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Resumen: La decisién de reconstruirse o no la mama es personal y debe basarse en
una buena informacion. En este articulo se presenta el proceso sistemdtico de desarro-
llo y resultado de una herramienta de ayuda a la toma de decisiones (HATD) digital
para mujeres con cdncer de mama. Dicha herramienta plantea a la mujer las opciones
disponibles ante una mastectomia, lo que constituye una novedad en el campo de las
HATD al no disponerse en la literatura de ninguna herramienta de trabajo similar
hasta el momento. Las politicas sanitarias deben promover la creacién y utilizacion de
instrumentos que favorezcan y potencien que los pacientes, con ayuda de los clinicos, se

impliquen y tomen las decisiones sobre su salud de un modo informado.
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Abstract: The decision to pursue breast reconstruction or not is a personal choice
that should be based on solid information. In this article we present the systematic
process of developing and building a digital shared decision-making tool for women
with breast cancer. Before undergoing a mastectomy, women can use this tool to find
out which options are available to them. It constitutes a novelty in the field of shared
decision-making tools, as no similar work tool has been described in the literature to
date. Health policies should promote the creation and use of instruments that favor
and empower patients, with the clinician’s help, to get involved and make informed
decisions about their health.

Keywords: Breast cancer; immediate breast reconstruction; deferred breast
reconstruction; decision-making supporting tools; shared decisions; patient-centered

care.
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1. El paciente en el centro del proceso asistencial.
Liderazgo e impacto social

En el dmbito de la salud, la calidad es un término claramente relacionado con la re-
sponsabilidad y el compromiso del profesional con el paciente, «lo mejor para él»
(Mitchell, 2008). Este enfoque est4 relacionado con el principio de beneficencia
y estd asociado al correcto proceso de diagndstico, tratamiento y cuidados. Por
otro lado, el concepto de practica clinica contempla muchos aspectos, como
la informacidn, las percepciones, los razonamientos y juicios, las decisiones de
los profesionales, los procedimientos que usan y las intervenciones que aplican
(Guyatt, 1991). El andlisis de la préctica clinica muestra la existencia de gran
variabilidad intra e interpersonal, es decir, la variabilidad en las decisiones de un
mismo profesional o entre profesionales diferentes ante un mismo problema, de
la cual se deriva la incertidumbre en la préctica clinica (Mira, 2006).

La variabilidad en la prictica clinica aumenta en las situaciones en las que
existen varias posibilidades de diagnéstico o de tratamiento y ninguna se ha de-
mostrado superior a las otras en resultados. Asimismo, la decision en favor de
cualquiera de las alternativas puede estar sujeta a diversos factores importantes
segtin la escala de valores de cada paciente (Mendoza, 2006).

Las decisiones se deben tomar a partir de las preferencias y valores de cada
persona. En determinadas situaciones o ante ciertos temas que se repiten en
nuestras vidas, es probable que las preferencias y valores estén claros y, por tanto,
las decisiones se pueden tomar de forma ripida o rutinaria. Cuando se trata de
asuntos relativos a la salud, ya sea por la incertidumbre asociada o por tratarse de
situaciones mds infrecuentes, los valores y preferencias no suelen ser tan obvios y
la eleccién exige sopesar detenidamente pros y contras. La deliberacién previa a
este tipo de decisién demanda un trabajo de introspeccién que requiere de ayuda
estructurada por parte de un profesional (Abelldn, 2008).

En las decisiones clinicas se debe ser muy cuidadoso, ya que se puede caer en
la actuacién médica exagerada o medical overuse, que no es mds que una sobreu-
tilizacién de recursos y procedimientos cuando estos pueden comportar efectos
indeseables o ningtin cambio en la situacién clinica y que posiblemente los pa-
cientes rechazarian si estuviesen bien informados (May, 2009).

En la literatura se define una buena decision clinica (Ratliff, 1999) como aque-
lla que se toma de forma compartida con un paciente correctamente informado,
es decir, aquel que ha recibido la informacién que puede procesar sobre benefi-
cios y riesgos de procedimientos y/o tratamientos, aclarando que no existe uno

«mejor» per se, sino que la decisién depende de preferencias y valores personales.

(Elwyn, 2000; O’Connor, 2002).
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En la atenci6n a la salud existen diferentes modelos de relacién que exigen
distintos grados de interaccién y adaptacién entre profesionales y pacientes.
En un extremo estd el modelo paternalista o dirigido, en el cual la decisién la
toma plenamente el profesional, que es quien dispone del saber y la tecnologia
necesarios para ello, e interpreta también las necesidades y deseos de los
pacientes, que no participan en la decisién final (Emanuel, 1992). En el otro
extremo esta el modelo de decisiones informadas, en el cual el profesional pone a
disposicién del paciente toda la informacién relevante del caso, y deposita en él la
responsabilidad de la decisién (Mendoza, 2006). En un punto intermedio se sittia
el modelo de decisiones compartidas. En él, el profesional proporciona informacién
basada en la evidencia, el paciente expone sus dudas, preferencias y valores, y
el profesional responde facilitando nueva informacién adaptada que permita
encontrar la decisién que mejor se ajuste al caso, convirtiendo a los pacientes
en participantes activos e informados (Charles, 1997). Se trata de un modelo
de relacién clinica respetuosa y deliberativa, que exige, ademds, conocimientos
y habilidades de comunicacién. Unos conocimientos y habilidades escasamente
empleados hasta ahora, y que constituyen una auténtica novedad en el trabajo
clinico diario (Couceiro, 2005). En resumen, una discusién detallada entre el
paciente y el profesional, seguida de una recomendacién centrada en el paciente,
lleva a un proceso de decisiones compartidas de alta calidad (Mitchell, 2008).
Sin ese paso, toda recomendacién hecha es directiva y paternalista y ahoga el
derecho de autonomia del paciente. Por otro lado, esa mirada hacia el paciente
permite discriminar aquellos pacientes que se encuentran mds cémodos con un

estilo paternalista o directivo para respetarlo (Emanuel, 1992).

2. La toma de decisiones compartida. El modo de
empoderar al paciente

La toma de decisiones compartida en salud es un tema que ha comenzado a ge-
nerar interés en los tltimos quince afios. La definicién mds extendida lo presen-
ta como un estilo de relacidn entre el profesional sanitario y el paciente, que se
puede aplicar a todo tipo de interaccidon o de consulta, en que el profesional de la
salud y el paciente comparten todas las etapas del proceso de toma de decisiones
simultidneamente (Charles, 1997).

En la literatura encontramos muchos ejemplos de posibles estrategias para
favorecer el proceso de decisiones compartidas en distintas instituciones y/o
paises, aunque, en esencia, todos incluyen los mismos aspectos a tener en cuenta

(Stiggelbout, 2012).
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Desarrollar una relacién de confianza con el paciente, ofreciendo empatia
y calidez. Es importante que exista una comunicacién fluida y facilitar el

discurso del paciente.

Explorar y determinar las preferencias del paciente sobre la informacién

que desea recibir (formato, cantidad...).

Explorar y determinar las preferencias del paciente acerca de su papel en
la toma de decisiones (como el riesgo que quiere asumir o el nivel de par-
ticipacidn tanto suya como de amigos o familiares). Algunos pacientes te-
men ser asertivos y que esto ponga en peligro la relacién médico-paciente
y derive en un cuidado de menor calidad. Por ello, los clinicos deberian
invitar a los pacientes a participar, identificar qué es lo que estos necesitan
para tomar las decisiones, apoyarles apropiadamente y ayudarles a tomar

las decisiones cuando los pacientes prefieren delegar en ellos.

Responder a las ideas, preocupaciones y expectativas de los pacientes
(como por ejemplo sobre las opciones de manejo de la enfermedad) aten-

diendo a las «sefales» que estos proporcionan.

Identificar las opciones (incluidas las ideas y la informacién que el
paciente pueda tener) y valorar la evidencia en el contexto del paciente
individual; sin olvidar que no hacer nada también es una opcién.
Presentar la evidencia y ayudar al paciente a reflexionar y a evaluar el
impacto de las alternativas en relacién con sus valores y preferencias.
Tomar o negociar la decisién en conjunto con el paciente y resolver

posibles conflictos.

Acordar un plan de accién y preparar el seguimiento.

En un trabajo reciente en el que se pregunta a los clinicos sobre los pasos a

seguir en un proceso de toma de decisiones compartida, se establecen tres posi-

bles etapas. Una primera consistente en la exposicion de las diferentes opciones,

seguida de una fase de discusién de las mismas, para, por tltimo, deliberar basin-

dose en las preferencias de los pacientes (figura 1) (Elwyn, 2017).
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Figura 1. Etapas en el proceso de deliberacién compartida. Adaptado de Elwyn (2017).

Para facilitar que el paciente se implique en un proceso de decisiones com-
partidas es necesario que esté informado. Hace décadas que se aborda el tema
de la comunicacién y la informacidn al paciente atendiendo a su dificultad y a las
consecuencias que se pueden derivar de una accién inadecuada (Butow, 1995;
Baile, 2000). Se han descrito protocolos que facilitan el proceso informativo y la
comunicacién en medicina (Fallowfield, 1998) y se han promovido cursos estruc-
turados para profesionales, con muy buenos resultados y cambios en la practica
clinica (Baile, 2000). El acto informativo debe respetar las diferencias individua-
les y las necesidades de informacién de cada paciente, en relacién con estilos de
afrontamiento ante la informacién amenazante y niveles de malestar emocional
(Williams-Pichota, 2005; Timmermans, 2007). Cuando la informacién se adap-
ta a las necesidades del paciente se consiguen mejores resultados de afrontamien-
to de la enfermedad y mayor adherencia al tratamiento (Joosten, 2008; Goss,
2013; Elwyn, 1999). Por el contrario, cuando se omiten las preferencias de los
pacientes se observa que los tratamientos son menos efectivos y aumenta de for-
ma injustificada la variabilidad clinica, que, en esta circunstancia, queda sujeta
exclusivamente a criterio médico (Emanuel, 1992).

La decisién compartida busca ayudar a los pacientes a empoderarse en las
decisiones que conciernen a su salud, objetivo tltimo de la atencién centrada en
el paciente. El modelo de decisién compartida se propone como un método para
conseguir aumentar la autonomia del paciente, su satisfaccién, el control sobre la
toma de decisiones y la adherencia con la decisién tomada al mismo tiempo que

se reducen los costes en salud (Britten, 2000).
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3. Las herramientas de ayuda a la toma de decisiones.
Qué son y como se elaboran

Para facilitar la implicacién de la poblacién en las decisiones que afectan a su
salud, se han desarrollado las herramientas de ayuda para la toma de decisio-
nes compartidas (HATD), conjunto de intervenciones complementarias utili-
zadas para informar y asesorar a los pacientes desde la evidencia cientifica (Ruiz
Azarola, 2012; Perestelo-Pérez, 2013; Peralta, 2010; Ruiz Moral, 2012). Ante
la creciente apariciéon de HATD, en 2003 se crea un grupo colaborativo que
determina los criterios estdndar para su elaboracidn, o criterios IPDAS que han
sido actualizados desde su creacién (del inglés International Patient Decisions Aid
Standards) (Volk, 2013; O’Connor, 2005). Estos establecen los tres bloques que
deben incluir las HATD: contenido clinico, proceso de desarrollo y evaluacién
de la eficacia (Elwyn, 2012).

Estas normas incluyen la exigencia de que la informacién contenida en las
herramientas sea completa, esté actualizada, se base en fuentes de informacién
de calidad probada y los autores declaren su financiacién y conflicto de intereses
(Elwyn, 2006).

Las HATD pueden presentarse mediante diferentes medios y formatos (fo-
lletos, texto escrito, videos, aplicaciones informaticas), utilizan diversos recursos
como tablas en las que se presentan todas las opciones juntas y se explican las
distintas caracteristicas de cada una de ellas, y se sirven de ayudas visuales o pic-
togramas (Britten, 2000).

Existe suficiente evidencia cientifica de que las ayudas a la decisién, en com-
paracién con la atencién habitual, mejoran el conocimiento del paciente acerca
de las opciones y reducen su conflicto a la hora de tomar una decisién, ya que se
siente mas informado y seguro del encaje de las opciones en sus valores perso-
nales (Abellan, 2008). Asimismo, existe evidencia moderada de que estas ayudas
estimulan a las personas a tomar un papel mds activo en la toma de decisiones, y
de que incluir las probabilidades en las ayudas a la decisién contribuye a una per-
cepcién del riesgo mds exacta (Mira, 2006). Pero, por otro lado, no hay evidencia
cientifica de calidad en cuanto a que las ayudas a la toma de decisiones mejoren
la congruencia entre la opcién elegida y los valores del paciente (Charles, 2011).
Igualmente, faltan estudios sobre los efectos de las HATD en la adhesién de los
pacientes a la opcidn elegida, sobre el uso de estas herramientas en poblaciones
con menor alfabetizacidn y sobre el coste-efectividad de su uso (Chatles, 2005).
Después de la primera revisién Cochrane sobre las HATD de hace algunos anos

(Stacey, 2014), se dispone de una revisién Cochrane actual sobre el tema, aunque
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todavia muchas preguntas permanecen sin respuesta (Stacey, 2017). Se necesita
evidencia adicional para estimar en qué medida estas herramientas mejoran la
situacion de los pacientes y en qué sentido lo hacen, si en el terreno intelectual,
emocional y/o practico (Elwyn, 2010). Tampoco estd resuelta la cuestién de qué
formatos serian mas efectivos (SMS, video, instrucciones orales, aplicaciones de
software), qué técnicas resultarian mas eficaces para cambiar pautas de compor-
tamiento, y cémo influyen las caracteristicas de la poblacién en la efectividad de
las intervenciones (Izquierdo, 2011). Asimismo, no se ha demostrado que las
HATD reduzcan consistentemente el uso de tratamientos mds invasivos o mds
costosos. Por lo tanto, la cuestién de si estas herramientas pueden reducir los
costes en salud sigue sin estar clara. Lo que si esta claro es que las HATD no se
deben usar para corregir problemas del sistema de salud como sobrecarga asis-
tencial, inexperiencia de los clinicos y falta de recursos materiales y/o personales,
entre otros (Montori, 2017).

En Espana, el desarrollo de estas herramientas y la promocién de la toma de
decisiones compartida estd siendo impulsada desde algunos servicios autonémi-
cos de salud e incorporada en sus carteras de servicios con el fin de favorecer la ca-
pacitacién y el fortalecimiento de los usuarios. En esta linea, durante los tiltimos
afios, la Agencia de Calidad del SNS (Plan de Calidad para el Sistema Nacional
de Salud, 2010; Segura, 2010) ha financiado la elaboracién y la validacién de
varias herramientas de ayuda a la toma de decisiones compartida por los servi-
cios y agencias de evaluacién de tecnologias sanitarias de Andalucia (AETSA),
Canarias (SESCS), Cataluna (AQUAS) y Madrid (Hermosilla-Gago, 2008;
Perestelo-Pérez, 2011; Perestelo-Pérez, 2010, Izquierdo, 2011).

Las situaciones ideales para el uso de las HATD en el 4mbito de la salud son
aquellas en las que existen dudas razonables sobre cudl es la mejor opcién. Una
de estas situaciones es la que concierne a la paciente sometida a una mastectomia
por cincer de mama cuando se plantea la conveniencia —o no— de una recons-
truccién mamaria. En este caso, la reconstruccidn es una alternativa terapéutica,
aunque no es generalizable a todas las pacientes (Sirgo, 2011; De la Flor, 2015).
En esta circunstancia, lo deseable es acompanar a la mujer en la toma de decisio-
nes mediante un proceso compartido bien elaborado, que recabe su opinién y le
proporcione informacién inteligible y personalizada para que, al final, sienta la
decisién como propia y se perciba segura y satisfecha con la opcién elegida.

La finalidad de este articulo es mostrar el proceso sistemdtico de desarrollo,
resultado e impacto social de una HATD en el contexto de una mujer recién

diagnosticada de cancer de mama con indicacién de mastectomia.
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4. De la teoria a la prictica. Herramienta de ayuda
a la toma de decisiones para mujeres con cincer de
mama e indicacién de mastectomia

Mas de un 30% de las mujeres que son diagnosticadas de un cincer de mama de-
ben someterse a una mastectomia (Pusic, 2012; Rusby, 2010). En estos casos, al
impacto por el diagndstico del cdncer se anade un tratamiento quirtirgico que en
muchas ocasiones conlleva episodios de ansiedad relacionados con la apariencia,
la sexualidad y la autoestima de las mujeres afectadas (Grogan, 2017). Ante esto,
se pueden oftrecer diferentes opciones: reconstruccién inmediata, reconstruccién
diferida o no reconstruccién de la mama. Con el objetivo de ayudar y empoderar
a las mujeres en el proceso de eleccién de la opcién terapéutica mds acorde con
sus preferencias, valores y expectativas, un equipo multidisciplinar de profesio-
nales vinculados a la Universitat Rovira i Virgili de Tarragona cre6 una HATD
digital para mujeres con cincer de mama con indicacién de mastectomia y posi-
bilidad de reconstruccién.

A continuacién se expone el proceso sistemdtico de desarrollo y resultado de
esta HATD, asi como el impacto social generado. Esta HATD ha sido disefiada
y desarrollada teniendo en cuenta los criterios IPDAS vy las etapas descritas por

la Agencia de Evaluacién, Tecnologias y Prestaciones del Sistema Nacional de

Salud (SNS) para la evaluacién y validacién de una HATD (figura 2).
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Pacentes
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—_— Evaluacion necesidades ™™ G idn erifico, de 2 Nuevo borrador — -
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Disefio 4 . N

Revision y sintesis de
Evidencia cientifica

Figura 2. Modelo del Proceso de desarrollo de la HATD digital en mujeres con cincer
de mama, basado en el informe publicado por la Agencia de Evaluacién, Tecnologias y
Prestaciones del Sistema Nacional de Salud (SNS) para la evaluacién y validacién de

una HATD.
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Diseio 1 (Necesidades de los pacientes desde su perspectiva)

En una primera etapa, una vez definido el alcance, propdsito y publico al que iria
dirigidala HATD, se disefi6 un estudio prospectivo de disefio cualitativo (disefio
1). Su objetivo fue explorar las experiencias, vivencias y necesidad de informacién
y apoyo ante la toma de decisiones de un grupo de mujeres que, en el tltimo afio,
habian sido diagnosticadas de cincer de mama y tratadas con una mastectomia
con reconstruccidén inmediata, diferida o sin reconstruccién.

Las acciones de recogida de informacién se llevaron a cabo mediante entre-
vistas en profundidad (cuatro pacientes de rango de edad entre los 39 y los 68
afios) y dos grupos focales (de 8 mujeres cada uno) con un guion preestablecido
que incluia preguntas relacionadas con la experiencia ante la operacién, la infor-
macién recibida previa a la cirugia, la experiencia tras la intervencién, cicatrices,
efectos secundarios, complicaciones, secuelas o cumplimiento de expectativas,
entre otras. Asimismo, se pregunté por el formato ideal de una HATD.

Del analisis surgieron seis categorias ttiles para la construccién de la herra-

mienta. Fueron las siguientes:
1. Elimpacto del diagnéstico del cincer.

Informacién recibida ante la intervencién.

+

.

Las experiencias en el posoperatorio.
Cumplimiento de expectativas.

Satisfaccién con la decisién tomada.

. Formato ideal de una HATD.

Las mujeres manifestaron un gran estrés emocional ante el diagndstico, nece-

R

< S, B N CU

sidades de informacién no cubiertas, posoperatorio més doloroso de lo esperado
en algunos casos, expectativas poco realistas ante los resultados estéticos y dudas

sobre la decisién tomada.

Diseno 2 (Necesidades de los pacientes desde la perspectiva de los clinicos)

A continuaci6n, se invit6 a un grupo de 8 clinicos a participar en un grupo focal.
El grupo estuvo compuesto por una enfermera de planta de hospitalizacién, una
auxiliar de enfermeria de la consulta de cincer de mama, un médico ginecdlogo
de la unidad de patologia mamaria, un radioterapeuta, un oncélogo clinico, un
médico de medicina nuclear especialista en ganglio centinela, una enfermera de
hospital de dia y una enfermera de la consulta de patologia mamaria.

El objetivo fue conocer sus experiencias en relacién con las necesidades de in-

formacién y dificultades que presentaban las pacientes diagnosticadas de un cin-
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cer de mama. También se les pregunté c6mo querrian que fuera la HATD. Las

categorias que surgieron tras el analisis de las declaraciones de este grupo fueron:

1. Necesidad de trabajo en equipo centrado en el cuidado a la mujer y sus

necesidades.

2. Modelos de atencién: medicina paternalista versus decisiones comparti-

das
3. Dificultades a la hora de informar a estas mujeres.

4, Formato ideal de una HATD.

Los profesionales manifestaron que, ante esta situacién, la mujer necesita reci-
bir una informacidn real, ecudnime y adaptada para poder tomar la decisién que
mejor responda a su situacidn clinica, valores, necesidades y preferencias, para
asi afrontar de un modo mds adecuado su recuperacién. Mostraron su conven-
cimiento de que una HATD creada para tal fin permitiria la participacién de la

mujer en la decisién, mejoraria la satisfaccién y disminuiria el conflicto decisional.

Diseno 3 (Formato y plan de distribucién)

Tras la transcripcién y andlisis de los discursos de las entrevistas y grupos focales,
se concretaron los aspectos mis importantes a considerar en la construccidn de la
HATD, en relacién con el formato, el nivel de contenidos, la presencia de image-
nes explicativas, asi como la distribucién de la misma.

Ante el diagnédstico del cincer las mujeres presentaron emociones diversas.
Recibitlo les produjo llanto, miedo y emociones que quedan reflejadas en sus rela-
tos. Algunas inicialmente respondieron con incredulidad y negacién. Sobre la in-
formacién recibida ante la intervencién antes de la mastectomia, la mayoria de las
mujeres explico que confiar en la opinidn y consejo del equipo médico se presentd
como una prioridad, la informacién recibida se considerd buena y suficiente. Las
mujeres manifestaron estar satisfechas. Algunas mujeres necesitaron ampliar la
informacién. Pero comprobamos que es posteriormente, una vez superada la
convalecencia de la intervencién, cuando aparecen mds quejas. En cuanto a las
experiencias en el posoperatorio, las vivencias recogidas fueron muy diversas.
Estuvieron mayoritariamente relacionadas con las complicaciones posteriores y
fue sobre todo el dolor el que estuvo presente en la mayoria de los relatos. Las
expectativas sobre la reconstruccién inmediata estuvieron muy relacionadas con
los resultados estéticos finales. Asi, encontramos tres subcategorias que son: los
simbolos sociales del pecho, la estética final y las cicatrices. Por tltimo, en cuanto
a la satisfaccién con la decisién tomada aparecen dos tipos de posicionamientos,

las que si volverian a pasar por lo mismo a pesar de las complicaciones porque lo
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valoran como algo positivo que se aproxima a satisfacer sus necesidades y las que

dan mucho valor a los inconvenientes y no se lo volverian a hacer.

Diseo 4 (Revisién y sintesis de la evidencia cientifica)

En una segunda etapa, se realizé una nueva revisién bibliogrifica en la que se
buscaron articulos relacionados con el cincer de mamay las HATD en PubMed,
CINAHL, PsychLIT, PsycINFO, IBECS y Cochrane library plus, de octubre
2014 a abril 2015. Los descriptors utilizados fueron: patient decision aid; patient
decision making; shared decision making; breast cancer and breast reconstruction;
mastectomy. La busqueda se centrd en la utilizacién de HATD en cancer de
mama, como confeccionarlas, formatos y sistema de evaluacién de las mismas. Se
incluyeron articulos de revisién y originales en espaiiol e inglés, publicados entre
enero de 2000 y abril de 2015.

Prototipo de la HATD

Finalmente se opté por una HATD digital para Internet, lineal, dinimica y to-
talmente interactiva, que ofrecia apoyo deliberativo activo, informacién veraz y
contrastada, dibujos de las diferentes opciones terapéuticas y un simulador de

imagenes en funcidn de la tipologia de las mamas de cada paciente.

Pruebas Alfa 1y 2

El prototipo de la herramienta fue revisado por pacientes que habian pasado
por experiencias similares, que posteriormente fueron entrevistadas. Se presentd
también al Consejo Consultivo de Pacientes de Cataluna. Las sugerencias y cam-
bios propuestos fueron posteriormente revisados y valorados y en la mayoria de

los casos incorporados en la herramienta.

Pilotaje de Campo Beta 1y 2

Actualmente, la HATD elaborada esta siendo probada en el marco de un estudio

observacional que contempla la opinién de pacientes y médicos ajenos al desarro-

llo de la HATD.

La berramienta

La HATD fue finalmente publicada en junio de 2015 como pagina web de ac-
ceso libre para profesionales y pacientes en cataldn y castellano. Desde el mes de
noviembre de 2016, y gracias a un convenio entre el Centro de Transferencia de
Tecnologia e Innovacién (CTTi) de la Fundacién URY, el Instituto de Investi-
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gaciones Sanitarias Pere Virgili y la Agencia de Calidad y Evaluacién Sanitarias
(AQUAS) de la Generalitat de Catalufia, la aplicacién estd disponible en la web
Decisiones Compartidas del Departament de Salut de la Generalitat en este en-
lace: <http://decisionscompartides.gencat.cat/ca/decidir-sobre/reconstruccio-
mamaria—despres—de—cirurgia—per—cancer/ >,

La HATD se estructurd en tres bloques. En el primero, «El estudio. Te
queremos ayudar», se explica brevemente qué es una HATD. A través del
segundo apartado se accede al nucleo central de la HATD. Por dltimo, en el
tercer apartado, «M4ds informacién», aparecen preguntas sobre el cincer de
mama contestadas por profesionales, enlaces a organizaciones relacionadas con

el tema y una direccién de correo electrénico para poder contactar (figura 3).

& orectoma mganite iion c 0 9 & n

2\ MASTECTOMIA Herramients de syuds a la toma de decisiones ante la posibilidad
»‘ COMPARTIDA e reconstruccion post mastectomia en el cancer de mama

‘ -

N

- -
© N '
&~

EL ESTUDIO - TE QUEREMOS A

Figura 3. Pantalla presentacién HATD.

En el segundo bloque, la HATD propiamente dicha, se explican, a través de
tablas comparativas, las tres posibilidades que existen ante una mastectomia: no
reconstruir, reconstrucciéon inmediata o reconstruccidn diferida. Se presentan
las diferentes técnicas reconstructivas y los resultados estéticos, y se informa
sobre los dias de ingreso en cada situacién, la duracién de las intervenciones,

aspectos del posoperatorio y las posibles complicaciones (figura 4).
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El siguiente esquema detalla los diferentes tipos de reconstruccién que

se pueden hacer:

T
(Tejido propio ¢ pedtesis)

"0 9 &N

Prétesis + Dorsal

== s

Figura 4. Diferentes tipos de reconstruccién.

Las pantallas siguientes de este bloque tratan de crear expectativas realistas

sobrelasimetria, el tamafoylasensibilidad delas mamas ante una reconstruccién.

También se tiene la opcién de acceder a testimonios de pacientes en las distintas

situaciones. Finalmente, se accede a un simulador de imagenes con tres posibles

fenotipos de torsos femeninos y se invita a la mujer a identificarse con uno de

ellos con el objetivo de conseguir que se represente, de la forma

posible, el resultado final en su caso (figura 5).

©) 0 ons memcamiscomputin cam e

Ya estamos llegando al final de |la herramienta
de toma de decisiones.

Hemos preparado un simulador de imagenes para facilitar
tu decision.

Te mostramos la imagen de cuatro mujeres virtuales con
diferentes tipos de mamas y nos gustaria que escogieras
la més parecida a ti.

4 5
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Figura 5. Simulador de im4genes.
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4., Impacto del resultado

La oportunidad de este proyecto es su potencial impacto social. La HATD mos-
trada fue galardonada con el Premi Consell Social URV al Impacto Social de la
Investigacién, en el ambito de las Ciencias de la Salud y de la Vida, en su mo-
dalidad ex post, en su convocatoria de 2017, <http://wwwa.urv.cat/ogovern/
consellsocial/PISR/Acta2017.pdf>.

Esta herramienta informdtica con simulador podri ser utilizada por cualquier
mujer afectada por un cdncer de mama con indicacién de mastectomia que tenga
acceso a Internet y desde cualquier sitio. También podrd ser utilizada para refor-
zar la informacidn que dan los profesionales en la consulta de centros sanitarios
(unidades de patologia mamaria de centros hospitalarios publicos o privados en
Espafia o paises con usuarios con caracteristicas culturales y sistemas sanitarios
similares —Europa y América Latina—), Administracidn publica sanitaria (De-
partamento de Salud de la Generalitat de Cataluna, Sistema Nacional de Salud,
etc.), seguros médicos privados con unidades de patologia mamaria y/o universi-
dades que quieran incluir en su curriculum este conocimiento.

Actualmente se estd llevando a cabo un estudio para determinar el impacto,
en términos de satisfaccién con la decisién tomada, que estd teniendo la herra-
mienta en nuestras pacientes, comparando diversos items entre el grupo que la
utiliza y el grupo a la cual no se le ha mostrado.

Ademas, el impacto socioeconémico de la utilizacién de esta HATD podria
repercutir en nuestro sistema sanitario. En primer lugar, al elevar la calidad de
vida del paciente y favorecer el empoderamiento del ciudadano. En segundo lu-
gar, y a pesar de que no hay evidencia sobre ello, se ha sugerido que las HATD
podrian favorecer la optimizacion de costes en los procedimientos y recursos sa-
nitarios que elige el usuario final, puesto que se ha demostrado que cuando el
paciente es requerido como participante en la toma de decisiones sobre su salud,
suele inclinarse por las opciones mis sencillas, tanto en términos de procedi-
miento como de costes (Montori, 2017). Por dltimo, la previsible disminucién
de demandas del paciente contra el sistema sanitario aparece como una nueva
derivada de la utilizacién de las HATD en la atencién a la salud.

La construccién de las HATD es, en realidad, un acto de cocreacién, porque
parte de las necesidades y preocupaciones que formula el usuario mediante técni-
cas y procedimientos de investigacién para los que es requerido, sus inquietudes
y sugerencias son incorporados en el disefio de las herramientas, y vuelven a él
cuando se le pide conformidad en la fase de validacién.

Esta herramienta ha servido de base para la creacién de nuevas herramientas

en otros campos de salud sobre los que se est4 trabajando y los diversos Gobier-
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nos de las distintas comunidades auténomas ya disponen en sus paginas web de
apartados para las «decisiones compartidas» que incluyen estos instrumentos. El
futuro de las relaciones médico-paciente pasard inexorablemente por centrar las
necesidades individuales de cada paciente como el nicleo de las decisiones diag-
néstico-terapéuticas. Por este motivo, pensamos que es imprescindible disponer
de herramientas que faciliten el proceso, y nuestra herramienta es un ejemplo de

esto.
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