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Resumen
ejecutivo

La prevalencia creciente de las enfermedades cronicas, la multimorbilidad y la complejidad
asistencial requieren unos modelos de atencién que integren la evidencia cientifica con las
necesidades, los valores y las preferencias de las personas. En este contexto, la toma de
decisiones compartida (TDC) se ha consolidado como un componente esencial de la atencién

centrada en la persona y de la asistencia sanitaria basada en el valor.

La TDC es un proceso colaborativo mediante el cual profesionales sanitarios y pacientes
deliberan conjuntamente sobre las distintas opciones diagndsticas o terapéuticas disponibles.
Este modelo reconoce la complementariedad entre el conocimiento clinico del profesional y la
experiencia vital del paciente, y favorece decisiones adaptadas a las circunstancias individuales.
De este modo, supera tanto el modelo paternalista tradicional como los enfoques que trasladan

al paciente toda la responsabilidad de la decision.

La evidencia disponible muestra que la TDC mejora la experiencia asistencial, incrementa
la satisfaccion de los pacientes y de los profesionales, favorece la adherencia terapéutica y
contribuye a unos mejores resultados en salud. Asimismo, permite un uso mas eficiente de los
recursos sanitarios al orientar las intervenciones hacia aquellos resultados que realmente

importan a las personas.

Tiene especial relevancia en los procesos crénicos, en que las decisiones suelen ser complejas,
revisables a lo largo del tiempo y muy relacionadas con la calidad de vida. La multimorbilidad,
la polifarmacia, la incertidumbre clinica y la necesidad de priorizar los objetivos asistenciales
hacen imprescindible incorporar las preferencias de los pacientes en la planificacién de los
cuidados. En muchas situaciones, ademas, resulta necesario integrar la participacion de

familiares y cuidadores.
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La TDC debe aplicarse especialmente cuando existen varias opciones razonables, cuando los
beneficios y los riesgos no son equiparables, aunque puedan parecerlo a ojos del paciente,
o cuando la elecciéon depende de cémo cada persona valora los posibles resultados.
Su implementacién puede apoyarse en herramientas de ayuda a la decision y en modelos

estructurados de deliberacion clinica.

La transformacion digital y la inteligencia artificial ofrecen nuevas oportunidades para facilitar
el acceso a la informacidn, mejorar la comprension de los riesgos y de los beneficios, y apoyar
la deliberacion clinica. No obstante, también plantean desafios relacionados con la calidad

de la informacion, los sesgos y la brecha digital, que requieren una supervision profesional.

Para consolidar la TDC como una practica habitual, es necesario impulsar cambios
organizativos, formativos y culturales, incorporarla a las estrategias de cronicidad, promover
la alfabetizacion en materia de salud, desarrollar herramientas de apoyo a la decision y evaluar
sistematicamente su impacto mediante unos indicadores centrados en la experiencia y en los

resultados reportados por los pacientes.

La TDC constituye actualmente el modelo de referencia para una atencién mas humana,

personalizada, equitativa y basada en el valor.
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1. Justificacion
y contexto
historico

Histéricamente, la practica de la medicina se ha fundamentado en una relacién asimétrica de caracter
paternalista. Dentro de este paradigma, el médico era el Unico depositario del conocimiento técnico y el
responsable unilateral de determinar el bienestar del enfermo, el cual asumia un rol pasivo de aceptacién,
fundamentado en su supuesta “ignorancia” clinica. Este modelo, que priorizaba el principio de beneficencia
sobre la autonomia, comenzd a erosionarse tras la Segunda Guerra Mundial, a raiz del impulso de
declaraciones internacionales sobre los derechos humanos por parte de organismos como la ONU vy la
OMS.

Un hito juridico fundamental a escala europea fue el Convenio de Oviedo de 1997, el primer instrumento
internacional vinculante que establecié la necesidad de reconocer los derechos de los pacientes, centrado
en la dignidad humana y el consentimiento informado. En Espafia, esta evolucién cristalizé en la Ley
41/2002 bésica reguladora de la autonomia del paciente, que transformé el deber de informacién en un
derecho explicito del usuario para decidir libremente entre las opciones clinicas disponibles. A escala
internacional, instituciones como el NICE en el Reino Unido han reforzado esta vision, estableciendo guias
que exigen que los profesionales tengan plenamente en cuenta las necesidades, las preferencias y los

valores individuales de las personas atendidas.

La transicién desde la autonomia tedrica hacia la toma de decisiones compartida (TDC) responde a una
reformulacion de la relacion de agencia en salud. La TDC se define hoy como un proceso colaborativo en
que el médico y el paciente trabajan juntos para alcanzar un consenso sobre las pruebas o los tratamientos,
basdndose tanto en la evidencia cientifica como en las preferencias individuales. Este modelo concibe la
consulta como el encuentro de dos expertos: el clinico, experto en la enfermedad y en el manejo técnico de

las opciones, y el paciente, experto en su propia vida, sus valores, sus miedos y sus circunstancias vitales.

En este sentido, autores de instituciones de referencia como la Mayo Clinic han propuesto que la TDC
no sea solo una transferencia de informacidn, sino una “conversacion empatica” que ayude a diagnosticar
la situacion vital del paciente para ajustar la terapia a su realidad. A diferencia de los modelos puramente
informativos, en que el médico solo ofrece datos y el paciente decide solo, el modelo deliberativo fomenta

un didlogo bidireccional en que se ponderan los pros y los contras de forma conjunta.
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La implementacion de la TDC esté plenamente justificada por factores epidemioldgicos, sociales y éticos:

¢ Resultados en saludy adherencia. La evidencia cientifica demuestra que los pacientes que participan
activamente en sus decisiones estdn mas satisfechos, tienen menos ansiedad y obtienen mejores
resultados clinicos. Adema3s, la implicacidon del paciente aumenta radicalmente la adherencia al
tratamiento, especialmente en enfermedades crénicas como la diabetes o las patologias respiratorias,

al sentir que el plan terapéutico ha sido cocreado y no impuesto.

e Gestion de laincertidumbre. En dreas complejas, como la oncologia o la gestién de comorbilidades,
a menudo no existe una “mejor opcidn” Unica, sino alternativas con beneficios y riesgos similares. En
estos casos de incertidumbre, los valores del paciente son el Unico criterio valido para “desempatar”

entre opciones.

e Democratizacion de la informacion. El acceso masivo a internet y a la inteligencia artificial ha diluido
el monopolio médico sobre el conocimiento. Esto obliga a los sistemas sanitarios a evolucionar hacia un
modelo de transparencia que reconozca que el paciente ya maneja informacién, aunque esta ha de ser

guiada y contextualizada por el profesional para evitar sesgos o desinformacion.

e Asistencia sanitaria basada en el valor (VBHC). El modelo de Porter sobre el valor en la salud
subraya que solo se genera valor real cuando se obtienen los resultados que verdaderamente
importan al paciente, al coste més eficiente. No es posible medir el valor sin preguntar al paciente

qué resultados prioriza (la calidad de vida o La supervivencia, por ejemplo).

Recientemente, ha surgido una tendencia denominada “patient’s choice” (PC), que propone otorgar plena
libertad de eleccion al enfermo sobre su terapia, asimilando el acto médico a una decisién de consumo. Sin

embargo, en este informe se justifica la TDC frente al PC como un modelo superior, por las siguientes razones:

e Primero, el derecho a decidir no es absoluto y debe equilibrarse con el interés de salud publicay el deber

ético de no maleficencia.

e Segundo, el profesional no puede abdicar de su responsabilidad técnica; si la eleccidn del paciente
no cuenta con una indicacidon médica razonada, la gestion de la responsabilidad profesional ante unos

resultados adversos resulta éticamente insostenible.

Finalmente, algunos estudios cualitativos internacionales indican que, si bien los pacientes desean estar
informados, muchos no quieren asumir la carga de decidir en solitario, especialmente en situaciones de
fragilidad o de gran complejidad diagndstica. Por tanto, la justificacion de este informe reside en consolidar
la TDC como el punto de equilibrio necesario entre el paternalismo histérico y la autonomia radical,

garantizando que cada decisidon médica sea un acto de consenso y corresponsabilidad.
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2. Definicion de
conceptos clave

2.1. Toma de decisiones compartida (TDC)

Se define como un proceso colaborativo y deliberativo en el cual los profesionales sanitarios y los pacientes
trabajan juntos para alcanzar un consenso sobre el plan de cuidado. Este modelo se fundamenta en el
encuentro de dos expertos: el médico, que aporta su conocimiento técnico y la evidencia cientifica, y el
paciente, experto en su propia vida, sus valores y circunstancias. Resulta especialmente necesaria en las
denominadas “zonas de sombra”, donde no existe una Unica opcidn clinica superior y la decisiéon éptima

depende de cémo el individuo valore los riesgos y los beneficios de las alternativas.
2.2. Patient’s choice (PC)

Consiste en otorgar plena libertad de eleccidn al paciente sobre su terapia, lo cual puede derivar en una
delegacion total de la responsabilidad de la decisién en el usuario. A diferencia de la TDC, este enfoque
corre el riesgo de asimilar el acto médico a una decision de consumo genérica, ignorando la necesidad de
una indicaciéon médica razonada. Meneu advierte que este derecho a participar no debe confundirse con un
“deber” de decidir, ya que algunos pacientes en situaciones de fragilidad pueden preferir que el profesional

lidere el proceso.
2.3. Herramientas de ayuda a la toma de decisiones (HATDC)

Son intervenciones disefiadas para ayudar a las personas a realizar elecciones especificas y deliberadas,
proporcionando informacién estructurada sobre las opciones y sus resultados probables. Su objetivo es
reducir el conflicto decisional, ayudar al paciente a clarificar sus valores personales y asegurar que las
expectativas sobre los beneficios y riesgos sean realistas. Estas herramientas no sustituyen la consulta, sino

que actuan como un elemento conductor para apoyar la deliberacién conjunta.
2.4, Participacion informada

Se describe como el derecho inalienable (que no deber) de los pacientes a involucrarse activamente en las
decisiones relativas a su asistencia sanitaria. Este derecho requiere que el sistema proporcione no solo datos
sobre alternativas técnicas, sino también informacién sobre la ejecucion (performance) de los diferentes

centros y servicios, para que la eleccién se adecue a las preferencias y a los valores del individuo.
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2.5. Consentimiento Informado

Es la conformidad libre, voluntaria y consciente de un paciente, manifestada tras recibir la informacion
adecuada, para que tenga lugar una actuacion que afecta su salud. Se considera la piedra angular del
reconocimiento formal del derecho a la informacién y obliga al profesional a respetar las decisiones adoptadas

voluntariamente por el usuario, tras conocer los riesgos y las consecuencias de cada intervencion.
2.6. Alfabetizacién en salud (health literacy)

Es el grado en que los individuos tienen la capacidad de obtener, procesar y comprender la informacion y los
servicios basicos de salud necesarios para tomar decisiones apropiadas. Incluye la competencia aritmética
(numeracy), esencial para interpretar correctamente las estadisticas de riesgo y beneficios, ya que su

incomprension, tanto por los pacientes como por los médicos, puede derivar en decisiones no dptimas.
2.7. Libre eleccion

Es la facultad del paciente o usuario de optar, de forma libre y voluntaria, entre dos o més alternativas
asistenciales, asi como entre diferentes facultativos o centros sanitarios. Para que este derecho sea efectivo,
Meneu destaca que la disponibilidad de informacién normalizada sobre las alternativas existentes es hoy

todavia insuficiente en muchos niveles del sistema.
2.8. Activacion del paciente

Describe el nivel de conocimientos, habilidades y confianza que una persona tiene para gestionar su propia
salud y su cuidado. Entender el nivel de activacién es fundamental para que el profesional pueda modular la
conversacion de TDC y asegurar un empoderamiento efectivo del paciente, en funcidn de su capacidad de

involucracion.
2.9. Asistencia sanitaria basada en el valor (VBHC)

Es un modelo centrado en la obtencién de los resultados en salud que realmente importan al paciente
en relacion con los costes generados. Dado que el valor se define desde la perspectiva del enfermo, su
implementacién vincula necesariamente la calidad asistencial con la capacidad del sistema para integrar las

preferencias del paciente a través de procesos de TDC.
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3. Modelos de toma
de decisiones en la
atencion sanitariay
la TDC como modelo
de referencia

La evolucién de la relacién clinica ha dado lugar a diferentes modelos de toma de decisiones, que reflejan
distintas formas de distribuir la responsabilidad y la participacidn entre los profesionales sanitarios y los
pacientes. Ninguno de estos modelos resulta universalmente aplicable en todas las situaciones clinicas; sin
embargo, la evidencia cientifica y los marcos éticos contempordneos sefialan que la toma de decisiones
compartida (TDC) representa el enfoque més adecuado para la mayoria de las decisiones clinicas sensibles

a preferencias.
3.1. El modelo paternalista

Historicamente, la préctica clinica se ha desarrollado en el marco de un modelo paternalista, en que el
profesional asumia la responsabilidad principal de decidir cudl era la mejor opcidn para el paciente. Este
enfoque se fundamentaba en la asimetria de conocimientos entre el médico y el paciente, y en el principio de

beneficencia.

Aunque este modelo puede seguir siendo necesario en determinadas situaciones excepcionales, como
emergencias vitales o circunstancias en que el paciente carece temporalmente de capacidad para decidir,
presenta algunas limitaciones importantes. Entre ellas, destacan la escasa consideracion de los valores
individuales, la menor implicacién del paciente en el tratamiento y el riesgo de adoptar decisiones que no

reflejen sus preferencias personales.
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3.2. El modelo informativo o de eleccién auténoma

Como reaccién al paternalismo, surgieron modelos centrados en la autonomia del paciente, en que el papel
principal del profesional consiste en proporcionar informacién objetiva para que la persona tome sus propias

decisiones.

Este enfoque ha contribuido significativamente al reconocimiento de los derechos de los pacientes y a
reforzar su autonomia. Sin embargo, puede resultar insuficiente cuando las decisiones son complejas, existe
incertidumbre clinica o el paciente se encuentra en una situacién de vulnerabilidad emocional, fragilidad o

sobrecarga informativa.

Ademas, diversos estudios muestran que muchas personas desean participar activamente en las decisiones

que afectan su salud, pero no necesariamente asumir en solitario toda la responsabilidad de la eleccion final.
3.3. Limitaciones de los enfoques extremos

Tanto el paternalismo como la autonomia absoluta presentan algunas limitaciones, cuando se aplican de

forma exclusiva.

Por una parte, la toma de decisiones unilateral por parte del profesional puede ignorar aspectos fundamentales
de la vida del paciente, como sus prioridades, sus expectativas o su tolerancia al riesgo. Por otra, trasladar
completamente la responsabilidad de la decisién al paciente puede generar ansiedad, incertidumbre o

decisiones poco alineadas con la mejor evidencia disponible.

Asimismo, factores como la alfabetizacién en salud, la complejidad de la informacién médica, la presencia de
multiples enfermedades o la existencia de desigualdades sociales pueden dificultar que todas las personas

participen, en igualdad de condiciones, en procesos de decision completamente auténomos.
3.4. La toma de decisiones compartida como modelo de referencia

La toma de decisiones compartida surge como una respuesta integradora a las limitaciones de los modelos
anteriores y es considerada actualmente por numerosas organizaciones internacionales como el estandar
de referencia para la atencidn centrada en la persona y un componente esencial de la asistencia sanitaria

basada en el valor.

Este modelo se fundamenta en la colaboracidén entre dos formas complementarias de conocimiento: la
experiencia clinica y cientifica del profesional y la experiencia vital, los valores y las preferencias del paciente.
El acto de decidir deja de ser una responsabilidad exclusiva de una de las partes para convertirse en un

proceso deliberativo de corresponsabilidad.
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En este modelo, el profesional mantiene la responsabilidad de realizar una indicacién clinica fundamentada y de
comunicar de forma comprensible los beneficios, riesgos e incertidumbres asociados a cada alternativa. Al mismo

tiempo, el paciente participa activamente expresando sus objetivos, preferencias y circunstancias personales.

La TDC adquiere una relevancia especial en las denominadas “zonas de sombra”, es decir, en aquellas
situaciones en que no existe una Unica opcidn claramente superior, desde el punto de vista técnico, o en
que distintas alternativas presentan balances similares entre beneficios y riesgos. En estos escenarios, los

valores y las preferencias del paciente se convierten en un elemento determinante para orientar la eleccion.

La implementacién de la TDC se asocia a mejores resultados en salud, una mayor satisfaccidon del paciente
y del profesional, un incremento de la adherencia terapéutica y una mejor experiencia asistencial. Asimismo,
permite alinear las intervenciones sanitarias con los resultados que realmente importan a las personas, y

contribuye asi a una atencion mas eficiente y basada en el valor.
3.5. Particularidades de la TDC en los procesos croénicos

Aungue los principios de la TDC son aplicables a multiples dmbitos asistenciales, los procesos crénicos

presentan unas caracteristicas que hacen especialmente relevante este enfoque.

En primer lugar, las decisiones no suelen ser Unicas ni definitivas, sino que se revisan y ajustan a lo largo del

tiempo, en funcion de la evolucidn clinica, de las preferencias de la persona y de los cambios en su contexto vital.

Ademds, la convivencia prolongada con la enfermedad implica que las decisiones terapéuticas tienen un
impacto significativo sobre la calidad de vida, la autonomia personal y la carga de tratamiento asumida por el

paciente y su entorno.

La TDC resulta particularmente importante en situaciones de multimorbilidad, polifarmacia y complejidad
clinica, en que pueden coexistir multiples objetivos terapéuticos potencialmente contradictorios y en que las

recomendaciones derivadas de diferentes guias clinicas no siempre son facilimente compatibles.

Asimismo, en muchos procesos croénicos, la participacion de familiares y cuidadores adquiere un papel
relevante, especialmente en situaciones de dependencia, fragilidad o deterioro cognitivo. En estos contextos,
la toma de decisiones puede adoptar un caracter triddico, que integre las perspectivas del paciente, su

entorno de apoyo y los profesionales sanitarios.

Finalmente, la TDC facilita la adaptacion continua de los objetivos asistenciales a medida que van
evolucionando las necesidades, las expectativas y las prioridades de la persona, lo cual permite avanzar hacia

una atencién verdaderamente centrada en aquello que resulta mas valioso para cada paciente.
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4. Beneficios de la

Implementacion
delaTDC

La implementacién de un marco de toma de decisiones compartidas (TDC) conlleva una serie de beneficios
multidimensionales que impactan tanto en la salud del paciente como en la integridad y la eficiencia del sistema

sanitario. Estos beneficios se pueden agrupar en las dreas fundamentales siguientes:
4.1. Mejora de los resultados en salud y la calidad de vida

La evidencia cientifica actual correlaciona la TDC con la obtencion de mejores resultados clinicos y con
una mayor efectividad de los tratamientos seleccionados. Su aplicacidn se asocia directamente a beneficios
psicolégicos, como la reduccién del miedo, de la ansiedad y de la depresién del enfermo, lo cual redunda en
una mejora significativa de su calidad de vida. En enfermedades croénicas y complejas, la TDC permite que el
plan de cuidados se ajuste a los desenlaces que realmente importan al paciente, mejorando sus indicadores

de salud a largo plazo.
4.2. Empoderamiento y activacion del paciente

La TDC es una herramienta clave para el empoderamiento del paciente, que fomenta su capacidad para la
gestion auténoma y responsable de su enfermedad. A través de este proceso, los pacientes adquieren mas
conocimientos sobre su condicidn y sobre las opciones disponibles, y ello les permite realizar predicciones de
riesgo mas precisas y reducir el conflicto decisional. Este modelo transforma al paciente de un sujeto pasivo

a un agente activo, que se siente motivado y capaz de participar en el cuidado de su salud.
4.3. Incremento de la adherencia y el cumplimiento terapéutico

Uno de los beneficios més robustos de la TDC es el aumento de la adherencia al tratamiento. Cuando
la decision es fruto de un consenso y el paciente comprende cabalmente los beneficios, los riesgos y las
consecuencias de su eleccion, se produce una mayor concordancia con el plan terapéutico. Al sentir que el
tratamiento ha sido cocreado y se adapta a su realidad vital, el paciente muestra un compromiso superior, lo

cual reduce el riesgo de abandono terapéutico y el arrepentimiento posterior de la decisidon tomada.
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4.4, Mejora de la experiencia clinica y la relacion de confianza

La TDC promueve una mejor experiencia, tanto para el profesional sanitario como para el paciente. El modelo
deliberativo fomenta una interaccién mas provechosa y empética, en que el paciente se siente escuchado
y el profesional es valorado positivamente por su capacidad de comunicacién. Esto fortalece el vinculo de
conflanza mutua, asegura que el paciente se sienta “oido” y humaniza la asistencia sanitaria, al centrarla en

la personay no solo en la patologia.
4.5. Impacto en la equidad y eficiencia del sistema

Desde una perspectiva sistémica, la TDC contribuye a una asignacion de recursos més eficiente. Al agregar
las decisiones de individuos informados, el sistema puede proveer los servicios que la poblacién realmente
valora, evitando intervenciones innecesarias, que no estén alineadas con las preferencias del paciente.
Ademds, se ha demostrado que las intervenciones de TDC mejoran significativamente los resultados en
poblaciones desfavorecidas, ayudan a reducir las desigualdades en materia salud y mejoran la alfabetizacion

sanitaria general.
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. Cuando deben
aplicarse estrategias
de TDC

forma indiscriminada, sino que su uso es fundamental en escenarios clinicos especificos, en que el equilibrio

entre la evidencia técnica y los valores personales es mas critico.

Baséndose en las fuentes, las circunstancias principales para su aplicacién son:

1. Situaciones de incertidumbre clinica o “zonas de sombra”

La TDC es el estdndar de oro en las denominadas “zonas de sombra”, donde no existe una Unica opcién

clinica claramente superior a las demds. Esto ocurre cuando:

El balance entre riesgos y beneficios es incierto o no se dispone de evidencia cientifica

suficientemente fiable para una recomendacion absoluta.

Existen opciones equiparables: hay varias alternativas diagndsticas o terapéuticas con resultados
similares, pero que conllevan diferentes efectos secundarios o implicaciones en el estilo de vida (por

ejemplo, elegir entre la cirugia, la radioterapia o la vigilancia activa en el cdncer de préstata).

2. Decisiones sensibles a las preferencias

Se debe aplicar en cualquier situacidon no urgente en que la eleccién de una via de accién dependa de cémo

el individuo valore los resultados esperables. Ello es especialmente relevante en:

Enfermedades crénicas y complejas: patologias como la diabetes, el cdncer o las enfermedades
respiratorias cronicas, en que los tratamientos afectan la rutina diaria y la calidad de vida, y pueden

tener efectos secundarios molestos (como problemas gastrointestinales o hipoglucemias).

Intercambios entre la cantidad y la calidad de vida: situaciones en que un tratamiento puede
prolongar la supervivencia, pero a costa de una discapacidad o una reduccién significativa del

bienestar personal.

1
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3. Recomendaciones “condicionales” en las guias clinicas

Desde una perspectiva técnica, el éxito de la TDC se vincula a las recomendaciones condicionales o débiles

de las Guias de Préctica Clinica (sistema GRADE). Una recomendacién es candidata a la TDC cuando:
Existe variabilidad en cémo los pacientes valoran los desenlaces.

Los costes para el paciente son elevados o hay dudas sobre la aceptabilidad y la factibilidad de la

intervencion.

4. Marco legal y ético general

En el contexto espafiol, la Ley 41/2002 establece que el paciente tiene el derecho a decidir libremente
entre las opciones clinicas disponibles, tras recibir una informacién adecuada. Por tanto, la TDC es la forma

préctica de cumplir con este imperativo legal en cualquier actuacion clinica que no sea una emergencia.

5. Limitaciones y excepciones

Existen circunstancias en que la TDC no debe o no puede aplicarse con todo su rigor:

Urgencias vitales. Situaciones de emergencia inesperadas en que se requiere un cuidado inmediato

para salvar la vida.

Falta de capacidad. Cuando el paciente, en el momento de la decisién, carece de la capacidad
intelectual o emocional suficiente para comprender el alcance de laintervenciéon y no hay instrucciones

previas.

Riesgo para la salud publica. Cuando el derecho a decidir pone en peligro la seguridad de terceros

(p. ej., enfermedades infecciosas graves).

Tratamientos inttiles o no disponibles. Los profesionales no estan obligados a ofrecer terapias que

consideren médicamente futiles o que no estén disponibles en el sistema.

Preferencia de delegacion. Cuando un paciente, en situacion de fragilidad, prefiere explicitamente

que sea el médico quien lidere la eleccidn basdndose en su criterio experto.
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6. Latoma de
decisiones
compartidas,
paso a paso

La toma de decisiones compartidas (TDC) se realiza mediante un proceso estructurado y deliberativo que
busca el consenso entre el profesional sanitario (experto en la enfermedad) y el paciente (experto en su

propia vida).

A continuacion, se describen los pasos y la secuencia recomendada segun los modelos de referencia en las

fuentes:

1. El modelo de las “tres conversaciones” (Three-talk model)

Este es uno de los marcos practicos més utilizados para estructurar la secuencia del encuentro clinico:

1. Conversacién de eleccion (Choice talk): El profesional presenta al paciente que existe una necesidad
de decidir y que caben diversas opciones. Se debe dejar claro que el paciente puede participar en la

decisidn en la medida que desee y que su preferencia es fundamental.

2. Conversacién de opciones (Option talk): Se describen las alternativas, detallando sus riesgos,
beneficios y consecuencias. En esta fase, es muy Util integrar las herramientas de ayuda a la toma de
decisiones (HATDC) para facilitar la comparacién. También debe incluirse siempre la opcién de “no

hacer nada” o no cambiar el plan actual.

3. Conversacién de decision (Decision talk): Se apoya al paciente para que explore sus preferencias
y valores en relacién con la informacioén recibida, con el fin de llegar a una decisién que tenga sentido

intelectual, practico y emocional para él.
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2. Secuencia temporal del proceso

Para que la TDC sea efectiva, el proceso debe extenderse més alléd de la consulta puntual:
Fase A: Antes de la consulta (preparacion)

Proporcionar recursos: Ofrecer al paciente materiales (folletos, gpps, videos) en su formato preferido,

para que se prepare para la discusion.

Fomentar la reflexion: Animar al paciente a pensar en lo que le importa, qué espera del tratamiento y

qué preguntas quiere hacer (p. ej., mediante la campafia “Hacer 3 preguntas™).
Apoyo de terceros: Invitar al paciente a que acuda con un familiar, amigo o cuidador, si asi lo desea.
Fase B: Durante la consulta (deliberacion)

Establecer una agenda: Acordar al inicio de la sesidn qué puntos se van a priorizar y cudnto durara

la charla.

Informacidn personalizada: Explicar cémo se alinea cada opcidon con las metas personales del paciente,

tratando de personalizar los datos numéricos de riesgo.

Técnicas de verificacion: Aplicar los métodos “chunk and check” (facilitar informacién en pequefias
dosis y verificar) y “tfeach back” (pedir al paciente que explique qué ha entendido, para confirmar que
la comunicacion es clara).

Plan de accién conjunto: Tomar la decisidon de forma colaborativa y acordar cudndo se revisara.

Fase C: Después de la consulta (seguimiento)

Resumen de la decision: Entregar un documento o una impresidn que resuma el diagndstico, las opciones

discutidas y el plan acordado.
Contacto de apoyo: Asegurarse de que el paciente sabe con quién debe contactar sile surgen més dudas.

Documentacion en la historia clinica: Registrar la decision tomada y, lo que es més importante, qué fue

lo que el paciente sefialé como prioritario para llegar a esa eleccion.
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3. Principios fundamentales en la interaccion

Flujo bidireccional: EI médico aporta la evidencia cientifica y el enfermo aporta su informacién

personal y sus circunstancias vitales.

Neutralidad: El profesional debe presentar la informacion de forma ponderada, evitando sesgos que

empuijen al paciente hacia una opcién especifica por conveniencia del clinico.

Flexibilidad: El clinico debe adaptar su estilo de liderazgo a la fragilidad o a los deseos del paciente;

algunos preferiran ser guiados méas activamente que otros.

Indicacion médica razonada: La TDC no es una “decisién de consumo” libre; el médico tiene la

responsabilidad de ofrecer opciones basadas en una indicacién clinica ética y técnica.
Las decisiones compartidas tienen un valor especial cuando existen:

multiples enfermedades;

multiples tratamientos;

recomendaciones contradictorias;

polifarmacia;

fragilidad.
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/. La transtormacion
digital y la
inteligencia
artificial (IA)

La transformacién digital y la inteligencia artificial (IA) estén reconfigurando profundamente el marco de
la toma de decisiones compartidas (TDC), actuando como facilitadores del empoderamiento del paciente y

como generadores de nuevos desafios éticos y clinicos.
1. Redistribucion del conocimiento y empoderamiento

Fin del monopolio informativo: El acceso masivo de la poblacion a informacion médica a través de
fuentes abiertas como internet y la IA ha diluido la exclusividad clésica que tenia el médico sobre el

manejo del conocimiento.

Pacientes informados: Esta democratizacion de la informacion obliga a los profesionales a entablar
un didlogo mas abierto y bidireccional, ya que el paciente llega a la consulta con datos que deben ser

contrastados y contextualizados de forma conjunta.

Uso de plataformas: Se han desarrollado plataformas web (como PyDeSalud o Decisions
compartides de la Generalitat de Catalunya) que ofrecen recursos, testimonios de otros pacientes

y calculadoras de riesgo para preparar al individuo antes del encuentro clinico.
2. Herramientas digitales de ayuda a la toma de decisiones compartidas (HATDC)
La tecnologia permite que las HATDC sean mas accesibles y dindmicas:

Formatos interactivos: Existen aplicaciones como GRADEpro y MAG/Capp que permiten generar,

de forma semiautomatica, resimenes de evidencia interactivos, adaptados a diversos dispositivos

(tabletas, portales web).
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Integracion en la historia clinica: Una de las medidas prioritarias para consolidar la TDC es vincular
digitalmente estas herramientas a la historia clinica electrénica, para que los profesionales puedan

utilizarla en tiempo real durante la consulta.

Ayuda a la deliberacion: Las herramientas digitales ayudan a visualizar gréficamente los riesgos y
los beneficios (mediante pictogramas o iconografias), lo cual reduce la carga cognitiva y facilita la

comprensién de datos estadisticos complejos.
3. Riesgos de la transformacioén digital

A pesar de los beneficios, la digitalizacién presenta algunos riesgos que deben gestionarse en el marco de
la TDC:

Desinformacién y sesgos: La informacion obtenida de fuentes no acreditadas o de una IA sin
supervision clinica puede basarse en datos erréneos, y ello puede llevar al paciente a tomar decisiones

de “consumo” irracionales o peligrosas (riesgo de maleficencia).

Sobrecarga informativa: El exceso de opciones digitales o de informacién desestructurada puede

saturar la capacidad de decisién del paciente, en vez de ayudarle.

Brecha digital: Existe la preocupacién de que la dependencia de herramientas tecnoldgicas cree una
desigualdad de acceso a la TDC en aquellas poblaciones con menos recursos tecnoldgicos o con

poca alfabetizacion digital.
4. LalAy el futurodela TDC

Aunque la IA generativa es una tendencia emergente, los documentos subrayan que el médico no puede
abdicar de su responsabilidad frente a estas tecnologias. El profesional debe actuar como guia para validar
la informacion que el paciente obtiene de la IA, asegurando que cualquier eleccidon cuente con una indicacion

médica razonada y no sea solo el resultado de un algoritmo.

En conclusidn, la transformacion digital proporciona el “instrumental de apoyo” necesario para que la TDC
deje de ser un ideal tedrico y se convierta en una préactica cotidiana, siempre que se utilice para fortalecer

—y no para sustituir— la relacidn de confianza y el consenso entre el médico y el paciente.
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Conclusionesy
recomendaciones

Conclusiones

La toma de decisiones compartidas (TDC)
constituye el modelo de referencia para la atencion
a las personas con enfermedades croénicas, al
integrar la mejor evidencia cientifica disponible con
los valores, las preferencias y las circunstancias

individuales de cada paciente.

La evolucion desde el paternalismo médico hacia
unos modelos centrados en la persona responde a
una transformacion ética, legaly social irreversible,
sustentada en el reconocimiento de la autonomia del
paciente y en el derecho a participar activamente en

las decisiones sobre su salud.

La TDC representa un equilibrio adecuado entre
la autoridad técnica del profesional y la autonomia
del paciente, que evita tanto la imposicion unilateral
de decisiones como la transferencia completa de
responsabilidad al usuario que plantea el enfoque del

“patient’s choice”.

La evidencia disponible muestra que la TDC
mejora la experiencia asistencial, la satisfaccion, la
adherencia terapéuticay los resultados en materia
de salud, especialmente en enfermedades crdnicas,

complejas o con multiples alternativas terapéuticas.

La incorporacion efectiva de la TDC requiere
cambios organizativos y culturales, ya que no puede
depender exclusivamente de la voluntad individual de
los profesionales. Suimplementacion exige formacion,
herramientas especificas, sistemas de informacion

adecuados y un liderazgo institucional comprometido.

La TDC es un componente esencial de la asistencia
sanitaria basada en el valor, dado que permite
identificar y priorizar los resultados que realmente
importan a las personas atendidas, y contribuye
asi a hacer un uso mas eficiente y apropiado de los

recursos sanitarios.

La alfabetizacion en salud y la reduccion de
las desigualdades son condiciones necesarias
para garantizar una participacion equitativa,
para evitar que la capacidad de intervenir en
las decisiones quede condicionada por factores

educativos, sociales o econdmicos.
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Conclusionesy
recomendaciones

Recomendaciones

A nivel de politicas sanitarias:

1. Incorporar la TDC como estandar asistencial
explicito en las estrategias de cronicidad, atencion

integrada y humanizacién de la asistencia sanitaria.

2. Desarrollar unos marcos normativos y de calidad
que incluyan unos indicadores de implementacion
y unos resultados de la TDC, e integrarlos en los

sistemas de evaluacion y acreditacion de servicios.

3. Promover la medicion sistematica de los
resultados reportados por los pacientes (PROM)
y de las experiencias reportadas por los pacientes
(PREM) como complemento indispensable de los

indicadores clinicos tradicionales.

A nivel organizativo:

4. Disenar programas institucionales de implantacion
de la TDC, con liderazgo directivo, con unos

objetivos especificos y unos recursos dedicados.

5. Incorporar herramientas de ayuda a la toma de
decisiones (HATD) validadas para las principales
condiciones croénicas y decisiones sensibles a

preferencias.

Adaptar los procesos asistenciales para disponer
de tiempo y de espacios adecuados para la
deliberacion clinica, especialmente en la atencion
primaria, la atencidn integrada y el seguimiento de

pacientes complejos.

Facilitar el acceso a informacién comprensible,
transparente y basada en evidencias, tanto sobre
opciones terapéuticas como sobre resultados de los

servicios sanitarios.

A nivel profesional:

8.

10.

Incluir competencias en materia de TDC en la
formacion de grado, especializada y continuada
de los profesionales sanitarios, para reforzar sus
habilidades de comunicacion, deliberacion clinica y

exploracion de valores y preferencias.

Promover un cambio cultural que considere al
paciente como socio activo del proceso asistencial,
pero que permita diferentes niveles de participacion

y respete las preferencias de delegacion.

Incorporar la evaluacion del nivel de activacion
y la alfabetizacion en salud de los pacientes,
adaptando la comunicacion y el proceso deliberativo

a sus necesidades especificas.
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Conclusionesy
recomendaciones

Recomendaciones

A nivel de pacientes y ciudadania:

1.

12.

13.

Impulsar programas de alfabetizacién en salud
y empoderamiento ciudadano, especialmente
dirigidos a los colectivos mas vulnerables y a las

personas con enfermedades croénicas.

Favorecer la participacion de asociaciones de
pacientes en el disefio, la implementacion y la
evaluacion de estrategias de TDC, para garantizar
que las iniciativas responden a necesidades reales

de la poblacion.

Desarrollar materiales informativos accesibles y
adaptados a diferentes niveles de comprension,
utilizando formatos

digitales, audiovisuales vy

presenciales.

A nivel de investigacion y evaluacion:

14.

15.

16.

Promover estudios sobre el impacto de la TDC en
los resultados clinicos, la experiencia del paciente,
la equidad y la sostenibilidad del sistema sanitario.
Generar evidencias especificas para las
enfermedades croénicas y la multimorbilidad, en
que la complejidad de las decisiones y la necesidad

de personalizacion son mayores.

Evaluar periddicamente elgradodeimplantaciéonde
la TDC y sus barreras organizativas, profesionales
y sociales, utilizando indicadores comparables entre

territorios y centros
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Anexo.
~jemplos practicos
SINtEtiCOS

A continuaciodn, se presentan cuatro ejemplos précticos que ilustran cémo se aplica la toma
de decisiones compartidas (TDC) en distintos escenarios clinicos, destacando los valores y

las opciones que se ponen en juego:

1. Oncologia: Tratamiento del cancer de mama

En oncologia, la TDC es fundamental cuando existen opciones con resultados de supervivencia

similares, pero con impactos muy distintos en la vida de la paciente.

o El dilema: Una paciente diagnosticada con cadncer de mama debe elegir entre una

tumorectomia (cirugia conservadora) o una mastectomia.

e El proceso de consenso: El médico aporta la evidencia sobre el balance de riesgos y
beneficios de ambas técnicas. La paciente aporta sus valores respecto a laimagen corporal,
el miedo a la recurrencia local y su disposicion a someterse a tratamientos complementarios,
como la radioterapia. El Hospital Clinico San Carlos, por ejemplo, utiliza una consulta
especifica de decisiones compartidas en que cirujanos y enfermeras ayudan a la paciente

a valorar estas opciones, junto con sus familiares.
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2. Diabetes tipo 1: Eleccion de tecnologia para el control glucémico

La diabetes tipo 1 constituye un ejemplo paradigmatico de enfermedad crénica en que las
decisiones terapéuticas tienen un impacto directo y continuado sobre la vida cotidiana de la
persona. En muchos casos, varias alternativas pueden ofrecer un control metabdlico adecuado,
pero difieren en términos de comodidad, carga de tratamiento, costes, autonomia y calidad
de vida.

e El dilema: Una persona adulta con diabetes tipo 1y multiples episodios de hipoglucemia
debe decidir entre continuar con mltiples dosis de insulina (MDI), iniciar un sistema de
monitorizacién continua de glucosa (MCG) o utilizar una bomba de insulina integrada

con sensores.

e El proceso de consenso: El profesional sanitario presenta la evidencia disponible
sobre los beneficios y las limitaciones de cada alternativa, incluyendo el impacto
esperado sobre la hemoglobina glucosilada (HbAlc), la frecuencia de hipoglucemias,
la seguridad, la calidad de vida y las necesidades de entrenamiento y seguimiento.
Por su parte, la persona aporta informacién sobre su estilo de vida, actividad
laboral, préctica deportiva, percepcion del riesgo de hipoglucemia, preferencias
respecto al uso de dispositivos visibles, capacidad para manejar tecnologia
y objetivos personales relacionados con el control de la enfermedad.
Durante el proceso de deliberacion, pueden utilizarse herramientas de ayuda a la toma
de decisiones para comparar, de forma visual, las distintas opciones. La decisién final
no depende Unicamente de cudl sea la alternativa técnicamente mas eficaz, sino de cual

se ajusta mejor a las prioridades, a las expectativas y a las circunstancias de la persona.

3. Prevencion cardiovascular: Uso de estatinas

Este es un ejemplo cldsico de “decision sensible a las preferencias”, en que el beneficio clinico

depende de la percepcién individual del riesgo.

e El dilema: Un paciente con riesgo cardiovascular moderado debe decidir si empezar a

tomar una estatina de forma crénica para prevenir un primer infarto.

e El proceso de consenso: El médico utiliza una calculadora de riesgo para mostrar
visualmente (mediante pictogramas de 100 personas) el riesgo actual del paciente de
sufrir un infarto en 10 afios y en cudnto se reduciria ese riesgo con la medicacion. El
paciente decide si esta reduccién porcentual justifica la incomodidad de una medicacion

diaria y el riesgo de efectos musculares adversos.
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4. Cuidados paliativos y final de la vida

En situaciones de fragilidad extrema, la TDC busca evitar tanto el encarnizamiento terapéutico

como el abandono, ajustando el cuidado a la dignidad del individuo.

e El dilema: Decidir si tratar causas reversibles de deterioro (como una infeccién o la

deshidratacién) en un paciente en situacién de Ultimos dfas.

e El proceso de consenso: El equipo médico investiga las causas del deterioro, pero la
decision de intervenir o no se toma explorando las voluntades anticipadas del paciente o
hablando con sus familiares sobre sus deseos previos. El objetivo es consensuar un plan de
cuidados que priorice el confort y respete los valores culturales o religiosos del enfermo

sobre el lugar y el modo de fallecer.

5. Diabetes tipo 2: Seleccién de la medicacion

Dado que muchas medicaciones para la diabetes tienen una eficacia glucémica similar, la eleccion

depende de factores précticos y de los efectos secundarios.
e Eldilema: Decidir qué farmaco afiadir al tratamiento cuando la metformina no es suficiente.

e El proceso de consenso: En vez de centrarse solo en el nivel de HbAlc, el profesional y
el paciente utilizan herramientas (como tarjetas de decisién) para comparar opciones
basadas en “temas que importan al paciente”: el riesgo de hipoglucemia, el efecto en el
peso (pérdida o ganancia), la frecuencia de administracién (pastilla diaria vs. inyeccion

semanal), la necesidad de pinchazos para el autocontrol y el coste econdmico.
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