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Toma de decisiones comparﬁda

TRABAJO EN EQUIPO



Toma de decisiones compartida
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La comunicacién colaborativa

Se dist'&!e por el deseo de los partLQntes de:

v’ Estab A Ung \.{e;a comin o un conjunto_de que guien
Z0sS ¢

e colaboracion...




Toma de decisiones compartida

La toma de decisiones compartida (SDM) promueve la asociacion y la
comunicacion entre los equipos tratantes y los pacientes con respecto a la

evidencia, las experiencias clinicas y las preferencias del paciente...
En pediatria implica asociaciones entre los médicos, los padres y el nifio...

Disminuye los conflictos entre las partes...

ORIGINAL ARTICLE

Barriers to and facilitators of implementing
shared decision making and decision support
in a paediatric hospital: A descriptive study

Laura Boland M5e SLP-C PhDic)'+%, Daniel | Mclsaac MD MPH FRCPC?, Margaret L Lawson MD M3c FRCP2#

L Boland, DI Mclsaac, ML Lawson. Barriers to and facilitators Les obstacles et les incitations 3 l’ad{)ptiun de

of implementing shared decision making and decision support in décisions partagées et d’aides i la décision dans un
a paediatric hospital: A descriptive study. Paediatr Child Health hﬁrpitﬂl pé diatriquf: : une étude dcscriptivc
2016;21(3):el7-e21.



Facilitadores

v' Compatibilidad entre la toma de
decisiones compartida y la «cultura

institucional y sus practicas»

v’ Las percepciones de los pacientes/
familias sobre los resultados

positivos de las decisiones tomadas

v’ Las actitudes respecto a la toma de
decisiones compartida y el apoyo a

las mismas




Barreras

v" Definir cuales serian las situaciones
clinicas adecuadas para la toma de
decisiones compartidas (diagnosticos
dificiles, enfermedades crdnicas, \
decisiones complejas, decisiones

urgentes...)

v El proceso clinico puede verse

obstaculizado si la toma de
decisiones compartida y el apoyo a la / DN, @

decisidon disminuyen la eficiencia y el

flujo de trabajo...



SYSTEMATIC REVIEW

Shared Decision Making in Pediatrics: ()

A Systematic Review and Meta-analysis

Kirk D. Wyatt, MD; Betsy List, MPH; William B. Brinkman, MD, MEd, MSc;
Gabriela Prutsky Lopez, MD; Noor Asi, MD; Patricia Erwin, MLS; Zhen Wang, PhD;
Juan Pablo Domecqg Garces, MD; Victor M. Montori, MD, MSc; Annie LeBlanc, PhD
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Shared Decision Making in Pediatrics:
A Systematic Review and Meta-analysis

«Quizas el hallazgo mas
provocativo y sorprendente de
nuestra revision fue que las
intervenciones raramente estaban
dirigidas a los pacientes (es

decir a los ninos-7%) se

centraron principalmente en los

padres»...



Los ninos cons‘cituyen una

pob lacién vulnerable

v' La vulnerabilidad de los nifos se
relaciona directamente con su
limitada capacidad de tomar

decisiones razonables...

v" Muchos nifios, especialmente los
lactantes y los nihos pequenos,
carecen de capacidad para tomar
decisiones informadas Yy

voluntarias por tanto merecen

especial atencidn y proteccion...



Los ninos cons’cituyen una
po’o lacién vulnerable
v' El asentimiento se refiere al

«acuerdo activo» de un menor para 5

participar en un proceso diagndstico \

o en el régimen de un tratamiento. \

v' El nifio debe ser incluido en las \
decisiones en la medida en que él o

ella sea capaz y quiera participar.

v’ Los padres y los médicos deben
animar a los nilos a comunicarse
abiertamente para que ellos puedan
ser participantes activos en el

proceso de asentimiento.



Obtencién del asentimiento

Ayudar al paciente a lograr conciencia
de su condicion

Informar lo que puede esperar con
respecto al diagnéstico y tratamiento

Evaluar el nivel de comprension del
paciente

Evaluar los factores que influyen en
las respuestas del paciente (coercion)

Solicitar la disposicion del paciente a
aceptar la atencion



v" Una decisiéon no es un fendmeno unitario;

es un proceso que se desarrolla en pasos.

v' Para cada decision, alguien debe primero
reconocer que una eleccion debe hacerse,
identificar las posibles lineas de accion, las
ventajas y desventajas de cada alternativa y
sopesar la «probabilidad y deseabilidad» de

cada resultado.

v Este trabajo preliminar puede ser realizado
por el médico, los padres o los pacientes
segun su edad o, puede ser compartido por

todos.
v' Sin embargo, cuando se comparan las
opciones y el riesgo, el médico, como

experto, suele la persona «mas preparada»

para identificar, evaluar y explicar los

posibles cursos de accion...



Decision Making in Pediatric Oncology: Who Should
Take the Lead? The Decisional Priority in Pediatric
Oncology Model

Sirmron N. Whitney, Angela M. Ethrier, Ernest Frugé, Stacey Berg, Laurence B. McoCullough,
arnd Marilyn Heckenberry

A B s T R A c T

Decision making in pediatric oncology can look different to the ethicist and the climcian. Popular
ethical theones argua that clinicians should not make decisions for pattents, but rather provide
imformation so that patients can make their owwn decisions. Howewer, this theory does not ahways
reflect clinical reality. We present a new model of decision making that reconciles this apparaent
discrepancy. We first distinguish decisional prionty from decisional authority. The person (parent,
child, or clinican) who first identifies a preferred choice exercises decisiomnal priornity. In contrast,
decisional authority is a nondelegable parental right and duty, in which a mature ¢hild may jein. This
distimction enables us to analyze decisional priority without diminishing parental authority. This
model analyzes decisions according to two continuous underlying charactenistics. One dominant
charactenstic is the likelihood of cure. Because cure, when possible, is the ultimate goal, the
clinician is 1IN a better position to assume decisional priority when a child probably can be cured.
The second characteristic is whether there is more thanm one reasonable treatment option. The
interaction of these two complex continual results In distinctive types of decisional situations. This
model explains why clinicians sometimes justifiably assume decisional priority when there is one
best medical choice. It also suggests that clinicians should particularly encourage parents (and
children, when appropriate) to assume decisional pricrity when there are two or more clinically
reasonable choices. In this circumstance, tha family, with its deeper understanding of the child's
nature and praferences, is better positionad to take the lead.

J Clin Onoof 24 160-165. @ 2006 by Amerncan Society of Clinical Oncology

Example A Example D
Wilms tumor, newly Metastic osteosarcoma
diagnosed Decisivnal pricrity:
Decisional priority: clir Weisr
climician

Prioridad Autoridad

No. of Options
t—— (e Best Option

Example C

decisional Acute lymenamrc seukemia
relapsed, in adolescent
Decisional pricrity:

Ayuoig [euoisioag aajdunsald

decisional

Example B adolescent
Medulloblastoma in child
Decisional priowfy:
parents

Nc Best Option

Awrey

Chance of Cure
Probable st—— POSS5IDIE f— Unprecedented




Toma de decisiones compartida

la toma de decisiones compartida es
mds necesaria cuando los resultados
sean mas inciertos

Toma de decisiones compartida

Altas chances de

marir o riesga de 50/50 Buenas chances Casi I00%

marbilidad de super vivencia de supervivencia

Alta chances
de marir






Vision geneva[ de la atencién

palia’civa pedié’cvica

Proporcionar un tratamiento eficaz para el control del dolor y otros sintomas y
asi disminuir el sufrimiento.

Asistir y minimizar las fuentes de sufrimiento emocional, social y espiritual.

Minimizar la cantidad de tiempo que los pacientes pasan con lo que «ellos»
consideran una inaceptable «mala calidad de vida».

Comunicarse de una manera que prepare y capacite a pacientes y familias.

Mejorar la capacidad del paciente y su familia para hacer lo que ellos sienten que
son «buenas decisiones».

Asegurar que el tratamiento médico esté de acuerdo con los deseos del paciente
y de la familia.

Esforzarse por fortalecer las relaciones importantes entre el paciente, la familia y
amigos.

Proporcionar a los seres queridos del fallecido el apoyo y cuidado en la etapa de
duelo.



Vision general de la atencién palia’civa pediétrica

Clarificacién de los objetivos de cuidado
Deseos

Opciones de e
p Toma de decisiones Problemas

tratamientos

Gestion de recursos

¥ Coordinacidn entre equipos evitando la v Paciente-Familia-Equipo tratante
fragmentacicén ¥ Fizica-Em ocional-Social-Espiritual

v Cuidados en el ho gar-Hospice-Hospital

¥ Gestidn de materiales v equipos



Reconocimiento e identﬁcacién

de la transicién hacia «la cuidacion»




(',Es este el momento para oﬁfecer CP?
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Intervenciones
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;Cudndo se inicia la toma de decisiones?

"Espera lo
mejor pero
preparate para

Peri-diagnostic Phase

Prenatal penod

Pre-diagnosis

/ Ci:‘:l;rﬁrmation of Diagnosis

4

lo peor..."

Treatment Decision- Making
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Figure 2: Changes in Functional status and Corresponding Responses.

Rushton et al.
J Palliative Care Med 2012



Factores que “gaﬁllan”

una intervencion paliaﬁva

Expectativa de vida
Pregunta sorpresa

Aumento del numero de internaciones en

los ultimos 6 a 12 meses

Aumento del numero de intercurrencias

clinicas mayores

Sintomas cambiantes que generen un

mayor numero de consultas

Cambios en la respuesta a los

tratamientos

Conflictos sobre los objetivos de cuidado

Rushton CH
J Palliat Med 2006




Paediatric Palliative Screening Scale

( PaPaS Scale)

Expectativa de vida

Resultado esperado del “tratamiento orientado hacia

la enfermedad”
Estado funcional
Sintomas ( numero + intensidad)

Deseos del paciente/familia

Bergstraesser et al
BMC Palliative Care 2013



;Adecuacién o limitacién del esfuerzo terapéutico?
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;Cudndo se puede plantear [a AET/LET?

g_{
e

v’ Cuando ante un paciente en
un momento se plantea la
pregunta: é¢merece la pena

seguir o introducir esta

intervencion terapéutica?



;Para qué? ;Qué se desea obtener?




Proceso de AET

® Iniciar la discusion «definicion de irreversibilidad»

®» Explicar prondstico

#» lIdentificar objetivos de cuidados en el final de la vida
® Desarrollar un plan de tratamiento apropiado

® Dejar constancia escrita en HC o documento




;Qué — quienes — cuando — cémo - dénde?




;Quié se esta decidiendo?




Escenario




idumbre

Incert




Barreras para la integracion efecﬁva de los CP

La preocupacion por la cual la adopcién de
cuidados paliativos podria interpretarse
como «perder la esperanza y abandonar los
esfuerzos curativos»

Resistencia a comunicarse con las familias y
los médicos acerca de los valores y las
preferencias de las terapias de
mantenimiento de la vida y el cuidado al
final de la vida

Falta de modelos de colaboracion, toma de
decisiones y comunicacion entre disciplinas
y entornos de atencion

Falta de infraestructura dentro de las
comunidades y sistemas de salud para
apoyar la integracion de los cuidados

paliativos



A modo de resumen...

Reconocer el impacto que produce la enfermedad en el nifio segin su
nivel de su desarrollo

Identificar las preferencias de la familia con respecto a la inclusion de
su hijo en los procesos de toma de decisiones

Alentar a los nifios a participar en las decisiones segin su capacidad de
desarrollo, proporcionando oportunidades para que se expresen a través
de mdltiples modalidades

Reconocer que incluso los niflos muy pequenos pueden experimentar las
pérdidas

Preparar a las familias para que se sientan apoyadas en el cuidado de su
hijo

Desarrollar modelos institucionales colaborativos que disminuyan los

conflictos de <«saber-poder», generando una toma de decisiones
compartida entre equipos tratantes, pacientes y familias



Muchas gracias

=== por tu atencién

B .

rkiman@gmail.com
palipepos@hospitalposadas.gov.ar
http://www.hospitalposadas.gov.ar




