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PALABRAS CLAVE Resumen

Participacion del Objetivos: Conocer la vision de los pacientes que acuden a su médico de familia sobre su
paciente en la toma participacion en la toma de decisiones (TD).

de decisiones; Disefio: Estudio cualitativo y cuantitativo, observacional descriptivo transversal. Emplaza-
Percepcion del miento: 58 centros de salud de Espafa.

paciente; Participantes: Pacientes que acudieron a las consultas de 97 médicos de familia.
Preferencias; Mediciones principales: Mediante entrevista personal se les realizaron 5 preguntas de diferente
Cuestionarios; tipo (cerradas, cerradas con opciones de respuesta y abiertas).

Atencion primaria Resultados: Participaron 658 pacientes: 52 4+ 17,4 anos y 62% mujeres, que consultaron con 97

médicos en 36 centros urbanos (458) y 22 rurales (200). EL 94% (620) de los pacientes contestaron
estar satisfechos con la TD y hasta el 41% (266) pensaban que en esta debia participar solo el
médico. Sin embargo, tras la consulta un 60% de todos los pacientes (360) declararon que les
habria gustado opinar sobre las opciones planteadas pero que el médico no les animo a ello.
Ademas, los pacientes consideraron que aspectos relacionados con la informacion, discusion
de opciones, formas de decidir, el consejo médico, la escucha activa y la empatia habrian
favorecido su participacion.

Conclusiones: La mayoria de los pacientes tras una consulta concreta desean poder dar su opi-
nion a la/s propuesta/s de tratamiento que surgen, sin embargo perciben que sus médicos
raramente les ofrecen estas oportunidades de participacion. Determinados tipos de preguntas
favorecen la deteccion de estas necesidades y el planteamiento de estrategias para incorpo-
rarles al proceso de TD.
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Abstract

Objectives: To find out the views of the patient on their participation in decision making (DM)
when visiting their family physician.

Design: A cross-sectional, qualitative and quantitative study.

Setting and participants: Patients attending their family doctors in diverse geographical Health
Centres.

Measurements: Personal interviewing using different kinds of questions (close-ended, close-
ended with options and open-ended questions).

Results: Patients participation: 658 (52 +17.4years, 62% females, consulting with 97 doctors
(from urban centres: 36 (458); rural centres: 22 (200). Most patients (94%; 620) declared to
be satisfied with DM and up to 41% (266) thought that DM should be taken only by the doctor.
Nevertheless, after the consultation 60% of patients (360) confirmed that they would have liked
the physician to have asked them for their opinion, but the doctor did not encourage them to
do this. Furthermore, patients considered information, discussion about options, ways to make
decisions, medical advice, active listening and empathy as key aspects to encourage them to
participate.

Conclusions: After a medical consultation, most patients wanted to give their opinion about the
proposals of treatment. Nevertheless, they felt that their doctors offered them these opportuni-
ties on very few occasions. Some types of questions are better than others in detecting of these
kinds of needs, and are more useful to design strategies for involving patients in the DM process.

© 2010 Elsevier Espana, S.L. All rights reserved.

Introduccion

La participacion del paciente en la toma de decisiones
(TD) representa actualmente en la practica clinica la piedra
angular del principio ético de autonomia. Sin embargo, los
estudios publicados hasta la fecha revelan que los deseos
de participacién de los pacientes son muy variables. Por
ejemplo, en encuestas dirigidas a la poblacion general,
Levinson et al' encontraron que el 52% de los que respon-
dian preferian dejar la decision final al médico. Similares
resultados obtuvieron en nuestro pais Delgado et al? y Coul-
ter y Jenkinson®, donde esta cifra se situaba entre el 60 y
el 68%. Ademas, hasta la fecha las investigaciones muestran
que los resultados de salud en aquellos que desean y par-
ticipan en las decisiones estan todavia limitados a aspectos
conductuales o de satisfaccion*>. Por otra parte, se ha com-
probado que la variabilidad en los deseos de los pacientes
de participar en la TD se debe en parte a las dificultades
en la interpretacion de las preguntas de los cuestionarios® o
a otras limitaciones de estos instrumentos para cuantificar
este fendmeno’, pero también a una diferenciacion inade-
cuada entre lo que serian tareas de diagnéstico y de TD®.
Un asunto adicional de gran importancia en este debate
es que pacientes y médicos difieren en aspectos tan impor-
tantes como la conceptualizacion de la participacion en la
TD. Asi, mientras que los estudios, generalmente cualitati-
vos, que indagan este aspecto con pacientes muestran que
para éstos participar significa principalmente que el médico
se esfuerce por conocerlos como personas y recibir y aportar
informacion significativa sobre todo el proceso® ', para los
expertos se precisa la presentacion exhaustiva de opciones
equilibradas para elegir'?-'. Si esto es asi, los actuales ins-
trumentos utilizados para medir este fenomeno pueden no
estar reflejando adecuadamente las auténticas preferencias
de los pacientes sobre este particular. Principalmente por

este motivo y por la escasez de estudios en nuestro ambito
cultural hemos disenado el presente trabajo que pretende
contribuir a un mejor conocimiento sobre la opinion de los
pacientes que han acudido a su médico de familia acerca de
la participacion en la TD.

Sujetos y métodos

Se disefi6 un estudio cualitativo y cuantitativo observacio-
nal descriptivo transversal. En funcion del tamano muestral
necesario, se seleccionaron aleatoriamente (muestreo siste-
matico) entre 6 y 8 pacientes que acudieron a las consultas
de 97 médicos de familia (con mas de 5 anos de practica
clinica en los Ultimos afos y que accedieron a participar) de
centros de salud ubicados en diferentes zonas del pais (Can-
tabria, La Rioja, Cordoba, Jaén y Malaga), por algun pro-
blema incidente o relacionado con su enfermedad crénica
previa. Tras solicitar su consentimiento informado mediante
impreso disefado al efecto y explicado al paciente inmedia-
tamente antes de la consulta, una entrevistadora (trabaja-
ron 2 entrevistadoras que previamente siguieron un proceso
de entrenamiento) abordaba inicialmente al paciente con
una pregunta introductoria (P1) que exploraba la idea de
éste sobre quién deberia tomar las decisiones en la consulta
(el médico es el que debe decidir/de mutuo acuerdo entre el
médico y el paciente/el paciente es el que debe decidir). La
percepcion del paciente sobre como se habia desarrollado
el proceso de TD fue valorada inmediatamente después de
la consulta en un lugar habilitado expresamente mediante 2
tipos de preguntas'®: inicialmente con una pregunta cerrada
sobre el grado de satisfaccion (P2) (;Cémo de satisfecho esta
con la forma en la que se han tomado las decisiones en la
consulta de hoy?) con 3 niveles de respuesta (poco, modera-
damente y completamente satisfecho); y después con otra
pregunta (P3) que exploraba los deseos de los pacientes
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sobre el hipotético hecho de que su médico le hubiese
pedido su opinion sobre la opcion/opciones propuestas en
la consulta que acababa de realizar (En relacién con la con-
sulta de hoy, ;le hubiera gustado que su médico le hubiese
pedido su opinién sobre lo que a usted le gustaria mejor
poder hacer?). Una respuesta negativa a esta Ultima pre-
gunta se consideré como no preferencia por la participacion
y la positiva como preferencia por la participacion. En estos
Ultimos pacientes se valoro la percepcion sobre su participa-
cion preguntandoles si el médico les habia animado a dar su
opinion o no (P4). Una respuesta afirmativa a esta pregunta
era catalogada como preferencia por la participacion y per-
cepcion de haber participado, mientras que una respuesta
negativa significo preferencia por la participacion y percep-
cion de no haber participado. Esta Ultima se consideré como
medida de discrepancia. A estos pacientes se les realizé una

Ultima pregunta abierta (P5): ;Le sugeriria algo a su médico
para que le ayudase a participar mds en la consulta?

Los resultados fueron objeto de un analisis cuantitativo
descriptivo. La existencia de posibles diferencias entre las
medidas obtenidas entre las preguntas cerradas y las abier-
tas se exploré mediante el test de McNemar (p <0,05). Para
otras comparaciones realizadas se usaron las pruebas t de
Student y ji al cuadrado. El analisis cualitativo consistio en
un proceso de categorizacion de las respuestas realizado
de manera independiente por 3 investigadores. El analisis
colectivo del proceso de triangulacion de datos se realizo en
4 sesiones. La categorizacion de las respuestas aportadas por
cada investigador fue puesta en com(n. Las discrepancias se
resolvieron por consenso. Finalmente, se obtuvo un conjunto
de categorias y subcategorias que agruparon las respuestas
obtenidas.

Pacientes tras la consulta con
su médico de familia (653)

v

Entrevista

A 4

P1: ;Quién deberia tomar las
decisiones en una consulta? (645)

v

P2: ; Como de satisfecho esta con la
forma en la que se han tomado las
decisiones en la consulta hoy? (645)

A 4

P3: En relacién a la consulta de hoy ¢ le hubiera gustado
que su médico le hubiese pedido su opinién sobre lo que
a usted le gustaria mejor poder hacer? (645)

A 4

N

Respuesta negativa (167): No
preferencia en participar

Respuesta positiva (478): preferencia en participar

v

P4: ;Le animé el médico a dar su opinion?

A4

A4

Respuesta positiva (88):
preferencia por la participacion y
percepcion de haber participado

Respuesta negativa (390): preferencia
por la participacion y percepcion de NO
haber participado

A 4

P5: ¢ Le sugeriria algo a su médico para que le
ayudase a participar mas en la consulta?

Esquema general del estudio: Estudio transversal mediante entrevista de pacientes que acudieron a consulta de 97 médicos de

familia de 58 centros de salud.
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Tabla 1

Idea general del paciente sobre quién debe de tomar las decisiones en las consultas (P1) y su deseo (P3) y percepcion

(P4) particular tras la consulta de haber sido invitado por el médico a exponer su opinion sobre el plan a seguir

Deseo (P3)/percepcion (P4) de haber expuesto su opinion en la consulta

Preferencias genéricas del paciente No Si (y percibe que el Si (y percibe que el n (%)2
sobre quién debe tomar las médico le animé a médico no le animo a
decisiones (P1) hacerlo) hacerlo)
El médico debe decidir 99 (37,2) 37 (13,9) 130 (48,9) 266 (41,2)
Mutuo acuerdo médico/paciente 68 (18,4) 50 (13,6) 251 (68) 369 (57,2)
El paciente debe decidir 0 1 (10) 9 (90) 10 (1,5)
n 167 88 390 645 (100)

2 \2: 34,66; p<0,001.

Resultados

Se invitd a participar a 723 pacientes que cumplian cri-
terios de inclusion. No se incluyeron 65 (9%) porque no
dieron su consentimiento o abandonaron tras prolongarse
excesivamente el tiempo de espera para ser atendidos por
el entrevistador. Finalmente participaron en el estudio 658
(91%) pacientes, que consultaron con 97 médicos (60% varo-
nes) en 36 centros de salud urbanos y 22 rurales. De los
pacientes, 401 (62%) eran mujeres y la mayoria tenian estu-
dios primarios, 281 (43%), y medios, 184 (28%). Sus edades
oscilaron entre los 18 y los 88 afios con una media de 52 anos
(DE: 17,4). De zonas urbanas procedian 458 pacientes y 200
de rurales. El nivel sociocultural fue mas alto en los proce-
dentes de zonas urbanas (9 vs 31% con estudios primarios y
32 vs 19% con medios; p=0,001). Los tipos de problemas de
salud fueron clasificados siguiendo la CIAP-2. Los mas fre-
cuentemente atendidos fueron: cardiocirculatorios (175),
emocionales-psicoldgicos (124), respiratorios (48), digesti-
vos (45), nerviosos (40) e inespecificos (38). La duracion
media de las consultas fue de 8,3 min (rango: 1-27,3).

La tabla 1 recoge la idea general del paciente sobre quién
debe tomar las decisiones en las consultas y su deseo y per-
cepcion particular tras la consulta de haber sido invitado
por el médico a exponer su opinion sobre el plan a seguir.
Respecto a la satisfaccion, el 94% (620) de los pacientes con-
testaron a la pregunta directa sobre la forma en la que se
habian tomado las decisiones en la consulta con la opcion
de «satisfechos». Sin embargo, 390 pacientes en respuesta
a la P4 contestaron que les habria gustado que el médico les
pidiese su opinion sobre lo que se podia hacer, pero (perci-
bieron) que éste no les animé a ello, detectandose asi, en
un 60% de las situaciones, una discrepancia entre el deseo
de los pacientes de aportar su opinion sobre la opcion pro-
puesta en la consulta y, por un lado, su percepcion sobre
esta participacion (tabla 1) y, por otro lado, el grado de
satisfaccion antes declarado en la pregunta cerrada sobre
su satisfaccion (P2) (p=0,001).

Entre los principales temas que surgen de los comentarios
que hacen los pacientes a la pregunta abierta sobre como el
profesional puede ayudarles a participar destacan:

e Ofreciendo mds y mejor informacién/cantidad de infor-
macion: «Que me diera toda la informacion, lo mas
completa posible», «Mucha mas informacion de la que
me ha dado». Calidad de informacion/personalizacion:
«Informacion mas clara y veraz», «Que me informe sobre

lo que me va mejor a mi personalmente», «Que me dé la
posibilidad de conectar con él por Internet para resolver
mis dudas y pequenas consultas».

e Senalando posibles opciones/alternativas, y algunos
aspectos relacionados con estas como pros y contras;
riesgos; efectos secundarios, tiempo: «Que me hubiese
explicado los inconvenientes y las ventajas de lo que se
podia hacer», «Que me informase sobre los pros y los
contras de cada una de las posibilidades», «Que me infor-
mase sobre toda la medicacion y sus posibles riesgos»,
«Explicandome todos los efectos secundarios y el tiempo
de duracion».

e Valorando que el profesional les ofrezca su opinién per-
sonal y su consejo: «Que me dé su opinidn poniéndose en
mi lugar», «Le hubiera pedido que si él fuera el paciente
que qué haria», «Que me explicase todo y finalmente lo
que él como profesional haria», «Que le pudiera decir lo
que yo prefiero pero aconsejandome», «Que me hubiese
aconsejado lo que es mejor para mi».

e Aspectos relacionados directamente con quién debe deci-
dir y como/permitir que el paciente decida: «Que me
dé la informacion y me deje decidir», «Que hubiese
visto si estoy conforme con lo que me dice», «Que me
aconseje y luego decida yo», «Que a la hora de ele-
gir también me escuche a mi». Decidir conjuntamente:
«Que me explique lo mas eficaz y decidiéramos entre los
dos».

e Mediante habilidades (actitudes comunicativas bdsicas)
como escucha activa: «Permitir que el paciente se
explique», «Yo le diria que ella debe de escucharme,
porque me encuentro mal y tengo necesidades, y aun-
que estan las normas, se las puede saltar para que el
paciente pueda conocer mas», «Que me escuche mas».
O la empatia: «Que se ponga en mi lugar», «Tratandome
de t0 a tu, entendiéndome mejor de lo que me
entiende».

Discusion

Este estudio representa una aproximacion a las preferen-
cias y percepciones sobre participacion en las consultas
de los pacientes cuando acuden por un problema de
salud a sus médicos desde perspectivas cuantitativa y
cualitativa.

En primer lugar, queremos llamar la atencion sobre el
hecho de que en este estudio se consider6 como parti-
cipacion en la TD (expresado en la pregunta P3) solo el
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hecho de que el médico le diera al paciente la oportuni-
dad de expresar su punto de vista sobre la/s alternativa/s
a tomar, algo que pensamos que puede reflejar mejor
el concepto de participacion que tienen muchos pacien-
tes como contribucion significativa a la discusion en la
consulta® ", expresado aqui también en muchos de sus
comentarios abiertos. Pensamos también que esta forma
de considerar la participacion puede ser mucho mas
realista que la eleccion sobre un exhaustivo men( de posi-
bilidades terapéuticas para el contexto de la atencién
primaria'®"’.

Asi, y en relacion con las opiniones de los pacientes sobre
su participacion en las consultas, nuestro estudio ofrece
varios resultados de interés: en primer lugar, el hallazgo
de que hasta un 60% de los pacientes contestaran afirma-
tivamente a esta pregunta (P3) y, sin embargo, percibieran
que esto no fue atendido por los médicos (P4). Este desa-
juste entre lo deseado y lo percibido concuerda con lo que
otros autores han encontrado en el mismo ambito clinico'®
y pone de manifiesto el escaso grado de autonomia que con-
ceden nuestros médicos a sus pacientes en esta materia, lo
que también hemos observado con otros métodos en este
mismo contexto clinico'. En segundo lugar, si comparamos
este porcentaje con el grado de satisfaccion con la TD obte-
nido mediante la pregunta cerrada (P2), vemos que cuando
la pregunta se refiere a la aparicion o no de una conducta
concreta resulta de mas utilidad para poner de manifiesto
posibles discrepancias y deseos de los pacientes que cuando
esta utiliza un concepto abstracto como es la «satisfaccion».
Esto apoya la tesis de los sesgos que se producen al usar
determinados tipos de cuestionarios para detectar éste y
otros fenémenos®’. El tercer hallazgo de interés es la obser-
vacion de que la mayoria de los pacientes que parecen
tener un concepto teoérico de tipo paternalista sobre quién
debe tomar las decisiones (un 64%), obtenido mediante la
pregunta P1, tras experimentar una consulta les hubiera gus-
tado sin embargo haber opinado sobre la decision, lo cual
revela indudables deseos de participar. Al igual que lo ante-
rior, este hallazgo apoya el que muy posiblemente la forma
de plantear la pregunta mediante conceptos equivocos (en
la consulta las decisiones las debe de tomar. . .) no refleje la
idea de participacion que tienen muchos pacientes. Asi, es
posible que la demostracion de interés del médico por las
ideas de los pacientes y el poder estos dar sus opiniones sea
para ellos lo realmente valorable en un proceso de partici-
pacion y no tanto quién tome la decision final o el niUmero de
opciones discutidas. Sin embargo, también puede ser posi-
ble que este tipo de pacientes con ideas de participacion a
priori «mas paternalistas» experimenten un deseo de cambio
al respecto en la practica tras una consulta concreta y si
se les pregunta especificamente sobre sus deseos de par-
ticipar (opinar). En este sentido, nuestro hallazgo podria
reflejar la influencia que la experiencia de los pacientes
tiene sobre sus propias preferencias, lo que ha sido resal-
tado también en otros estudios?®?' y limita el valor de los
resultados obtenidos mediante cuestionarios dirigidos a la
poblacion general.

Finalmente, el analisis de los comentarios abiertos que
hacen los pacientes en respuesta a la P5 es revelador sobre
los modos en que un profesional puede ayudar a partici-
par a sus pacientes pero a la vez refleja la diversidad de
conceptos que estos tienen sobre lo que conforma este

proceso. Algunos de ellos estan en la linea de lo declarado
por los modelos de involucramiento al uso'?~* como el ofre-
cimiento de opciones e informacion sobre las mismas. Existe
unanimidad entre expertos y pacientes en considerar que
sin un intercambio de informacion adecuado es imposible
participar en la TD'>'* pero aqui se equiparan en impor-
tancia conceptos como el ser informados y participar. La
necesidad de permitir que el paciente se explique y se
sienta escuchado y comprendido representaria estrategias
comunicativas generales de gran trascendencia pero tam-
bién especificas para la participacion activa. El papel que
dan muchos pacientes al consejo y la opinion del médico
como parte de este proceso de participacion es otra faceta
interesante que sefala su caracter colaborativo. Todos estos
elementos, y en funcion de cada paciente y circunstancia
algunos en mayor o menor medida, parece que vendrian
a conformar la compleja idea de participacion que tienen
los pacientes. Es preciso sin embargo realizar estudios que
ayuden a delimitar mejor esta idea en funcion de las carac-
teristicas de los pacientes y de los problemas de salud en
cuestion.

En resumen, este estudio revela por una parte la uti-
lidad que preguntas muy concretas sobre la aparicion o
no de determinadas conductas tienen frente a preguntas
genéricas que encierran conceptos teoéricos ambiguos. Tam-
bién muestra, por un lado, que la mayoria de los pacientes
tras una consulta concreta desean poder dar su opinién a
la/s propuesta/s de tratamiento que surge/n vy, por otro,

Lo conocido sobre el tema

e Existen ideas diferentes sobre lo que significa par-
ticipar en la toma de decisiones entre pacientes y
médicos.

e Los cuestionarios presentan limitaciones para cuan-
tificar este fenémeno.

e La mayoria de los pacientes desean recibir infor-
macion adecuada pero en menor proporcion desean
tomar las decisiones.

Qué aporta este estudio

e Preguntas concretas sobre la aparicion o no de deter-
minadas conductas son mas utiles para identificar
ideas y necesidades de los pacientes que preguntas
genéricas que encierran conceptos tedricos.

e La mayoria de los pacientes tras una consulta con-
creta desean poder dar su opinion a la propuesta/s
de tratamiento que surgen.

e Los pacientes perciben sin embargo que sus médi-
cos raramente les ofrecen estas oportunidades de
participacion.

e Aspectos relacionados con una informacion significa-
tiva, exposicion y discusion de opciones, formas de
decidir, el consejo del médico y habilidades comu-
nicativas como la escucha activa y la empatia son
considerados por los pacientes elementos favorece-
dores de su participacion.
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sin embargo, el escaso nimero de oportunidades que el
médico generalmente ofrece. Finalmente se pone de mani-
fiesto que los aspectos relacionados con una informacion
significativa, exposicion y discusion de opciones, formas de
decidir, el consejo del médico y habilidades comunicativas
tan basicas como la escucha activa y la empatia son con-
siderados por los pacientes elementos favorecedores de su
participacion.

Financiacién

Este estudio ha recibido financiacion del FIS (Fondo de Inves-
tigaciones Sanitarias) (Expte. PI050527), de la Consejeria de
Salud de la Junta de Andalucia (Expte. PI0103/2008) y de
la Sociedad Espanola de Medicina de Familia y Comunitaria
(semFYC).
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