran este proceso, poniendo el acento en la relacion clinica, la deliberacion ética, las
herramientas de planificacion compartida y las habilidades comunicativas necesarias para una
practica clinica centrada en la persona, con un apartado final especialmente dedicado al
ambito del manejo conservador.

Sobre la relacion clinica

Es habitual y positivo que se desarrolle un vinculo especial, prolongado por la cronicidad e
intenso por las multiples situaciones que se van compartiendo con el paciente renal y sus fa-
miliares en la consulta de ERCA. Momentos de diagndstico, de estabilizacion, de inicio de tra-
tamientos, de crisis o de exacerbaciones son situaciones de alto impacto emocional y de des-
gaste, en las que los profesionales acogen, dan soporte y constituyen un marco amortiguador
ante las malas noticias y/o los requerimientos derivados de los cambios de situacion. En este
contexto, y desde la sistematizacion de los modelos de relacion clinica planteada por Linda y
Ezequiel Emanuel [3], el modelo deliberativo se manifiesta como el mas adecuado y completo.
En él se comparte informacion, se analizan los hechos y se incorpora la deliberacién en base a
los valores. Profesional y paciente integran en la relacion aspectos biograficos relevantes para
ambas partes; ambos deben ser capaces de dar razon de sus valores y, en este contexto, sus-
tentar una toma de decisiones terapéuticas compartida. La actividad clinica, valorada en un
continuo, nos muestra que los diferentes modelos no son compartimentos estancos ni
inalterables. (Tabla 1).
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Tabla 1. Los cuatro modelos de relacion clinica
PATERNALISTA INFORMATIVO | INTERPRETATIVO | DELIBERATIVO
Objetivos y Definidos, fijos | Poco definidos y Abiertos a
Valqres del compartidos porel |y conocidos conflictivos revision desde
Paciente médico y el por el paciente | necesitados de una | un debate moral
paciente aclaracion
o Facilitar Estructurar los
Obligacion | p.ooover el informacion Interpretar los valores mas
del . bienestar del relevante de valores mas relevantes del
profesional paciente modo aseéptico | importantes del paciente en
independientemente | y realizar la paciente condiciones de
de sus preferencias | intervencion simetria moral
elegida por el
paciente
% Autocomprension | Autodesarrollo
Concepcion | Aqymir valores Eleccién y de los elementos de los
o i : objetivos control sobre mas relevantes elementos mas
SEEOM OIS los cuidados para los cuidados | relevantes para
sanitarios sanitarios los cuidados
sanitarios
g::;:lepcmn Guardian Técnico Consejero Socio, maestro.
profesional

Nota: adaptado de Emanuel y Emanuel (1992)

En la bioética contemporanea, el respeto a la autonomia del paciente en la toma de decisiones
constituye uno de los principios fundamentales a seguir y este imperativo ético se ve
respaldado por la normativa vigente. La Ley 41/2002 [4], basica reguladora de la autonomia
del paciente destaca "el derecho del paciente a decidir libremente, después de recibir la infor-
macion adecuada, entre las opciones clinicas disponibles”, y sefala, a su vez, “la obligacion
del profesional de cumplir sus deberes de informacion, respetando las decisiones de los
pacientes adoptadas libre y voluntariamente”.

En una medicina centrada en el paciente, podemos plantearnos un proceso de deliberacién y
decision en el que se identifiquen dos factores centrales, informacién y consentimiento, ade-
mas de otros elementos que participan en la reflexion. En la (Figura 1) se presenta un modelo
del proceso y de los elementos implicados (modificado de la propuesta de Mulley y Sepucha)

[5].
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Figura 1. Elementos para la toma de decisiones. Adaptado de Mulley y

Sepucha.
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En este modelo, el flujo de la informacién discurre a través de los principios de la bioética [6].
Autonomia y beneficencia, los dos principios del ambito privado, constituyen un continuo en
las consideraciones sobre la TDC; no obstante, no debemos olvidar que el principio de justicia
nos exige establecer la mayor igualdad de oportunidades posible, mediante una distribucion
adecuada de los recursos. Asimismo, en virtud del principio de no maleficencia, los profesio-
nales estamos obligados a no realizar ninguna actuacion que esté contraindicada, ya sea por
accioén o por omision. Hemos de tener en cuenta que esto no solo se aplica al ambito pura-
mente técnico. La comunicacion con el paciente y sus familiares es en si misma un acto clini-
co. Lo que decimos y lo que no decimos tiene una repercusion directa e indirecta en los resul-
tados de salud y bienestar, directamente por la carga psicoemocional que puede conllevar el
mensaje recibido por el referente sanitario, e indirectamente por la influencia de este sobre las
decisiones del paciente a lo largo del proceso.

En la intervencion con pacientes con enfermedades cronicas avanzadas, debemos recordar
que la enfermedad no implica una pérdida de la autonomia moral. El propio proceso de TDC
sobre tratamientos y cuidados es constante, cambiante y de una complejidad creciente. Se

ISSN 2659-2606 - nefrologiaaldia.org/ERD-051 Pagina 4 de 13



Toma de Decisiones Compartida en la Enfermedad Renal Crénica
Nefrologia al dia Avanzada

trata de anticipar aquellas situaciones que probablemente ocurriran y que, sin una reflexion
conjunta, pausada y prudente, pueden conducir a que la angustia y la presidon impulsen a una
decision imprudente [7].

Aprovechamos aqui para puntualizar que, en la TDC, no hablamos de decisiones correctas o
incorrectas, sino prudentes o imprudentes, en funciéon de si respetan o no los valores y la au-
tonomia del paciente. Si se ha informado, se ha hecho una adecuada exploracién de valores y
el paciente ha decidido estando ya bien adaptado y no coaccionado, la decision esta bien to-
mada, es prudente. Las decisiones imprudentes son las que se toman desde la angustia de
cualquiera de las partes.

El proceso deliberativo

El proceso de TDC no es un momento Unico ni se completa en un encuentro puntual. Se trata
de un proceso y de una responsabilidad compartida tanto por los clinicos como por los pa-
cientes y sus familias. El reconocimiento del otro como un interlocutor valido, en condiciones
de simetria moral, constituye la premisa basica, junto con la actitud real de estar receptivo a
los argumentos y posicionamientos de los demas y dispuesto a aprender de los mismos, algo
imprescindible para que la TDC sea posible.

Como elemento clave, en primer lugar, se encuentra la necesidad de disponer de espacios for-
males de acompanamiento, entendidos no unicamente como lugares fisicos, sino como mar-
cos estructurados de interaccion profesional-paciente. Estos espacios incluyen tanto el en-
torno fisico en el que se desarrolla el encuentro como la estructura organizativa y la actitud
del profesional que lo sostiene.

Por espacio formal entendemos, por tanto, la combinacion de una estructura organizativa ade-
cuada, una actitud profesional basada en la escucha y el respeto, y un entorno fisico que per-
mitan generar un ambiente de "acogida” y de didlogo sobre las alternativas de tratamiento re-
nal sustitutivo (TRS), en el que la actitud central sea el respeto a los valores del paciente,
atendiendo tanto a su ritmo como a su situacion clinica.

Por otra parte, resulta fundamental mostrar disponibilidad y accesibilidad para reconsiderar
aquellas cuestiones en las que persistan dudas, asi como explicitar que cualquier decision
sera apoyada, garantizando el soporte necesario con independencia del camino elegido y del
resultado de este.

En relacion con la metodologia, los pasos a seguir se expresan de forma resumida en la (Tabla
2).
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Tabla 2. Metodologia para el proceso de toma de decisiones compartida (TDC)
PROCEDIMIENTO DE ANALISIS DE LOS CONFLICTOS PARA LA TDC

a) Aclaracion de los hechos (tanto objetivos como subjetivos).

b) Identificacion de los problemas que aparecen y eleccion del problema central.

c) Identificacion de los valores en conflicto en el problema central.

d) Estudio de los cursos de accién posibles, tanto de los extremos como de los
intermedios.

e) Identificacion del (o los) curso(s) 6ptimo(s) de accién.

f) Toma de decisiones compartida (Documento de TDC).

g) Pruebas de consistencia (legalidad, publicidad, temporalidad).

Nota: adaptado de Antequera JM (2006) [8]

El procedimiento se inicia con la discusion sobre los hechos clinicos; es el momento de la va-
loracion del diagndstico, del pronodstico y de las alternativas terapéuticas. Es necesaria una
clarificacién no solo de los aspectos técnicos, sino también de los aspectos biograficos. Pos-
teriormente, se identifican los conflictos, se jerarquizan y se elige el problema central (tratare-
MOos uno y, si es necesario, aplicaremos de nuevo la metodologia para un segundo o mas que
requieran ser analizados). Conocemos que, para que haya conflicto, tiene que haber dos o
mas valores que se opongan entre si, de forma que una decision a favor de uno lesionara irre-
mediablemente el otro. Los valores tienen que ver con lo que es importante para la personay,
en medicina, es frecuente que uno de los valores en conflicto sea la vida o la calidad de vida.
Un recurso clinico de utilidad puede ser construir con el paciente una “tabla de valores” en
juego y asi poder identificar cuales de ellos entran en conflicto y cuales no.

Se completa el analisis del conflicto una vez identificados los hechos y los valores en juego
mediante la explicitacion de los cursos extremos de accion, es decir, aquellas opciones que
priorizan de forma absoluta uno de los valores en conflicto a costa de lesionar gravemente el
otro. A partir de estos extremos, se promueve la busqueda conjunta de cursos intermedios,
orientados a minimizar el dafno sobre los valores en tension y a preservar, en la medida de lo
posible, aquello que resulta significativo para el paciente.

Estos cursos intermedios, entre los que se elige el (los) curso(s) 6ptimo(s), estan estrecha-
mente vinculados a una gestion deliberada del tiempo, entendido no solo como un recurso cli-
nico, sino también como un elemento ético que puede permitir compatibilizar mejor los valores
en conflicto. (Ejemplo: “Si lo deseas, esperaremos para intentar que acudas a la boda de tu
hijo aun sin el catéter venoso central, pero es necesario que acudas todas las semanas para
que vigilemos que la necesidad de hemodialisis no sea inminente y asi minimicemos los
riesgos para ti".)
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Después de haber explorado el mundo de los hechos y de los valores, el siguiente paso co-
rresponde a los deberes y sustenta la decision conjunta, por ejemplo, sobre las diferentes op-
ciones de trasplante, dialisis 0 manejo renal conservador. De cada encuentro que forma parte
del proceso, han de surgir compromisos realistas por ambas partes.

Herramientas para la toma de decisiones compartida: de la elaboracion de
instrucciones previas a la planificacion compartida de la atencion (PCA)

Dada la complejidad que presenta en multiples ocasiones el proceso de TDC en ERCA no es li-
cito postergar la expresion de voluntades a momentos de reagudizaciones cuando por ejem-
plo el paciente esta hospitalizado, sino que requiere de su participacion desde los primeros
momentos y a lo largo de toda la evolucion de la enfermedad. Por ello la PCA resulta ser un
paso fundamental para estos pacientes que se puede traducir en la clinica en una propuesta
de elaboracién de Instrucciones Previas (IIPP) dentro de un proceso y no solo como la firma
de un documento. Las IIPP no son ni deben considerarse un mero formulario legal, sino un ins-
trumento de claro valor psicoterapéutico que auna diversos factores: paciente con enferme-
dad grave, relacion clinica deliberativa, proceso de reflexion personal, familiar y profesional
con el paciente, que le llevara a dejar constancia expresa de sus deseos y elecciones
personales acerca del tratamiento de su enfermedad [9]. Las IIPP potencian la autonomia mo-
ral del paciente, facilitan la TDC cuando el paciente es incapaz de tomar decisiones, mediante
la figura del representante, y alivia a los familiares cuando deben tomar decisiones por repre-
sentacion, otorgando serenidad y sentimiento de respeto hacia sus deseos explicitos. Todo
esto debe ir enmarcado en un abordaje interdisciplinar y colaborativo [10].

En la cronicidad avanzada, las deficiencias fisicas o funcionales no son sindbnimos de pérdida
de capacidad para la TDC. Ninguna de estas condiciones puede considerarse como equipara-
ble a la deficiencia moral. Por ejemplo, un paciente con ERCA y discapacidad intelectual pue-
de no ser capaz de tomar ciertas decisiones (ej. inclusién o no en programa de hemodialisis)
pero si de tomar otras (ej. elegir el turno de dialisis al que asistira, las actividades distractoras
durante las sesiones, etc.) que deben ser respetadas y promovidas por su entorno [11]. La ca-
pacidad es una realidad dinamica que ha de ser valorada no solo en funcién de las caracteris-
ticas del sujeto sino también en relacion con la gravedad de las consecuencias de la decision.

Debido a la escasa respuesta de la poblacion a la realizacion de documentos de IIPP, se esta
demandando una revolucion educativa para dar a conocer la PCA desde las mismas
facultades de medicina [12], evitando la confusion de la parte con el todo. El didlogo clinico
empatico con el paciente sobre diagnostico, tratamiento y prondstico no puede ser sustituido
sin mas por un documento legal y para ello debemos entrenar a los futuros nefrélogos cuanto
antes, mejor.
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Habilidades comunicativas para la toma de decisiones compartida en el paciente con
ERCA

El paciente en situacion de ERCA y su familia afrontan escenarios de gran incertidumbre en lo
referente a la comunicacion pronostica. Por un lado, se convive con un lento deterioro relativa-
mente estable. Sin embargo, por otro lado, no se puede anticipar o predecir cuando tendra lu-
gar una nueva exacerbacion o crisis ni cual sera su alcance. Estas particularidades hacen que
ayudar a tolerar la incertidumbre sea un elemento clave en este ambito.

Un proceso de TDC en un paciente con ERCA comienza, preferiblemente, en las fases previas
al inicio de eleccion de tratamiento renal sustitutivo, y se va madurando en todo el recorrido
asistencial. A lo largo de todo el proceso, los profesionales pueden ayudar a disminuir, amorti-
guar o paliar el sufrimiento ligado a la incertidumbre, en funcién, en gran parte, de sus
actitudes ético-comunicativas. (Tabla 3).

Tabla 3: Pautas de inicio del proceso de TDC en la consulta de ERCA

ACTITUDES ETICO-COMUNICATIVAS

Ambiente de acogida. Ambiente de tranquilidad y baja presion emocional.

Actitud central de respeto a los valores y al ritmo del paciente.

Incluir a los miembros de la familia siempre que sea posible y deseable.

Incluir a los miembros del equipo interdisciplinar (enfermera ERCA, psicélogo, etc.).
Explicitacion de garantia de soporte.

Autorregulacién del profesional ante situaciones de comunicacion dificil
(comunicacion prondstica).

oNnEaEWN=

En el contexto de la ERCA, la comunicacion clinica constituye una competencia nuclear del
ejercicio profesional, dada la complejidad de las decisiones a adoptar, la elevada carga emo-
cional asociada y la dificultad para establecer prondsticos precisos. La comunicacion no pue-
de limitarse a la transmisidén puntual de informacidén biomédica, sino que debe entenderse
como un proceso terapéutico, honesto y adaptado al ritmo del paciente, orientado a facilitar la
comprension de la situacion clinica y a acompanar la tolerancia a la incertidumbre. Una comu-
nicacion temprana y continuada sobre objetivos de cuidado, expectativas realistas y opciones
terapéuticas favorece una mayor participacion del paciente en la toma de decisiones, mejora
la adecuacién de las intervenciones clinicas y reduce el sufrimiento evitable de pacientes y fa-
milias [13].

Las habilidades comunicativas necesarias para la TDC en ERCA incluyen la escucha activa, la
validacion emocional y la exploracion explicita de valores, miedos y preferencias del paciente,
elementos esenciales para comprender el significado que cada persona atribuye a su enfer-
medad y a las distintas alternativas terapéuticas. En este sentido, el Counselling y los modelos
de comunicacion centrados en la persona son marcos éticos y metodoldgicos que facilitan el
acompafamiento de la ambivalencia decisional y refuerzan la autonomia moral del paciente
[14]. El Counselling se define como la tecnologia relacional que hace mas eficaz la comunica-

ISSN 2659-2606 - nefrologiaaldia.org/ERD-051 Pagina 8 de 13



Toma de Decisiones Compartida en la Enfermedad Renal Crénica
Nefrologia al dia Avanzada

cidn con el paciente para ayudar a la toma de decisiones que considere mas adecuada para él
con el minimo coste emocional posible. Es un proceso interactivo que fomenta la salud, la Ii-
bertad, reduce los estados emocionales adversos y favorece la adaptacion a la enfermedad.

En la (Figura 2), se pueden observar los pasos esenciales que el profesional ha de seguir
Como guia para una comunicacioén efectiva en la consulta ERCA.

Es también esencial que la comunicacion sea coherente y coordinada dentro de equipos inter-
disciplinares, evitando mensajes contradictorios y generando espacios compartidos de delibe-
racion con el paciente y su familia, especialmente cuando se plantean decisiones complejas
como la eleccién entre tratamientos sustitutivos y manejo renal conservador [10].

Figura 2: Escalera de la comunicacién consciente

ACORDAR

EXPLORAR 4°

VALIDAR ‘ 3°

' —

20

PARAR

10

Nota: Adaptado de Denizon et al (2020) [15]

Toma de decisiones compartida sobre el manejo renal conservador

Una revision sistematica ha analizado todas las experiencias publicadas sobre manejo
conservador de la ERCA [16]. Los autores destacan la heterogeneidad de los estudios existen-
tes. El proceso de toma de decisiones para elegir la opcion mas adecuada de tratamiento no
esta incluido de forma sistematica en ninguna de las experiencias publicadas. La eleccién del
tratamiento parece depender mucho mas del nefrélogo que del propio paciente. El apoyo al
paciente en los procesos de toma de decisiones es una labor esencial cuando se trata de
elegir entre tratamientos activos y conservadores.

En el Hospital Universitario La Paz se esta desarrollando desde el afno 2013 un programa de
Manejo Renal Conservador altamente estructurado, liderado por el Servicio de Nefrologia y la
Unidad de Cuidados Paliativos del propio hospital y que se ha extendido a otras unidades de
nuestro territorio [17]1[18]. Este programa se inicia con una reunion interdisciplinar con paciente
y familia que puede servir como ilustracién de una TDC llevada a la consulta. (Figura 3).
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Figura 3: Protocolo interdisciplinar de “Acogida” para facilitar la TDC en
pacientes con ERCA candidatos a manejo renal conservador en el
Hospital Universitario La Paz de Madrid

El esquema de la reunion de acogida se apoya en la estrategia comunicativa del
Counselling. Consideramos el Counselling no sélo como una herramienta de intervencion en
la resolucion de problemas centrandose en el aqui y en el ahora y en las necesidades de los
pacientes, sino una manera de concebir las relaciones interpersonales desde una ética
basada en el reconocimiento de la capacidad del ofro en tomar sus propias decisiones,_,
incluso cuando sus opciones se encuentran limitadas por la enfermedad, respetando sus
valores y sus creencias.

Objetivo Principal:
Toma de decisiones compartida entre paciente y equipo asistencial sobre el seguimiento en

Objetivos especificos:

— Facilitar informacion al paciente sobre diagnostico, situacion y prondstico de su
enfermedad. La informacion debe darse de forma realista, comprensible y con el menor
dario posible para el paciente.

— Explorar el mundo de valores y miedos del paciente:

— Facilitar informacion al paciente de las posibilidades de seguimiento: 1) Tratamiento con
didlisis: Informacion por el nefrélogo responsable de las ventajas y riesgos de este
tratamiento. La informacion debe incluir la posibilidad (y consecuencias) de la retirada del
tratamiento; 2) Tratamiento conservador: Informacion por el paliativista de las ventajas y
riesgos de este tratamiento.

- Facilitar la expresion emocional, asi como el apoyo emocional y garantia de soporte para
el paciente y su familia.

Convocatoria — Integrantes de la Reunion — Método de trabajo:

- La convocatoria de la reunion es responsabilidad del nefrélogo de referencia del paciente. -
- Debe convocarse siempre que un paciente de la consulta cumpla los criterios de inclusion.
- En la reunioén estaran presentes el paciente, los familiares/amigos que desee el paciente,
el nefrélogo y enfermera de nefrologia responsables del paciente, la psicéloga y un médico
del equipo de paliativos.

- Diglogo entre profesionales sanitarios, paciente y cuidadores con los objetivos detallados
previamente. El papel de médicos y enfermera es informar y asesorar al paciente sobre las
posibilidades de seguimiento y tratamiento en la situacion actual de la enfermedad. La
psicologa debe velar porque la reunion se desarrolle en un clima cordial y se eviten darios
innecesarios al paciente, es decir, amortiguar el impacto emocional de la mala noticia. Ella
decidira si un paciente o sus cuidadores precisan apoyo individualizado tras la reunion.

- La toma de decisiones definitiva de tratamiento no tiene por qué producirse durante la
reunion.

Conclusiones

La TDC en ERCA debe entenderse como un proceso importante en la relacion clinica, que
acompanfa al paciente desde las fases iniciales de la enfermedad y se adapta a los cambios
clinicos, emocionales y vitales que van apareciendo. No se trata de un acto Unico, sino de una
forma de practicar la medicina que integra la mejor evidencia cientifica disponible, los princi-
pios de la bioética y, de manera central, los valores, preferencias y expectativas de la persona
a la que se acompana.
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La relacion clinica deliberativa ofrece el marco mas adecuado para sostener este proceso, es-
pecialmente en un contexto de cronicidad avanzada donde la continuidad asistencial facilita la
construccién de un vinculo de confianza. Dicho vinculo permite explorar los conflictos de valo-
res que subyacen a las decisiones terapéuticas y buscar, de manera conjunta, cursos de ac-
cion prudentes y proporcionados. Asi, se configura la autonomia del paciente, no como una
transferencia de la responsabilidad en la toma de decisiones, sino como una capacidad que se
construye y se refuerza a través del didlogo, la informacién comprensible y el
acompafamiento profesional.

La planificacién compartida permite anticipar escenarios futuros, respetar la autonomia moral
del paciente incluso en situaciones de incapacidad y aliviar la carga emocional de las familias
y de los equipos asistenciales. Para que estos procesos sean efectivos, resultan imprescindi-
bles habilidades comunicativas avanzadas, una actitud ética de respeto a los valores del
paciente y estructuras organizativas que faciliten el trabajo interdisciplinar.

Avanzar en la TDC en ERCA implica apostar por una atencion centrada en la persona y huma-
nizada, que reconozca la complejidad de las decisiones al final de la vida y situe al paciente
como protagonista, acompanado por profesionales formados y comprometidos con una
practica clinica ética y de calidad.
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