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Resumen

Objetivos: Explorar el involucramiento de los pacientes en la toma de decisiones (IPTD)
que hacen médicos de familia espainoles y describir el desarrollo de un instrumento para su
valoracion.

Disefio: Descriptivo, desarrollo de un instrumento de medida.

Emplazamiento: Consultas de atencion primaria.

Participantes: Médicos y residentes de familia.

Intervenciones: Revision de la literatura médica sobre el tema y opiniones de médicos,
seleccion de items de una escala previa utilizada para medir capacidades comunicativas
genéricas (CICAA-CP), inclusion de otros especificos del proceso de participacion.
Mediciones principales: ELlIPTD se valoré en 31 entrevistas con este primer instrumento,
tras lo cual se reformuld la escala. Posteriormente se completo el proceso con un pool de
161 entrevistas. Se estimaron algunas propiedades psicométricas (fiabilidad y consistencia
interna) en diferentes muestras y estadios del proceso.

Resultados: En 31 encuentros se encontro algun grado de participacion del paciente. A
pesar de eso, en solo 18 de estos encuentros (58%) hubo discusion sobre mas de una opcién
de tratamiento. Los valores x de Cohen de la escala CICAA-Decision estuvieron entre 0,48 y
0,94. El o de Cronbach fue de 0,60/0,51. El coeficiente de correlacion intraclase global fue
de 0,96.

Conclusiones: Los niveles de participacion de los pacientes en las consultas de atencion
primaria pueden considerarse bajos. Una simple pregunta como la definida en un item y la
escala CICAA-Decision, en general podria ser Gtil para valorar el IPTD en estas consultas.
© 2009 Elsevier Espana, S.L. Todos los derechos reservados.
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Patient involvement in decision making in primary care clinics: Development of a
measuring tool

Abstract

Objectives: This work aims to explore to what extent Spanish primary care providers
involve patients in decisions and describe the development of a suggested tool for
assessing patient involvement in these settings.

Design: Cross-sectional, development of a measurement tool.

Setting: Primary care clinics.

Participants: Family doctors and residents.

Interventions: Based on a review of the literature and the opinions of primary care
doctors, a selection was made of items from a previous scale used to measure general
communication skills (CICAA-Patient Centred) and new specific items were added to this to
measure involvement.

Main measurements: The involvement of patients in decision-making was evaluated
initially with this tool in 31 different clinical visits and the scale was then reformulated. A
pool of 161 interviews was used to complete the process. Some psychometric properties
(reliability and internal consistency) were estimated for the different samples and stages
of the process.

Results: Some degree of patient involvement was found in just 31 visits. Despite this, only
in 18 of these (58%) was there some involvement in a discussion about more than one
treatment option. The Cohen’s kappa values of the CICAA-Decision scale were between
0.48 and 0.94. Cronbach’s alpha was 0.60/0.51. The global Intra-class correlation
coefficient was 0.96.

Conclusions: The levels of patient involvement were lower than expected. A simple
question, such as that defined by one item in particular, and the CICAA-D scale, in general,

could be useful to assess patient involvement in decision making in primary care.
© 2009 Elsevier Espana, S.L. All rights reserved.

Introduccion

La participacion del paciente en la toma de decisiones
(PPTD) es un aspecto de la atencion muy relacionado con la
promocion de la autonomia del paciente y que cada vez se
promueve mas en las consultas. Sin embargo, existen aun
aspectos relacionados con este proceso objeto de debate:
no hay muchos estudios que demuestren su efectividad?,
las opiniones de los pacientes al respecto son diversas®®, y
no se sabe bien cuando y como es mas apropiado llevarlo a
cabo’. Otro aspecto importante es cémo captar este
fenémeno. No existen muchos instrumentos validados que
midan las conductas observadas relacionadas con la PPTD.
En una revision, Elwyn et al identificaron 8 instrumentos
que, aun incluyendo componentes relacionados, se conside-
raron demasiado genéricos para captar este aspecto
particular de la comunicacién®. Sobre la base de estudios
cualitativos y cuantitativos, estos autores desarrollaron una
herramienta basada en los bien aceptados principios de
Charles et al sobre la “toma de decisiones compartida’®'°.
Su herramienta, OPTION, resalta la necesidad de presentar y
discutir con el paciente las opciones de decisién que
legitima y equilibradamente existen'""'2. En EE. UU.,
Braddock et al desarrollaron el “informed decision making”’,
también dentro del paradigma de ‘“decisiones compartidas”
de Charles™. Estas y otras herramientas se han utilizado
para medir la PPTD en atencion primaria y han mostrado
niveles muy bajos, incluso con médicos motivados'°.
Aunque esto sea lo mas probable en este momento, la PPTD
en este ambito puede estar influenciada por aspectos como

una mayor restriccion en el tiempo de consulta, la
continuidad de la atencion, el conocimiento que el médico
pueda tener de su paciente o el papel de la confianza®®2', y
que aquellos instrumentos no capten. La naturaleza de los
problemas, con predominio en atencion primaria de los de
bajo riesgo y gran incertidumbre o de aquéllos con una clara
mejor alternativa, puede hacer que mas pacientes prefieran
delegar las decisiones en sus médicos?2.

La promocion de la PPTD es una dimension importante del
concepto de ‘“compartir poder y responsabilidad” que la
mayoria de las aproximaciones “centradas en el paciente”
proponen?3, En trabajos previos**%” nosotros desarrollamos
una escala para medir el grado en el que un profesional se
centraba en su paciente: CICAA-CP. El item 25 de esta escala
valoraba el grado en el que un profesional promovia la
participacion del paciente con estos términos: ‘“;En que
medida el profesional ofrece al paciente oportunidades para
participar en la toma de decisiones animandolo a hacerlo?”.
Los principios que sostienen el concepto de involucramiento
del CICAA-CP son que se trata de una negociacion entre
clinico y paciente, generalmente implicita, donde existen
varias opciones legitimas®.

El objetivo de este trabajo es aproximarnos a este
fenomeno en las consultas de atencion primaria en Espana,
a la vez que elaboramos una herramienta mas especifica
para su evaluacion en este medio. Asi, describimos los
primeros pasos del desarrollo del instrumento, valorando su
capacidad para discriminar diferentes niveles de participa-
cién. Mediante una muestra de conveniencia de entrevistas
videograbadas en atencion primaria aportamos informacion
sobre su validez de contenido y fiabilidad.
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Sujetos y métodos

La validez de contenido del instrumento se desarrolldo mediante
la discusion de diferentes disefios conceptuales™'®28-31,22 y
evidencias empiricas sobre el tema®®'% '35, También incluimos
las ideas que los propios médicos de familia espanoles tienen
sobre esto, las cuales se recogen en estudios cualitativos con
grupos focales®” 3, La idea de que el médico ofreciese un plan
de accion especifico fue un hecho particularmente interesante
como punto de partida para discutir el proceso de toma de
decisiones con el paciente®>. Segln ellos, esto los ayuda a
evaluar los deseos de participar de los pacientes, a conocer sus
opiniones y valores sobre la propuesta inicial o sobre otras que
puedan surgir, asi como a animarlos a que hagan preguntas y a
obtener una participacion mas activa'>33.

Fasel CICAA-CP 29 items

Seleccion items y
propuesta nuevos items [———P»
(10 participantes)

CICAA-D1 23 items

.

Muestra a: 30 encuentros clinicos

Refinamiento de la escala
<¢— (2investigacidores en un
proceso iterativo)

CICAA-D 17 items

v

Fiabilidad inter -observador y
consistencia interna (muestra a)

.

CICAA-D 17 items y manual

.

161 entrevistas entre profesionales-
pacientes (muestra de convenencia)

Evaluador con

Fase 2 CICAA-PC (29 items)

<_

Seleccion de 32 (20% entrevistas donde item #25
fue + (alguna participacion detectada)

Evaluador b con CIAA-D r
(17 items)

CICAA-D nuevas propiedades psicometricas y resultados
definitivos de la participacion del pacientre

Esquema general del estudio: Estudio descriptivo de
validacion de un instrumento de medida. Fase 1 Desarrollo
del instrumento y escala. Fase 2 Muestra de pacientes y
profesionales.

Desarrollo del instrumento

En una primera etapa (ver el esquema general del estudio),
10 expertos del Grupo Comunicacion y Salud eligieron
aquellos items de la escala original CICAA-CP que conside-
raron mas relevantes en relacion con la PPTD. Asi se
seleccionaron 14 items. Atendiendo a los principios y
competencias que la literatura médica resalta®'®'%%°, los
expertos, con el objetivo de captar mejor el fendémeno,
también propusieron nuevos items. Estos nuevos items se
relacionaban con la definicion del problema, el grado en el
que la decision se tomo o se retrasd, la discusion sobre
opciones, asi como con el formato preferido por el paciente
para recibir la informacién. Finalmente, se introdujeron 9
nuevos items. Asi, se obtuvo una primera herramienta de 23
items (CICAA-Decision [D]-1). Entonces, con esta herramien-
ta se evaluaron 30 encuentros clinicos videograbados
(muestra a). Para asegurar diferentes niveles de participa-
cion, estas entrevistas incluyeron una amplia variedad de
encuentros: con pacientes reales (25), simulados (6), con
problemas agudos (19), con problemas cronicos (12), y
diferentes profesionales —médicos de familia (14), otros
especialistas (4) residentes de familia (8) y enfermeras
(5)—. En un proceso recurrente que involucro 3 ciclos en 6
meses, 2 investigadores discutieron cada item de esta nueva
version. La escala, entonces, se refind quitando 6 items
(principalmente por baja tasa de endose) y se reformularon
7 items (se redujo asi la ambigliedad de las palabras y su
carga valorativa, y se los enfocé hacia conductas mas
precisas, observables y relacionadas con el proceso). Se
obtuvo una escala CICAA-D de 17 items. El concepto de
participacion en la toma de decisiones se revisd enfatizando
la importancia de los esfuerzos que hace el profesional para
involucrar al paciente sobre la necesidad de aportar un
men( de opciones®3. Se desarrollé un manual de uso para
evaluadores, que incluia un esquema de decision para
evaluar el nivel en que el profesional promovia la
participacion. El item 8 (antiguo 25 de la CICAA-CP) era
aqui el item clave (ver figura 1 y tabla 1). En un analisis

¢Aporta el profesional o el paciente
mas de una alternativa?

De alguna forma ¢.el profesional,
promueve la discusion sobre
la propuesta?

Las opciones ¢se consideran
aparentemante validas?

No Si
Si No

Probablemente Probablemente se Probablemente
no se promueve promueve la se promueve a
la implicacion implicacion nivel superior

del paciente a algan nivel

(2 enitem 8) y se evalla
(0 en item 8) (1 en item 8) el 3°" componente
Figura 1 Esquema orientativo para valorar el nivel de

participacion del paciente en la toma de decisiones que
promueve un profesional.
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Tabla 1  Escala CICAA-D, respuesta a los items e indices x (n=31)

Duracion de la visita (s y min): Motivo visita:
Hasta la exploracion (s): 1)
Exploracion (s):
Tiempo de discusion sobre la toma de decisiones 2)
(s/min):
3)
Profesional: M( ) F( ) Tipo: Doc( ) Resi( ) Enf( ) Estu( )
Especialidad/ano-curso: Tutor: Si () No () Problema: Agudo( ) Cronico( )
Paciente: M( ) F( )/real () simulado( ) Acomp.: Si( ) No( ) Visita: 1.2 (') Seguimiento( )
Motivo principal de la toma de decision:
items 0 1 2 NA
¢En que medida el profesional... % (n) % (n) % (n) % (n) K

1.€" componente .ldentificar y comprender los
problemas

1. ha explorado las emociones o sentimientos que el 29,0 (9) 22,6 (7) 48,4 (15) 0(©) 0,68
sintoma, proceso o propuesta de tratamiento ha
provocado al paciente?

2. ha explorado las expectativas que el paciente 51,6 (16) 9,7 3) 38,7 (12) 0@ 0,73
tiene para esta consulta?

2.9 componente . Alcanzar acuerdos y ayudar a

actuar

3. trata de explicar el proceso o el sintoma principal 29,0 (9) 32,3 (10) 38,7 (12) 0 () 0,66
presentado por el paciente?

4. define adecuadamente el problema sobre el que 16,1 (5) 51,6 (16) 32,3 (10) 0() 0,65
se tomaran las decisiones?

5. trata de explicar su propuesta de tratamiento? 29,0 (9) 51,6 (16) 19,4 (6) 0() 0,59

6. ofrece una informacion adaptada a los problemas 35,5 (11) 38,7 (12) 25,8 (8) 0(©) 0,52
y necesidades que tiene el paciente?

7. ofrece la informacion de forma clara? 19,4 (6) 54,8 (17) 25,8 (8) 0@ 0,73

8. da la oportunidad al paciente a participar en la 0 (0) 45,2 (14) 54,8 (17) 0 (@) 0,93
toma de decisiones de la consulta animandolo?

9. permite que el paciente exprese sus dudas? 9,7 (3) 67,7 (21) 22,6 (7) 0() 0,59

10. si aparece alguna discrepancia, busca el acuerdo 16,1 (5) 6,5 (2) 12,9 (4) 64.5 (20) 0,94

entrando en discusion y considerando las opiniones
del paciente?

11. comprueba que el paciente ha comprendido la 54,8 (17) 32,3 (10) 12,9 (4) 0(@) 0,48
informacion suministrada?

12. permite que se tome la decision o indica que hay 6,5 (2) 54,8 (17) 38,7 (12) 0@ 0,8
que tomarla o aplazarla?

13. consigue compromisos explicitos por parte del 35,5 (11) 35,5 (11) 29,0 (9) 0 () 0,66

paciente respecto al plan por seguir?

3.°" componente. Decisiones con opciones™*

14. expone o favorece la exposicion de posibles 0 (0) 22,6 (7) 32,3 (10) 45,2 (14) 0,79
opciones para el diagnostico/tratamiento?

15. informa sobre las diferentes opciones? 19,4 (6) 32,3 (10) 3,2 (1) 45,2 (14) 0,79

16. permite al paciente hacer preguntas sobre las 0 (0) 22,6 (7) 32,3 (10) 45,2 (14) 0,89
opciones o el proceso de toma de decisiones?

17. explora el grado de participacion que desea 3,2 (1) 32,3 (10) 19,4 (6) 45,2 (14) 87%"

tener el paciente en la toma de decisiones?

k: indice k de Cohen; NA: No aplicable; (0): ausente; (1): posiblemente presente; (2): definitivamente presente.
*Indice de concordancia simple.
**Para evaluar sélo cuando el item#8 es 2.
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interobservador preliminar, 2 evaluadores distintos
valoraron los 30 encuentros de nuevo (muestra a). Los
coeficientes k para los items 3 y 11 fueron <0,4; para los
items 2, 4, 5, 6, 7, 9, 10, 12, 13, 14 y 16 fueron de 0,4 a
0,75, y para los items 1, 8 y 17 fueron >0,75. El item 15
tuvo un indice de correlacion simple del 87%. El valor del o
de Cronbach de la escala fue de 0,62 y el coeficiente de
correlacion intraclase (CCl) para la escala fue de 0,94. La
puntuacion global obtenida fue de 11,58 (DE: 8,1) con el
primer evaluador, y de 10,77 (DE: 8,3) con el segundo
evaluador (t de Student=0,80; p=0,12). Esta version final
del CICAA-D (tabla 1) se considerd entonces apropiada para
valorar la PPTD.

Muestra de pacientes y profesionales

Del conjunto de videograbaciones que nuestra unidad
dispone para fines de investigacion, seleccionamos una
muestra de 161 obtenidas en atencion primaria.

El criterio para seleccionar esta muestra fue el que
incluyera una amplia variedad de encuentros clinicos y
situaciones. Asi, habia 61 entrevistas entre profesionales y
enfermos cronicos (diabetes y dolor) y 100 entrevistas entre
residentes de familia en su Gltimo afo y pacientes reales
nuevos (50) y simulados (50) con diferentes problemas.

Un evaluador (EG) habia evaluado previamente estas
entrevistas con la escala CICAA-CP. Seleccionamos aquellas
que puntuaron positivamente en el item 25, bien 1 (“el
profesional parece hacer algin esfuerzo para involucrar al
paciente en las decisiones’) o 2 (“el profesional, definiti-
vamente, se esfuerza por involucrar al paciente en la toma
de decisiones”). La informacion sobre la fiabilidad del
observador obtenida de una muestra similar de 30 encuen-
tros fue x: 0,72; CCl: 0,81 (IC del 95%: 0,64-0,90). De esta
forma, en 32 entrevistas (19,9%) el evaluador detectd algun
tipo de involucramiento del paciente. Finalmente, un
evaluador distinto (RRM) valoro esos 32 encuentros con el
CICAA-D en 2 ocasiones con un intervalo de 2 meses (test-
retest).

Analisis: para la consistencia interna de la escala se uso el
o de Cronbach, la fiabilidad intraobservador se calculé con
los k y el CCI. El test de Kruskal-Wallis y la t de Student se
utilizaron para valorar las diferencias entre las puntuaciones
globales de las evaluaciones test-retest (CICAA-D) y la
puntuacion global del promedio de los encuentros depen-
diendo del nivel de participacion (puntuacion en el item 25
con la escala CICAA-CP y puntuacion en el item 8 con la
escala CICAA-D).

Resultados

Resultados de las 161 entrevistas valoradas con la
escala CICAA-CP (29 items)

La puntuacion promedio de las 161 entrevistas (CICAA-CP)
fue de 17,86 (DE: 10). Las 32 entrevistas consideradas
inicialmente como “participativas’ tuvieron una puntuacion
media de 30,24 (DE: 10,1; IC del 95%: 25,9-36,4). Las
puntuaciones globales promedio de los 3 tipos de encuentros

Tabla 2 CICAA-CP, puntuacion promedio global de los
encuentros dependiendo del nivel de involucramiento
(puntuacion en el item #25)

Puntuacion item #25 n media DE IC del 95%
0 129 15,26 7,9 12,9-15,7
1 14 249 9,0 21,0-28,8
2 18 32,7 5,5 28,5-37,0

p <0001, prueba de Kruskal-Wallis: 41,1.
DE: desviacion estandar; IC: intervalo de confianza.

se clasificaron en funcion del nivel de participacion del
paciente a través de su puntuacion en el item 25 (tabla 2).

Resultados de los 32 encuentros valorados con la
escala CICAA-D

Una de las 32 entrevistas se consideré como no participativa
(puntud 0 en el item 8 del CICAA-D), por lo que finalmente se
valoraron con esta escala 31 entrevistas. La duracion media
de éstas fue de 11,3 min (DE: 5,6; IC del 95%: 9,2-13,3). En
la tabla 1 se muestra la respuesta en cada item y sus valores
k. El o de Cronbach de la escala fue de 0,6 en la primera
valoracion y de 0,51 en la segunda. EL CCl global fue de 0,96
(IC del 95%: 0,93-0,98). Las puntuaciones globales para la
primera y segunda valoracion fueron de 15,87 (DE: 7,2) y
15,96 (DE: 7,8), respectivamente (t-test:—0,096; p=0,79).
En 13 encuentros (42%), el item 8 puntué 1 y en 18
encuentros (58%) puntud 2. Estas ultimas fueron entrevistas
entre profesionales y pacientes diabéticos (8) y médicos y
pacientes con dolor cronico (10). Las Unicas 5 entrevistas
entre residentes y pacientes que puntuaron positivamente
en el item 8 fue en el nivel mas bajo (1). Finalmente, las
entrevistas que puntuaron 1 en el item 8 tuvieron una
puntuacion global de 10,2 (DE: 3,8) para los items 1 al 13 del
CICAA-D. En las entrevistas que puntuaron 2 en el item 8,
este promedio fue de 15,3 (DE: 4,9) (t-test: -3,2;
p=0,003).

Discusion

Los 2 hallazgos mas relevantes de este estudio son que la
escala CICAA-D de 17 items puede ser de utilidad para
valorar la promocion de la participacion del paciente en la
consulta de atencion primaria. En este sentido, es también
de particular interés el que una simple pregunta, como es la
definida en el item 8, pueda ser util para realizar una
primera catalogacion al respecto. El segundo hallazgo es que
los niveles de PPTD en atencion primaria en nuestro pais son
muy bajos.

La fiabilidad del item 8 es alta y la del resto de los items
va de moderada a muy alta. La mayoria de las conductas
definidas en los items de la escala se observaron en al menos
casi todas las entrevistas consideradas como “participati-
vas’’, por lo que podemos considerarlas como relevantes en
este proceso.

La validez de contenido (aparente) de la CICAA-D se basa
principalmente en el siguiente concepto de involucramiento
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del paciente: “Es mas importante para los pacientes que el
médico muestre una adecuada conducta en relacion con sus
valores, demandas, expectativas y necesidades que el que
exhiba abiertamente las posibles opciones de tratamiento (o
diagnostico)”. Este concepto se inspira en los resultados de
estudios disefados para comprender el involucramiento de
los pacientes, incluyendo las ideas sobre participacion que
médicos de familia tienen al respecto y las estrategias que
dicen usar cuando tratan de hacerlo. No es sorprendente el
que esta idea de “decision participada” coincida en gran
parte con la que muchos pacientes tienen, que consideran
que puede ocurrir participacion como respuesta a una Unica
recomendacion del médico®. Los médicos destacan la
importancia de las capacidades comunicativas tanto verba-
les como no verbales para adquirir estos fines*3. En resumen,
es la conducta del médico lo que finalmente determina su
calidad comunicativa y su capacidad para centrarse en el
paciente®>%’, En este sentido, la validez de concepto tanto
del item 8 como de la escala en su conjunto se ve apoyada
por la correlacion existente entre el uso de un mayor
nimero de capacidades comunicativas (reflejado en una
mayor puntuacién global) tanto en la CICAA-CP como en la
CICAA-D, al igual que cuando hay un nivel de participacion
mas elevado. Ademas, la capacidad del item 8 para
discriminar posibles niveles de involucramiento es un
interesante hallazgo de este estudio.

Esta perspectiva de diferentes niveles tedricos de
participacion necesita, sin embargo, estudiarse mejor. No
obstante, su validez se refuerza en el hecho de que los
niveles de participacion sean mas elevados en las entrevistas
entre médicos con experiencia y pacientes cronicos que en
las de residentes y pacientes nuevos, asi como cuando la
discusion abarca diferentes alternativas.

Desde la perspectiva tedrica que sustenta la escala CICAA-
D, incluso si en la mayoria de los encuentros existiese mas de
una alternativa legitima, la discusion de todas ellas
probablemente esté fuera de lugar en muchos casos, sobre
todo en atencion primaria®2. Sin embargo, esto no deberia
ser un inconveniente para que cualquier clinico promueva
siempre la participacion del paciente y lo anime a que dé su
opinion sobre la accion propuesta. Por esto, nuestros
resultados en esta muestra indican unos bajos niveles de
PPTD, incluso peores que los comunicados por otros
autores'®?,

Este estudio debe considerarse como exploratorio y sus
resultados deben interpretarse teniendo en cuenta algunas
limitaciones. Hemos utilizado una muestra de conveniencia,
por lo que las conclusiones deberian confirmarse con un
estudio que incluyese un mayor numero de entrevistas
elegidas al azar y que abarcasen a diferentes profesionales,
pacientes y situaciones clinicas. Un solo observador experto
ha evaluado los encuentros, por lo que la fiabilidad real de la
escala y su factibilidad deberia comprobarse en evaluadores
comunes. En futuros trabajos deberian estudiarse otros tipos
de validez, especialmente la convergente con otras he-
rramientas similares. La aplicacion del CICAA-D a un Unico
tipo de decision es una limitacion siempre presente en las
consultas de atencion primaria, donde normalmente suelen
tomarse diferentes decisiones sobre diversos temas. Final-
mente, la correlacion con las opiniones de los pacientes
respecto a su percepcion de participacion es importante
para apoyar la validez de la escala.

Lo conocido sobre el tema

e La participacion del paciente en la toma de
decisiones en las consultas se esta promoviendo
como parte de una atencion de calidad.

e En nuestro pais no tenemos informacion empirica
sobre si los profesionales de la salud involucran a los
pacientes en las decisiones ni sobre como lo hacen.

e Tampoco disponemos de herramientas validadas para
medir especificamente este fenomeno en nuestro
medio.

Qué aporta este estudio

e En las consultas habituales de atencion primaria, los
niveles de participacion de los pacientes en la toma
de decisiones parecen ser escasos.

e Una simple pregunta puede darnos una idea inicial
sobre si existe o no involucramiento de los pacientes
en las decisiones. La escala CICAA-D podria ser (til
para valorarlo con mas detalle.

® Es preciso realizar mas estudios sobre este tema con
diferentes disenos.
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