Cinta Guinot y Ane Ferran (eds.)

Trabajo Social:
arte para generar vinculos

[T

BDeustoDigital



Cualquier forma de reproduccién, distribucién, comunicacién puiblica o transfor-
macién de esta obra sélo puede ser realizada con la autorizacién de sus titulares,
salvo excepcién prevista por la ley. Dirfjase a CEDRO (Centro Espafiol de De-
rechos Reprograficos, www.cedro.org) si necesita fotocopiar o escanear algin
fragmento de esta obra.

© Publicaciones de la Universidad de Deusto
Apartado 1 - E48080 Bilbao
Correo electrénico: publicaciones@deusto.es

ISBN: 978-84-16982-24-0

© Universidad de Deusto - ISBN 978-84-16982-24-0



La toma de decisiones compartida en los cuidados de larga duracion 749

A6.1

La toma de decisiones compartida en los cuidados de larga duracién

Shared Decision Making in Long Term Care

Usue Beloki Maranon’

Universidad de Deusto

Resumen

La presente comunicaciéon analiza la idoneidad del enfoque de toma de decisiones compar-
tida para las decisiones relativas a los cuidados de larga duracion de personas mayores. A partir
de las caracteristicas atribuidas a las decisiones relativas a la vida independiente de personas
mayores, se propone la incorporacién de esta metodologia, que actualmente estd en auge
en distintas disciplinas. Ello resulta coherente con una nueva concepcién de la ciudadania,
—personas mayores que participan en la toma de decisiones que les afectan—, y que tiene en
cuenta el modelo social de los derechos humanos de las personas mayores con discapacidad.
La comunicacién incorpora a la reflexion sobre la toma de decisiones de la vida cotidiana de las
personas mayores los conceptos de mente compartida y de mente integral, propios de la teoria
de toma de decisiones naturalista. Se incluye también la gestion del riesgo como elemento
consustancial a la toma de decisiones relativas a personas mayores vulnerables.

Palabras clave: Toma de decisiones; personas mayores; vulnerabilidad.

Abstract

This paper analyses the adequacy of the shared decision making approach for decisions
related to long term care of the elderly. Based on the characteristics attributed to decisions
concerning the independent life of older people, the paper proposes the incorporation of this
new methodology, which is currently used in many disciplines. This is consistent with a new
conception of citizenship —older people involved in decision-making that affect them— and
that takes into account the social model of the human rights of the elderly with disabilities.
The paper incorporates the concepts of shared mind and whole mind, which belong to the
naturalistic decision making theory, to reflect on decisions that deal with the everyday life of
the elderly. It also includes risk management as a consubstantial element of decisions related to
vulnerable adults.

Keywords: Decision making; elderly; vulnerability.
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El reconocimiento del papel activo de la persona en la toma de las decisiones que le
afectan como consustancial al reconocimiento de los derechos de ciudadania de quienes
estdn en situaciones vulnerabilidad, estd dando lugar a la ampliacién del campo de actua-
cion de disciplinas que tradicionalmente han estado asociadas exclusivamente al conflicto
o a los dilemas, asi como a la incorporacién de la participacion del cliente en disciplinas
que hasta tiempos recientes habian sido consideradas monopolio de los expertos. Cabe se-
nalar la mediacién o las actuaciones de los comités de ética, como ejemplo en el primero
de los casos; y el Derecho colaborativo o la toma de decisiones compartidas del dmbito
sanitario, en el segundo. Estas disciplinas estdn desarrollando nuevos enfoques y meto-
dologias participativas que resultan aplicables, a nuestro juicio, al trabajo social con per-
sonas mayores necesitadas de cuidados de larga duracién, debido a la confluencia en este
tipo de cuidados de necesidades de proteccion, de autodeterminacién y de colaboracion
de instancias formales e informales.

En un contexto de auge de la participacion en la toma de decisiones, el &mbito de los
cuidados sociales de las personas mayores vulnerables se presenta como especialmente
propicio para incorporar nuevas metodologias que la favorezcan. Asi, a las decisiones que
se adoptan en el campo de la permanencia en el hogar y de los cuidados que tienen lugar
en la vida cotidiana se les atribuyen las siguientes caracteristicas: tener un impacto signi-
ficativo en la vida de la persona; ser relativamente previsibles; no ser decisiones exclusi-
vamente cognitivas —se trata de decisiones que conllevan elevadas dosis de emocién y
de valores personales—; no exigir unos conocimientos cientificos altamente especializa-
dos para tomarlas, o en el caso de hacerlo, estar accesibles cada vez en mayor medida ta-
les conocimientos para la poblacién en general, gracias a las nuevas tecnologias de la in-
formacidn, asi como a la democratizacién de la autoridad tradicional (Salthouse, 1996;
Wood & Tanius, 2008; Foster et al., 2008; Higgs & Craig, 2012).

Desde el ambito médico, se entiende por toma de decisiones compartida el proceso
interactivo entre el profesional sanitario y el paciente, en el que ambos comparten las me-
jores evidencias al enfrentarse a la tarea de la toma de decisiones. Durante el proceso los
pacientes estdn acompafados en su tarea de valoracién de opciones, con el fin de expre-
sar sus preferencias de manera informada. El profesional aporta la definicion de cudl es el
objeto de la decisién, asi como los conocimientos acerca de las intervencion diagndsticas
o terapéuticas concretas y el paciente proporciona sus valores, sus preferencias, su expe-
riencia y sus preocupaciones (Elwyn et al., 2012).

A pesar de cierta previsibilidad de las consecuencias de los cuidados en el hogar, la
toma de decisiones relativas al mismo conlleva aparejada habitualmente la exposicion a
un riesgo que se deriva tanto del propio proceso de envejecimiento, como de una eventual
fragilidad del entorno social que rodea a las personas mayores necesitadas de cuidado,
asi como de las limitaciones derivadas de los sistemas publicos de proteccion (Bello San-
chez & Gonzdlez Rego, 2012). El riesgo se torna asi en un elemento esencial que los
clientes —persona mayor y familia— gestionan habitualmente en el contexto de la vida
diaria bajo la l6gica de la normalizacién, a través de adaptaciones continuas a las nue-
vas situaciones mediante el uso de estrategias informales (Higgs & Craig, 2012; Taylor &
McKeown, 2013).
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En la metodologia de las decisiones compartidas estas estrategias informales de pre-
visién y control del riesgo, lejos de ser ignoradas, habran de ser reconocidas y valoradas
por el profesional e incorporadas y combinadas con la gestién del riesgo que él mismo
realice, en pardmetros de evidencias derivadas de sus propios conocimientos y de las in-
vestigaciones empiricas.

El trasfondo de tal incorporacién reside en una concepcion naturalista de la teo-
ria de la toma de decisiones, que concibe la autonomia del sujeto no como una autono-
mia individual sino como una autonomia relacional, en la que la capacidad decisoria y
de autogobierno de la persona se promueve teniendo en cuenta su interdependencia en el
contexto socio-familiar en el que desarrolla su vida y que habitualmente le ayuda a afron-
tar sus condiciones de vulnerabilidad, especialmente en los momentos de toma de deci-
siones relevantes. (Delgado Rodriguez, 2012; Ramos Ponzén, 2012; Bosch Fontcuberta,
2012). Asi, junto al concepto de mente integral o whole mind —que incorpora los ele-
mentos emociones y las intuiciones del paciente a la toma de decisiones y subraya el ele-
mento contextual y el momento presente como componentes criticos que hacen aflorar
y/o cuestionar los propios valores— se incorpora el nuevo concepto de mente compartida
o shared mind, que subraya los elementos propios de la relacién, que se pueden apreciar
en la siguiente tabla (Epstein, 2013):

Tabla I

Procesos de decision centrados en el individuo y en la relacién

Procesos de decision centrados en el individuo

Procesos de decision centrados en la relacion

Las decisiones las toman y las negocian los
individuos

Las decisiones se toman dentro de redes so-
ciales

La autonomia es individual y se maximiza a
través de la promocién de las preferencias indi-
viduales

La autonomia depende y emerge en la comu-
nicacion y en las relaciones de confianza

Los pacientes pueden anticipar y planificar
para el caso de decisiones dificiles

Las decisiones dificiles pueden no ser antici-
padas; pueden no parecer «reales» hasta que se
presenta la situacién

Las preferencias son estables e intrinsecas al
individuo

Las preferencias se construyen a través de las
interacciones

Los pacientes pueden ser agentes racionales/16-
gicos que consideran utilidades y probabilidades.
El afecto y las influencias sociales generan sesgos

Los pacientes utilizan una amplia gama de
experiencia humana para informar sus decisio-
nes: logica, afecto, intuicion, relaciones

Fuente: Epstein, 2013, p. 203.

Como sefala Bosch, el concepto de mente compartida facilita la aparicion de nuevas
ideas y perspectivas, precisamente cuando dentro de la relaciéon se comparten pensamien-
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tos, sentimientos, percepciones y significados (2012). La aproximacion pasa de ser tran-
saccional (focalizada en el conocimiento del paciente, en la informacién, en el intercam-
bio y negociacién y consentimiento), a ser interaccional, haciéndose patentes los valores,
significados, necesidades e incertidumbres propias. Ello en combinacion con los valores,
necesidades y preocupaciones de las personas significativas para la vida del paciente, que
con su colaboracién e implicacién pueden contribuir a compensar los déficits cognitivos
y précticos en la resolucién de problemas que se vayan presentando (Epstein & Street,
2011; Bosch Fontcuberta, 2012).

Desde el trabajo social, cabe alegar que en ocasiones el rol protector del profesional
hacia la persona mayor exige aislar las opiniones de allegados y descubrir precisamente
las que son propias del cliente. Esta posibilidad estd prevista por el propio modelo. Ad-
vierte Epstein que la posibilidad de recurso a uno u otro modo de procesamiento cogni-
tivo —auténomo o compartido; analitico o naturalista— resulta ventajoso para la toma de
decisiones, en la medida en que pueden favorecerse las influencias positivas y disminuirse
las influencias negativas indeseadas (2013).

Igualmente puede objetarse que la implicacién de la persona mayor y de su familia
es ya una practica tradicional en la disciplina del trabajo social. Sin negarlo, las investiga-
ciones realizadas apuntan a una ausencia de metodologia especifica de toma de decisiones
conjunta para la gestién del riesgo que subyace en las decisiones relativas a los cuidados
de personas mayores.

En relacién con la vulnerabilidad, los estudios ponen de relieve una préctica profe-
sional que centra su empeflo en evitar la asuncién de riesgos. Las decisiones que se to-
man en los servicios se enmarcan generalmente en paradigmas que denotan en su mayoria
una preocupacion defensiva, enfocada en el principio de no maleficencia mas que en el de
promocion de la salud y del bienestar, prescindiendo de esta forma de una consiguiente
gestién de riesgos adecuada. Por el contrario, la gestion del riesgo constituye el eje de ac-
tuacién central de los servicios cuya misién es la promocién y rehabilitaciéon de adultos
vulnerables. En ellos se realiza un balance de los riesgos y beneficios, que se valoran y
gestionan con el fin de obtener el mayor beneficio posible para la persona (Taylor, 2006).

De la misma forma, se echa en falta en los servicios sociales dirigidos a adultos la
utilizaciéon de instrumentos sistemdticos de toma de decisiones compartidas como pue-
den ser las propias de la intervencion con infancia y adolescencia —conferencias de gru-
pos familiares (Skaale Havnen & Christiansen, 2014) o andlisis de memorias colectivas
(Forkby & Hojer, 2011)— o, las listas de verificacion de la gestion del riesgo, que ayudan
a centrar la discusion de los problemas con el cliente, las cuestiones clave a abordar y las
medidas a adoptar para la gestion del riesgo (Taylor, 2012). Plantean Taylor & McKeown
que los riesgos a gestionar en relacion con los cuidados sociales (social care) son aque-
llos que tienen relacion con los objetivos consensuados en la atencién, en el caso de adul-
tos vulnerables: rehabilitacion, desarrollo de habilidades, independencia, normalizacion,
autoestima, autocontrol, calidad de vida y participacion en la sociedad (2013). Esta ges-
tién del riesgo ayudaria a manejar con transparencia la eventual tensién entre los puntos
de vista del cliente, de su familia o allegados, la responsabilidad profesional y la de la or-
ganizacion (Taylor & Campbell, 2011).
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