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Resumen

Introduccion: Dentro de la autonomia se debe contemplar las preferencias de los pacientes sobre
como recibir la informacion (mediante conversacion con profesionales o informaticamente). En
Catalufa los ciudadanos tienen acceso a un portal informatico (“La Meva Salut”) donde pueden con-
sultar informacion relevante sobre su historial clinico. En cuanto al grado de participacion en la
toma de decisiones, Control Preferences Scale valora las preferencias en la toma de decisiones.

Objetivos: Conocer las preferencias de los pacientes sobre como desean ser informados y sobre
como tomar decisiones.

Metodologia: Estudio observacional descriptivo transversal realizado en una planta de hospi-
talizacion de oncologia, hematologia y cuidados paliativos en un hospital terciario. Recogidas
variables sociodemogréficas, nivel de estudios, estadio de la enfermedad, preferencias sobre
como recibir informacion y Control Preferences Scale. Se dispuso de la aprobacion del CEIC.

Resultados: Incluidos 33 pacientes, con mediana de edad de 51 anos. El 76 % hombres; el 57 %
tenian enfermedad metastasica; el 51 % con estudios elementales. 22 pacientes (66 %) no cono-
cian el portal “La Meva Salut”. El 91 % queria que un profesional sanitario les informara sobre
sus enfermedades y ninguno de manera informatica. El 33 % queria tomar decisiones de forma
compartida, con médico y familia. Los 11 pacientes que conocian el portal (33 %) eran mas jove-
nes, afectados principalmente de enfermedades hematoldgicas y con nivel de estudios superior.

Conclusiones: Al 91 % de los pacientes les gustaria que un profesional sanitario les diera infor-
macion sobre su salud. El 33 % de los pacientes querian tomar las decisiones después de escu-
char tanto la opinion o el aporte de la familia como del médico. Ninguno preferia que el portal
informatico fuese su Unica fuente de informacion.
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Abstract

Introduction: Within the Autonomous Community, the preferences of patients on how to receive
information should be considered (whether in a conversation with professionals or via electronic
means). In Catalonia, citizens have access to an Internet web page (“La Meva Salut”) where they
can consult relevant information about their medical history. Regarding the degree of participa-
tion in decision-making, the “Control Preferences Scale” values preferences in decision-making.

Objectives: To know the preferences of patients on how they want to be informed and on how
to make decisions.

Methodology: A cross-sectional, descriptive, observational study carried out in an oncology,
hematology, and palliative care hospitalization unit at a tertiary hospital. Collected sociodemo-
graphic variables included educational level, stage of disease, preferences on how to receive
information, and “The Control Preferences Scale”. The Ethics Committee approval was obtained.

Results: A total of 33 patients were included with a median age of 51 years; 76% were men, 57 %
had metastatic disease; 51 % had basic education; 22 patients (66 %) were unaware of the web
page; 91 % wanted a health professional to inform them about their illness, and none preferred
it delivered through electronic means; 33 % wanted decisions to be made in a shared way, with
their doctor and family. The 11 patients who were aware of the web age (33 %) were younger,
mainly affected by hematological diseases, and with a higher educational level.

Conclusions: 91 % of patients would like a healthcare professional to give them information
about their health; 33 % preferred to make their decisions after listening to their physicians’
and family’s opinions. None preferred that the web page was their only source of information.
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INTRODUCCION

Toda actividad diagnéstica lleva implicita una relacion in-
terpersonal que debe estar regulada por unos principios éti-
cos elementales y prescriptivos'. Los principios éticos de la
practica médica son los de Beneficencia, No maleficencia,
Justicia y Autonomia. En los Gltimos afnos la Autonomia, en
ocasiones, ha desplazado a la Beneficencia como primer prin-
cipio de la ética médica. Como resultado, la relacién entre
médico y paciente es cada vez mas sincera y abierta. Por otro
lado, el paternalismo inherente en algunas culturas, tal como
la mediterranea, provocaba un ejercicio médico con una
toma de decisiones centrada en el profesional sanitario.

En el seno del debate entre autonomistas y paternalistas,
Pellegrino propuso una tercera via a partir del concepto de
beneficencia fiduciaria, pretendiendo combinar autonomismo
y paternalismo, intentando superar los extremos unilaterales.

Pero para que una persona pueda decidir de forma auto-
noma debe estar informada, y toda persona debe poder de-
cidir cuanta informacion desea o no recibir, tanto en
condiciones de buen estado de salud como en situaciones de
enfermedad avanzada con prondstico de vida limitado. Una
de las formas en que los pacientes podrian recibir informa-
cion respecto a su salud es de forma no presencial, por
ejemplo con portales informaticos. En Cataluha existe el
portal “La Meva Salut” (espacio digital personal de consulta

que permite a la ciudadania disponer de su informacion per-
sonal de salud)2.

Dentro de la comunicacion con los pacientes se han desa-
rrollado instrumentos para valorar en qué grado los pacien-
tes desean ser participes en la toma de decisiones’ y se han
analizado las actitudes de los pacientes en la toma de deci-
siones*°. Uno de los instrumentos mas empleados, también
en pacientes con cancer avanzado, es la escala Control Pre-
ferences Scale (CPS)¢, que valora las preferencias y los roles
de los pacientes en la toma de decisiones.

A partir de las dudas sobre como la poblacion que atende-
mos con cancer desea recibir la informacion y sobre el modo
en que prefieren tomar las decisiones relacionadas con su
salud, se plantea el siguiente estudio.

MATERIAL Y METODOS

Objetivo principal: conocer las preferencias de los pacien-
tes sobre la manera como desean ser informados, de forma
presencial versus telematica.

Objetivos secundarios: conocer las preferencias de los
pacientes sobre el modo en que toman las decisiones rela-
cionadas con su salud.

Disefo del estudio: estudio observacional descriptivo
transversal realizado en la unidad de hospitalizacion onco-
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logica (que incluye los servicios de oncologia médica, hema-
tologia y cuidados paliativos) de un hospital terciario.

Criterios de inclusién: mayor de 18 afos, estar afectado
de enfermedad oncolodgica o hematoldgica, firma del con-
sentimiento informado.

Criterios de exclusion: situacion de Ultimos dias, presencia de
alguna situacion clinica que impida contestar un cuestionario.

Se recogieron variables sociodemograficas (edad, género,
nivel de estudios, cuestionario de Pfeiffer’), variables rela-
cionadas con la enfermedad (enfermedad hematoldgica u
oncolodgica principal, estadio de la enfermedad), variables
relacionadas con el portal “La Meva Salut” y variables rela-
cionadas con el grado en que el paciente desea ser participe
en la toma de decisiones (CPS). Se utilizo la CPS que involu-
cra a familia y a médico, tal y como se empleo en el estudio
de Noguera y cols.?. Los pacientes tenian 15 opciones de
respuesta y se les indico que eligieran una opcion.

Se eligio la CPS porque otros grupos y el de Noguera la han
utilizado con éxito para evaluar las preferencias en la toma
de decisiones en mas de 3000 pacientes con cancers®.

La recogida de datos y las entrevistas con los pacientes se
realizaron por un equipo investigador, que no era el equipo
tratante habitual del paciente.

Para el analisis de las variables categoricas o dicotomicas
se calcularon frecuencias y porcentajes. Se dispuso de la
aprobacion del CEIC del hospital.

RESULTADOS

Se realiz6 el trabajo de campo el 22 de enero de 2020.
Habia 53 pacientes ingresados, 11 en el servicio de cuidados
paliativos, 19 en hematologia clinica y 23 en oncologia mé-
dica. 18 pacientes no pudieron realizar el estudio por dis-
tintos motivos (situacion de ultimos dias [3 pacientes], por
mal control de sintomas fisicos [8 pacientes], por dificultad
para la comprension [1 paciente], por estar ausentes en la

habitacion [2 pacientes] o por negativa de los pacientes a
participar [4 pacientes]).

Alos 35 pacientes restantes se les paso el test de Pfeiffer.
2 pacientes tuvieron un Pfeiffer alterado y no pudieron pro-
seguir el estudio, mostrandose a continuacion los resultados
de los otros 33 pacientes.

Se observo una mediana de edad de 51 afos. 25 eran hom-
bres (76 %) y 8 mujeres (24 %). 19 pacientes (58 %) estaban
afectados por enfermedad metastasica. Los principales diag-
nosticos fueron leucemia (8 pacientes [24 %]), cancer de
pulmon (6 pacientes [18 %]) y linfoma (4 pacientes [12 %]).
17 pacientes tenian estudios elementales o primarios (52 %),
8 estudios universitarios (24 %); el resto tenian otro nivel de
estudios (12 pacientes: 36 %).

22 pacientes no conocian el portal (67 %); 11 si lo conocian
(33 %).

Al preguntarles a los pacientes “;Quién le gustaria que le
diera informacion sobre su estado de salud?”, 30 contestaron
que un profesional sanitario (91 %), 2 un familiar (6 %),
1 mencion6 que le resultaba indiferente (3 %), 0 menciond
de manera informatica (0 %).

En la Tabla | se muestran los resultados de la CPS en el
total de los 33 pacientes.

En cuanto a los resultados de los 11 pacientes que si co-
nocian el portal “La Meva Salut”, 7 eran hombres (64 %),
4 mujeres (36 %); con una mediana de edad de 45 afos.
7 estaban afectados de enfermedades hematologicas (64 %);
5 tenian estudios universitarios (45 %).

En la Tabla Il se muestran los resultados de la CPS en los
11 pacientes que conocian el portal.

DISCUSION

El presente estudio valora el modo en que pacientes con
cancer, mayoritariamente metastasico, desean tomar las
decisiones y como desean recibir la informacion.

Tabla I. Control Preferences Scale en el total de los 33 pacientes.

n %*

1. Por mi mismo 1 3
2. Por mi mismo después de escuchar la opinion o aportacion del médico 6 18
3. Por mi mismo después de escuchar la opinion o el aporte de mi familia 2 6
4. Por mi mismo después de escuchar tanto la opinion o el aporte de mi familia como el del médico 11 33
5. Por mi familia 0 0
6. Por mi familia después de escuchar mi opinion 0 0
7. Por mi familia después de escuchar la opinion o el aporte de mi médico 0 0
8. Por mi familia después de escuchar tanto la opinion de mi médico como mi opinion 0 0
9. Por el médico 5 15
10. Por el médico después de escuchar mi opinién o aportacion 0 0
11. Por el médico después de escuchar la opinion o el aporte de mi familia 0 0
12. Por el médico después de escuchar tanto la opinion de mi familia como mi opinion 0 0
13. Compartido entre el médico y yo 0 0
14. Compartido entre mi familia y yo 3 9
15. Compartido entre mi familia, el médico y yo 5 15

*Los porcentajes indican cudntos pacientes prefieren cada perfil especifico de toma de decision.
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Tabla II. Control Preferences Scale en los 11 pacientes que conocian en portal “La Meva Salut”.

n %*

1. Por mi mismo 0

2. Por mi mismo después de escuchar la opinion o aportacion del médico 0
3. Por mi mismo después de escuchar la opinion o el aporte de mi familia 1 9
4. Por mi mismo después de escuchar tanto la opinion o el aporte de mi familia como el del médico 6 54
5. Por mi familia 0 0
6. Por mi familia después de escuchar mi opinion 0 0
7. Por mi familia después de escuchar la opinion o el aporte de mi médico 0 0
8. Por mi familia después de escuchar tanto la opinion de mi médico como mi opinion 0 0
9. Por el médico 1 9
10. Por el médico después de escuchar mi opinion o aportacion 0 0
11. Por el médico después de escuchar la opinion o el aporte de mi familia 0 0
12. Por el médico después de escuchar tanto la opinion de mi familia como mi opinion 0 0
13. Compartido entre el médico y yo 0 0
14. Compartido entre mi familia y yo 1 9
15. Compartido entre mi familia, el médico y yo 2 18

*Los porcentajes indican cudntos pacientes prefieren cada perfil especifico de toma de decision.

Se observa como los pacientes mas jovenes son aquellos
que mas conocen el portal. Ademas, se debe mencionar que
el 63 % de los pacientes que conocian el portal “La Meva
Salut” tenian enfermedades hematoldgicas.

Estudios previos han analizado el grado de participacion
que desean tener los pacientes en la toma de decisiones,
objetivandose que el 47 % de los pacientes prefieren tomar
las decisiones de forma compartida, es decir, no por ellos
solos®.

En relacion con la informacion, clasicamente se ha estu-
diado como dar informacion de forma presencial (con el
método Buckman por ejemplo™). Con las nuevas tecnologias
se puede dar informacioén con portales informaticos. Profe-
sionales con un perfil mas paternalista podrian discrepar con
el hecho de no ser ellos quienes proporcionen la informacion
sanitaria. Por otro lado, se podria valorar si este canal de
informacion es el mas aceptado por la mayoria de los pa-
cientes. El 91 % de los pacientes respondié que les gustaria
que un profesional sanitario les diera informacion sobre su
estado de salud. Ninguno contesté a la opcion “de manera
informatica”. Asi, aunque algunos pacientes empleaban el
portal, no es con un portal informatico como los pacientes
encuestados deseaban ser informados sobre aspectos rele-
vantes de su salud.

Solamente el 3 % de los pacientes encuestados preferian
tomar las decisiones por si mismos. Estos resultados son con-
gruentes con el entorno social en el que nos encontramos,
donde las decisiones se toman mayoritariamente en contexto
de autonomia relacional. En el caso de los 11 pacientes que
si que conocian el portal “La Meva Salut” este porcentaje no
aumenta. Es decir, no por el hecho de mirar activamente este
portal dejan de tener en cuenta a la familia y a los profesio-
nales sanitarios en la toma de decisiones.

Los pacientes con un nivel de estudios mas elevado son los
que mas emplean el portal. En otros estudios se observa

como los pacientes con mas estudios son los que mas parti-
cipan en la toma de decisionesé.

Finalmente, dadas las pérdidas por pacientes en situacion
de Gltimos dias, con mal control de sintomas o que no acep-
taron participar en el estudio, se desconoce la opinion de
estos pacientes. Tampoco se realizo el estudio en pacientes
ambulatorios. Por ello seria necesario valorar ampliar el es-
tudio en otros centros, incluyendo tanto pacientes ingresa-
dos como en consultas externas, con mayor nimero de
pacientes, para poder generalizar los resultados obtenidos.

CONCLUSIONES

AL 91 % de los pacientes oncologicos e ingresados en una
unidad de hospitalizacion oncoldgica encuestados les gusta-
ria que un profesional sanitario les diera informacion sobre
su estado de salud. Ninguno de los encuestados desearia que
se le informara exclusivamente de manera informatica, sino
que la informatica se trata de una herramienta de apoyo.

EL 33 % de los pacientes querian tomar las decisiones des-
pués de escuchar tanto la opinion o el aporte de la familia
como del médico.

El 33 % de los pacientes encuestados conocia el portal
“La Meva Salut”. Estos pacientes eran mas jovenes, afecta-
dos principalmente de enfermedades hematoldgicas y con
mayor nivel de estudios.
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