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Resumen

Introduccion:

Las Herramientas de Ayuda para la Toma de Decisiones (HATD) surgen
como una medida complementaria al asesoramiento proporcionado por
los profesionales sanitarios, siendo definidas como intervenciones
disefiadas para asistir a las personas a la hora de tomar decisiones de
manera especifica y deliberada, entre varias opciones diagnosticas o
terapéuticas acordes con la patologia a tratar. El objetivo de las HATD es
facilitar la toma de decisiones compartida entre profesionales y
pacientes, incorporando las preferencias de estos ultimos.

El tratamiento de la Hiperplasia Benigna de Prostata (HBP) implica
un proceso de toma de decisiones complejo entre diferentes opciones
disponibles y su eleccion depende tanto de la gravedad de los sintomas
como del grado en que éstos afecten la vida diaria, asi como de las
circunstancias particulares de cada paciente, siendo la eleccion del
tratamiento sensible a los valores y preferencias de dichos pacientes.

Con el fin de implicar a los pacientes con HBP en el proceso de
toma de decisiones relacionadas con su salud y evaluar el deseo de
participacion de los pacientes en el proceso de toma de decisiones
compartidas, se ha disefiado este estudio que adapta y evalla la
aceptabilidad de una HATD desarrollada para varones con HBP.

Objetivos:
« Adaptar al contexto espafiol una HATD creada en formato escrito

(cuadernillo) para pacientes con HBP.
e Evaluar la aceptabilidad de la HATD por parte de pacientes con HBP.

Disefo:

Estudio transversal para evaluar la aceptabilidad de una HATD para
pacientes con HBP adaptada al contexto espafiol, a partir del uso de
métodos cuantitativos (cuestionarios) y cualitativos (grupo focal).

Participantes:
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Varones con 60 afios 0 mas con diagnéstico de HBP, que han acudido a
una revision urologica de ambito hospitalario en el Servicio Canario de la
Salud y a los que se les ha entregado un cuadernillo o HATD sobre HBP.

Medidas de resultado:

En relacion con el paciente, se recogieron los siguientes datos a través
de cuestionarios: informacién sociodemogréfica, nivel de calidad de vida
relacionada con la salud (a través del EQ-5D para los estados de salud y
utilidades, y del BIl para la HBP), ansiedad (medida mediante el STAI),
depresion (a través del BDI-Il), y la gravedad de los sintomas de
prostatismo (usando el Baremo Internacional de Sintomas Prostaticos [I-
PSS]), que se completé con una pregunta sobre la repercusion negativa
de esta condicion médica en la calidad de vida del paciente (indice de
Calidad de Vida). Para la evaluacion de la aceptabilidad de la HATD se
administraron cuestionarios que evaluaban la cantidad, claridad y utilidad
de la informacion, asi como el nivel de conocimiento de los participantes
y si lo recomendarian a otros con una condicién de salud similar a la de
ellos. También se llevé a cabo un grupo focal con pacientes con HBP
con el fin de identificar sus necesidades de informacién y atencion, asi
como su valoracion de la HATD.

Resultados:

Los resultados informados por los pacientes sobre la aceptabilidad de la
HATD-HBP adaptada a nuestro contexto espafiol, obtenidos a través de
cuestionarios y de la celebracién del grupo focal, reportan que esta
herramienta expone la informacién con claridad y es una fuente de
informacion util para el paciente. Tras la lectura del cuadernillo aumento
el nivel de conocimiento que tenian los pacientes sobre la HBP y sus
tratamientos, disminuy6 su incertidumbre inicial o desconocimiento sobre
cuestiones importantes de la patologia, asi como sobre los beneficios y
los efectos adversos de los tratamientos disponibles. Los pacientes se
sintieron mejor informados y mas capacitados para hablar con sus
médicos y exponerles sus dudas, expresando interés en obtener mas
informacién sobre su condiciébn de salud y sobre los diferentes
tratamientos disponibles, por lo que recomendarian la HATD-HBP a otros
varones con esta patologia. No obstante, los pacientes expresan dudas y
un mayor grado de conflicto cuando se les pregunta quién ha de tomar la
decision sobre el tratamiento a seguir.
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Conclusiones:

Los pacientes defendieron dos posturas de cara a la participacién en la
toma de decisiones compartidas, una activa y otra mas pasiva, ya que
aln cuando desean participar en el proceso de toma de decisiones,
muestran algunas resistencias a la hora de tomar una decision de forma
conjunta con su médico o especialista, considerando que es el médico la
persona “experta” para toma la decisién final. Sin embargo, la HATD-
HBP fue bien aceptada entre los pacientes, quienes recomiendan su uso
como manual tanto en casa como en la consulta médica para favorecer
el proceso de toma de decisiones compartidas.
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Summary

Introduction:

The decision aids (DAs) emerge as a complementary approach to the
advice given by doctors, being defined as interventions designed to assist
people to make choices in a specific and deliberate way, among several
diagnostic or therapeutic options according to the disease to treat.
Therefore, the objective of the DAs is to make possible the shared
decision-making model between health professionals and patients,
incorporating patients’ preferences.

Benign Prostatic Hyperplasia (BPH) treatment implies a complex
proves of making decisions among different available options of
treatment and its choice depends as much of symptoms’ severity and the
degree in which they affect patients’ daily life, as well as of patients’
specific circumstances. Thus, treatment choice is always sensitive to
patients’ values and preferences.

This Project which adapts and assesses a specific DAs developed
for men with BPH, has been design to involve patients with BPH in the
process of shared decision making related to their health and to evaluate
patients’ wishes to participate in this shared decision making process.

Objectives:

* To adapt to the Spanish context a DA, in written format (booklet), for
patients with BPH.
* To assess the acceptability of the adapted DA by patients with BPH.

Design:

Cross-sectional study to assess the acceptability of a DA for patients with
BPH adapted to the Spanish context, from data collected by quantitative
(questionnaires) and qualitative methods (focus group).

Subjects:

Males of 60 years old or more with a diagnosis of BPH, which has been
to hospital for an urologic evaluation in Canarian Health Service and who
has received a booklet or DA on BPH.
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Outcome Measures:

Regarding to patients, the following data were taken through
questionnaires: sociodemographic information, health-related quality of
life (through EQ-5D for health states and utilities, and BIll for BPH),
anxiety (measured by STAI), depression (using the BDI-Il), and severity
of prostatism’s symptoms (using the International Prostate Symptom
Scale [I-PSS]), which was complemented with a question about the
negative impact of this medical condition on the quality of life (Quality of
Life Index). To assess the DAs’ acceptability different questionnaires were
administered to evaluate the quantity, clarity and usefulness of the
information given, as well as participants’ level of knowledge and if they
would recommend the DA to others with a similar health condition. A
focus group was also conducted to identify patients’ information and
attention needs as well as their assessment of the DA.

Results:

Outcomes informed by patients on the acceptability of the DA-BPH
adapted to our Spanish context, obtained through the questionnaires and
focus group, reported that this tool is useful and it explains the
information clearly. After reading the booklet patients increased their level
of knowledge about BPH and its treatments, and they dropped their initial
ignorance or uncertainty on important issues of the pathology, and
treatments’ benefits or side effects. Thus, patients will recommend the
DA-BPH to other men with this condition as they felt better informed and
equipped to talk to their doctors and expose doubts, expressing their
interest to have more information about their health condition and
possible available treatments. However, patients show doubts and an
increased level of conflict when they are asked about who has to take the
decision about which treatment to follow.

Conclusions:

Patients defended two positions with relation to the participation in the
shared decision making process. One was an active position and the
other was passive as even when they would like to participate in the
shared decision making process, they showed some reluctance when
they have to make a decision together with its doctor or specialist,
considering the doctor as the “expert” person to have the last word.
However, the DA-HBP was well accepted by patients, who recommended
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its use as a textbook at home and in medical consultations to promote the
shared decision-making model among patients and health professionals.

DESARROLLO Y EVALUACION DE UNA HERRAMIENTA DE AYUDA PARA LA TOMA

DE DECISIONES PARA PACIENTES CON HIPERPLASIA BENIGNA DE PROSTATA
15






I. Introduccion

I.1. El modelo de Toma de Decisiones
Compartidas (TDC)

En la practica clinica habitual, pacientes y profesionales sanitarios
pueden enfrentarse a decisiones sobre tratamientos o pruebas
diagnésticas de las que no existe certeza sobre sus resultados médicos
[1]. Esta incertidumbre puede derivarse de la ausencia de evidencia
cientifica al respecto, o puede deberse a que diferentes tratamientos con
el mismo objetivo terapéutico ofrecen, en muchos casos, una proporcion
similar de beneficios y riesgos.

En este sentido, y por no existir en esas circunstancias una unica o
“mejor” opcidn terapéutica, se hace necesario informar al paciente e
incorporar sus preferencias en la toma de decisiones. El punto de vista
de los usuarios puede diferir de la percepcion del profesional en cuanto a
la importancia personal que se le asigna a la relacion entre los beneficios
y los efectos nocivos de las diferentes opciones diagnosticas y
terapéuticas [2,3], ademas de que los profesionales sanitarios podrian
estar infravalorando los deseos y capacidades de los pacientes para
gestionar la informacion [2-4].

Por tanto, la participacion del paciente en la toma de decisiones se
hace especialmente relevante en aquellas situaciones en las que [5]:

- Pudieran existir procedimientos de efectividad similar pero con
diferentes riesgos.

- El éxito de una terapia pudiera depender de la comprensién y
valoracion que el paciente haga de las diferentes opciones.

- Las diferentes alternativas terapéuticas presenten incertidumbre
cientifica en cuanto a eficacia y efectividad.

En este contexto, surge a mediados de los afios noventa el concepto de
“Toma de Decisiones Compartidas” (TDC), que ain cuando se han
ofrecido varias definiciones para describir y definir este proceso, no se
dispone de una definicion consensuada en la actualidad [6-10]. De
hecho, en el dltimo lustro se ha producido un replanteamiento teérico
sobre qué se entiende por “toma de decisiones compartida” [10], y en
qué se diferencia conceptualmente de otras expresiones propuestas en
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la literatura para describir la actuacidon del paciente en el proceso de
toma de decisiones médicas, como “toma de decisiones informada”,
“atencion centrada en el paciente”, “participacion del paciente”, o
“eleccion basada en la evidencia por parte del paciente”.

No obstante, y a pesar de que las definiciones otorgadas para la
TDC han sido diversas, este modelo es cada vez mas defendido como
un proceso ideal en el encuentro clinico, que media la toma de
decisiones sobre el tratamiento a elegir entre el profesional sanitario y el
paciente. En este marco, Charles et al. [6] llevaron a cabo un estudio con
la finalidad de aportar mayor claridad conceptual a este término e
identificar algunas de las claves definitorias de este modelo. Segln estos
autores, el modelo de TDC nos sita en un contexto donde existe un
gran nimero de enfermedades que disponen de varias opciones de
tratamiento y en las que no existe una Unica opcién o la “mejor” opcién
para esa condicidn de salud. En estas situaciones de incertidumbre se
obtienen distintos resultados de salud para los pacientes y por tanto las
decisiones a tomar son altamente sensibles a los valores de las
personas. Asimismo, sugieren una serie de caracteristicas clave en el
proceso de TDC: (1) que hayan al menos dos participantes implicados: el
médico (o cualquier otro profesional sanitario) y el paciente; (2) que
ambas personas compartan la informacion; (3) que ambas partes tomen
las medidas necesarias para llegar a un consenso sobre el tratamiento
preferido y (4) que se alcance un acuerdo sobre el tratamiento a aplicar.

I.2. Herramientas de Ayuda para la Toma de
Decisiones Compartida (HATD)

Para facilitar el proceso de TDC se han disefiado las Herramientas de
Ayuda para la Toma de Decisiones Compartida (HATD). La finalidad de
estas herramientas es informar a los pacientes o personas que se
enfrentan a decisiones relacionadas con el cuidado de su salud, a partir
de la mejor evidencia cientifica, sobre aquellas cuestiones relacionadas
con su patologia y tratamiento, haciendo posible la incorporacién de sus
preferencias en la decisién a tomar con el personal sanitario.

Las HATD son una medida complementaria al asesoramiento
proporcionado por los profesionales y se definen como intervenciones
disefiadas para asistir a las personas para tomar decisiones de manera
especifica y deliberada, entre varias opciones diagnodsticas o
terapéuticas (incluyendo las convencionales), al proporcionar (como
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minimo) informacién acerca de las opciones y los resultados
potencialmente esperados sobre el estado de salud de una persona [2-
4]. Estas intervenciones tienen como objetivo ayudar a las personas a
deliberar, de forma independiente o en colaboracién con otros, sobre sus
opciones de tratamiento, considerando todos los atributos relevantes que
puedan ayudar a preveer como se sentira la persona a corto, medio y
largo plazo. Por tanto, se tiene en cuenta la situacion particular de cada
individuo con el fin de elicitar sus preferencias en relacién con las
diferentes opciones disponibles y facilitar el proceso de toma de
decisiones [11].

Entre las caracteristicas de las HATD destacan su capacidad para
describir, haciendo uso de probabilidades, el espectro posible de
beneficios y riesgos para el paciente, adaptarse al perfil clinico de riesgo
de éste y tener en cuenta sus valores implicitos y explicitos, facilitando
una clarificacién previa de los mismos.

En este sentido, estas herramientas se diferencian de los materiales
educativos y del consentimiento informado en su enfoque sobre
decisiones especificas que afectan a la salud de las personas a nivel
particular y en el énfasis de cuantificar los resultados de las opciones y
preferencias, incluyendo los valores personales y fomentando la
participacion de los pacientes con sus médicos u otros profesionales de
la salud en el proceso de toma de decisiones. Los materiales educativos
para la salud tienen una perspectiva mas general, ayudan a las personas
a entender su diagnoéstico, tratamiento y atencidn sanitaria, pero no
necesariamente lo ayudan a elegir de forma especifica y personal entre
diversas opciones diagnésticas o terapéuticas [4].

[.3. Objetivos de las HATD

Las HATD se disefian con los siguientes objetivos [12,13]:

- Permitir que los pacientes entiendan los probables resultados de las
opciones disponibles para su patologia, mediante informacion
pertinente a la decision.

- Considerar la valoracién personal de los beneficios en comparacion
con los efectos adversos, ayudando a clarificar sus preferencias.

- Apoyar a los pacientes en la toma de decisiones, superando las
etapas de la toma de decisiones y participando en las decisiones
sobre el cuidado de su salud.
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- Reducir la pasividad en la toma de decisiones y el conflicto
decisional generado por la incertidumbre.

1.4. Utilidad de las HATD

Las HATD permiten informar de forma adecuada a los pacientes que se
someten a cualquier intervencion diagnéstica y de tratamiento, no soélo
satisfaciendo el derecho a la informacién del paciente, sino también
contribuyendo a mejorar su recuperacion y su percepcion del proceso.

Los ensayos clinicos aleatorizados que evalUan la utilidad de estos
instrumentos frente a la practica habitual muestran un aumento del
conocimiento de los pacientes en relaciéon con su enfermedad y mayor
realismo en las expectativas de los pacientes sobre los resultados
favorables o perjudiciales de los tratamientos [14].

Existe evidencia cientifica que constata que los pacientes, cuando
son informados de manera apropiada sobre diferentes procedimientos
terapéuticos de efectividad comparable, tienden a elegir los
procedimientos menos invasivos, inician los tratamientos mas
precozmente y con mayor adherencia, y suelen exhibir mayores niveles
de satisfaccion y litigar menos. Por otro lado, los profesionales sanitarios
suelen infravalorar los deseos y capacidades de los pacientes para
gestionar la informacién [2-4,15].

Otras circunstancias que confieren utilidad a las HATD, estan
relacionadas con la limitacibn de los tiempos de consulta, que
contribuyen a dificultar la posibilidad de llevar a cabo una exposicion
detallada de todas las opciones terapéuticas disponibles, sus posibles
resultados y complicaciones. Ademas, en ocasiones, los propios
profesionales pueden carecer del conocimiento profundo sobre las
opciones terapéuticas y sus efectos. En todas estas situaciones, una
posible solucién a dichas limitaciones podria consistir en garantizar el
acceso a los pacientes y sus familias a una informacion cientificamente
valida y adaptada, bien de forma escrita o audio-visual, para hacer
posible la participacién activa y responsable en la toma de decisiones
compartida con los profesionales sanitarios [16].
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I.5. Disponibilidad y uso de las HATD

El desarrollo y evaluacion de las HATD es un campo en clara expansion
tanto a nivel nacional como internacional [3,17], en el que diferentes
instituciones y grupos de trabajo en esta area de investigacién han
desarrollado HATD para diversas patologias entre las que destacan la
Fundacion para la Toma de Decision Médica Informada (FIMDM) [16], la
Organizacion Healthwise [18], la Universidad y el Instituto de
Investigacion del Hospital de Ottawa [19], el Instituto para Politica
Sanitaria y Practica Clinica de Dartmouth [20] y la Universidad de Cardiff
[21].

En este sentido y en base a su demanda, el nUmero y calidad de las
HATD disponibles estd incrementandose en diferentes sistemas
sanitarios y su uso comienza a generalizarse, especialmente en
instituciones de paises como Estados Unidos de América, Canada,
Reino Unido, Paises Bajos, etc. Su desarrollo esta motivado por varios
factores, tales como: el aumento del consumo de servicios sanitarios con
un énfasis sobre las elecciones informadas, en lugar del simple
consentimiento informado; el movimiento de la medicina basada en la
evidencia, que se ha expandido mas alla de la comunidad médica para
hacer frente al problema de las variaciones injustificadas en la practica
clinica; el uso de técnicas de analisis de decision para identificar las
decisiones de tratamiento que son altamente sensibles a los valores de
las personas; el interés por el uso apropiado de los recursos y reduccion
de costes innecesarios; y la expansién de los criterios de mejora de la
calidad de la atencién en salud, al incluir la satisfaccion de las personas
con el asesoramiento acerca de las opciones disponibles [4,16].

En los dltimos afios un grupo de mas de cien investigadores,
médicos y pacientes de 14 paises, que forman parte de un grupo de
Colaboracion Internacional, han desarrollado criterios estandares para el
desarrollo y evaluacion de las HATD (International Patient Decision Aid
Standards Collaboration -IPDAS-) [22], con el fin de establecer una serie
de criterios que permitan evaluar la calidad de las HATD en tres
dominios: contenido clinico, proceso de desarrollo y efectividad. En este
sentido, una revisién sistematica de O Connor et al. (2007) [23] ha
intentado analizar en qué medida las HATD disponibles hasta ese
momento cumplian con los estandares de efectividad propuestos por el
IPDAS, encontrandose que las HATD evaluadas mejoran la calidad de la
decision y el proceso de toma de decisiones en general, ayudan a
clarificar valores, aunque la magnitud del efecto varia en los diferentes
estudios. Asimismo, en la revision se destaca que diversas medidas del
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proceso de decision no han sido usadas en los estudios realizados y que
en futuros ensayos clinicos se han de considerar al menos un minimo de
medidas de evaluacion del proceso de toma de decisiones propuestas
por el IPDAS.

Del mismo modo, recientemente se ha puesto de relieve que el
proceso de desarrollo y evaluacion de la mayoria de HATD publicadas
hasta el momento no se sustenta, generalmente, en un marco teorico
sobre toma de decisiones [24]. Por tanto, se plantea la necesidad de
integrar la teoria en la construccion y evaluacion de las HATD, ya que
podria suponer una mejora en la calidad de las decisiones tomadas y sus
resultados, al mismo tiempo que se consideran un minimo de criterios
estandares para el desarrollo y evaluacion de las HATD.

I.6. El desarrollo de las HATD en Espaiia

La importancia de la participacion de los pacientes en las decisiones
sobre los cuidados de su salud, ha ido adquiriendo un creciente
reconocimiento en nuestro Sistema Nacional de Salud. En particular, la
Unidad de Evaluacion de Tecnologias Sanitarias de Andalucia, la
Agencia Lain Entralgo para la Formacion, Investigacion y Estudios
Sanitarios de la Comunidad de Madrid, y el Servicio de Evaluacién y
Planificacién del Servicio Canario de la Salud, estan trabajando en la
evaluacion y desarrollo de HATD sobre distintas patologias [4,25-32]. Sin
embargo, las autoridades sanitarias de cada regiébn adn no han
incorporado su uso en los servicios sanitarios ofertados.

El trabajo desarrollado por los equipos de investigacion citados
previamente, ha contribuido al avance de esta area de estudio ya que,
hasta hace pocos afios, en Espafia no se habian identificado HATD que
cumpliesen con los criterios establecidos para su definicion, asi como
tampoco se conocian iniciativas que evaluaran el valor de dichas HATD
sobre los resultados de salud de los pacientes y sobre el sistema
sanitario. En cambio, si existian iniciativas orientadas a fomentar una
participacion mas activa de los usuarios en las decisiones relacionadas
con su salud. Como ejemplo de esto destacamos el disefio del
cuestionario de Informacion y Decisiones en el Asma (IDEA), para
evaluar el deseo de informacion y de participacion en la toma decisiones
de los pacientes asmaticos; y la elaboracion de documentos de
consentimiento informado para favorecer una mejor informacion y
participacion de los pacientes.
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[.7. Las HATD en pacientes con Hiperplasia
Benigna de Prostata (HBP)

La Hiperplasia Benigna de Prostata (HBP) constituye un proceso médico
de alta incidencia y prevalencia, que suele afectar a varones a partir de
los 50 afios y producir distintas alteraciones en la miccién, con
repercusiones en la calidad de vida de los pacientes y, potencialmente,
en su estado de salud. Este problema afecta al 25% de los hombres
entre 40 y 50 afios y su prevalencia aumenta con la edad hasta alcanzar
al 80% de los varones de 70 afios.

Existen diferentes opciones de tratamiento disponibles para la HBP
y la eleccién del tratamiento dependera tanto de la gravedad de los
sintomas, como del grado en que afecten la vida diaria y de las
circunstancias particulares de cada paciente, siendo esta una eleccion
sensible a los valores y preferencias de los pacientes. La importancia de
la HBP reside en el impacto social que genera, con un impacto afiadido
sobre el gasto sanitario destinado al diagnéstico y tratamiento de esta
patologia, que se ha visto incrementado en los ultimos afios. En
concreto, en el Servicio Canario de la Salud, la HBP representa la
segunda causa de cirugia mas frecuente, después de la cirugia de
cataratas.

La revision de la literatura sobre la informacién proporcionada a los
pacientes que seran sometidos a prostatectomia, sugiere que la
informacién pre y postoperatoria tiene efectos positivos en el grado de
ansiedad y de satisfaccion de los pacientes, aunque algunos autores
sefialan que a menudo la informacién disponible tiende a no satisfacer
las necesidades informativas de los pacientes. La adecuaciéon del
material que contiene informacion importante para la vida del paciente se
ha de hacer en base a las necesidades especificas de éste, tomando en
cuenta el contexto socio-cultural al que pertenece, sus caracteristicas
particulares, asi como su percepcién y comprension de la enfermedad y
de lo que conlleva [14,15,33].

Estudios previos han identificado los siguientes tdpicos como
principales preocupaciones de los pacientes que se someteran a una
prostatectomia: descripcion anatdmica y funcional de la prostata,
problemas de salud mas frecuentes; pruebas preoperatorias Utiles y
manejo del diagnéstico; descripcién de las terapias y su morbilidad; el
procedimiento de admisiéon en el hospital; la estancia hospitalaria; las
preocupaciones pre y postoperatorias (manejo de dolor, incontinencia
urinaria, disfuncion eréctil y espasmos vesicales); instrucciones de alta y
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posibles problemas (cuidados de la sonda vesical, disuria, hematuria,
recuperacion, ejercicio fisico y dieta) [15].

No obstante y a pesar de que en fechas recientes el nimero de
publicaciones sobre material de prostatectomia para pacientes ha
aumentado, existen muy pocos estudios internacionales, y ninguno a
nivel nacional, que evallen su efectividad y adecuacion para promover la
participacion de los pacientes en la toma de decisiones terapéuticas [15].

Con el fin de implicar a los pacientes con HBP en el proceso de
toma de decisiones relacionadas con su salud y evaluar el deseo de
participacion de los pacientes en el proceso de toma de decisiones
compartidas, se ha disefiado este estudio que adapta y evalla la
aceptabilidad de una HATD desarrollada para pacientes con HBP. Este
estudio pretende aportar conocimiento de gran valor para pacientes,
profesionales y gestores de la sanidad sobre la aceptabilidad de esta
HATD sobre HBP en poblacion espafiola, con la finalidad de incrementar
la participacién y la eleccion informada de los pacientes en las
decisiones sobre su salud. En concreto, proporciona un primer abordaje
sobre el uso potencial de estas herramientas para mejorar los resultados
de salud de los pacientes y sobre el sistema sanitario en nuestro
contexto.
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II. Objetivos

I1.1. Objetivos primarios

Adaptar al contexto espafiol una HATD en formato escrito
(cuadernillo) para pacientes con HBP.

Evaluar la aceptabilidad de la HATD-HBP adaptada por parte de
pacientes con esta patologia.

I1.2. Objetivos secundarios

Conocer las actitudes, sentimientos, creencias y nivel de
conocimiento que los pacientes afectos de HBP pueden tener en
relacién con su enfermedad y con la HATD mostrada.

Evaluar el deseo de participacion de los pacientes con HBP en el
proceso de toma de decisiones compartidas.
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I1I. Método

III.1. Disefio y elaboracion de la HATD

Se ha elaborado una HATD para ser mostrada a pacientes afectos de
HBP sintomética. El disefio de la HATD se llevé a cabo teniendo en
cuenta el Programa de Toma de Decisiones Compartidas para pacientes
con HBP de la Fundaciéon para la Toma de Decisiones Médicas
Informadas o FIMDM (Foundation for Informed Medical Decision Making)
[34], en colaboracion con “Health Dialog”.

Desde 1989, esta Fundacion ha generado una gran cantidad de
programas para ayudar al paciente a clarificar sus valores, comprender
la importancia de sus preferencias en la toma de buenas decisiones
médicas y, finalmente, tomar parte en dichas decisiones.

El objetivo de estos Programas consiste en presentar la evidencia
clinica mas reciente sobre los riesgos y beneficios de las distintas
opciones de tratamiento, siempre de la forma mas comprensible para el
paciente. Los Programas ofrecen una presentacion balanceada para
cada opcidn, ya que ofrecen las perspectivas experienciales de médicos
y pacientes con la misma patologia que el usuario, siendo el objetivo
Gltimo que éste, junto con su médico, pueda tomar con competencia la
decisién de mayor calidad para su caso. Por tanto, el objetivo de estas
herramientas nunca es destacar un tratamiento sobre otro u otros, sino
explicar de forma clara los pros y contras de cada opcion, permitiendo al
paciente trabajar con su médico y decidir qué es lo mejor para él.
Asimismo, se le explica por qué algunas veces la evidencia apoya mas
una opcion sobre otra.

Para el desarrollo y actualizacion de estas herramientas, un equipo
de investigadores clinicos trabaja con el personal de la FIMDM,
identificando y manteniendo actualizada la mejor evidencia cientifica y
clinica disponible para cada Programa, a la par que exploran las
preferencias de los pacientes a partir del trabajo desarrollado en grupos
focales, compuestos por pacientes y personal sanitario. Las
actualizaciones de estos Programas se llevan a cabo cada seis meses
por el comité médico asesor, con el fin de garantizar la fiabilidad y
validez de la informacién que proporcionan.
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[11.1.1. Contenido

La HATD de la FIMDM sobre HBP, en la cual nos hemos basado para
desarrollar la HATD de esta patologia en Espafia, recoge una breve
explicacion del Programa y 14 apartados relacionados con la
enfermedad y sus tratamientos: “Introduccion a la Hiperplasia Benigna de
Prostata (HBP)”, “Viviendo con HBP”, “¢ Necesita tratamiento?”, “Espera
vigilante”, “Considerando el tratamiento”, “Tratamientos con farmacos”,
“Extractos de plantas”, “Tratamientos quirdrgicos y con instrumental”,
“Complicaciones de los tratamientos instrumentales y quirdrgicos”, “La
necesidad de ser tratado de nuevo”, “Tomar su decision”, “Términos
médicos”, “Recursos”, “Referencias”. Es importante destacar que las
opciones de tratamiento se describen con sus respectivas probabilidades
de éxito, fracaso, recidivas y complicaciones.

Tras la traduccion de la HATD-HBP al espafiol, se constituyé un
equipo de profesionales de diferentes areas y disciplinas (urélogos,
médicos de atencidn primaria y psicllogos) cuya mision residié en
revisar de forma exhaustiva el material traducido, y registrar todas las
modificaciones de contenido y formato que deberian someterse a
discusion.

Una vez realizada la primera revision de la HATD, un miembro del
equipo investigador centralizé todos los comentarios y/o aportaciones,
llevando a cabo las modificaciones pertinentes en el documento original.
La segunda version de la HATD fue revisada nuevamente por todos los
miembros del equipo investigador. Este proceso se repitié varias veces
hasta obtener el consenso y aprobacion final de todos los profesionales
implicados.

Las principales adaptaciones consistian en la maodificacion de
algunas expresiones, con el fin de facilitar la comprension del texto en
nuestro entorno, asi como la supresién de algunos tratamientos no
disponibles en el Sistema Sanitario publico espafiol. Este es el caso de
las técnicas quirargicas Ablacion Transuretral con Aguja (ATUA) y la
Termoterapia Transuretral por Microondas (TTUM), no disponibles en el
Servicio Canario de la Salud, Organismo Autonomo donde se ha
desarrollado el estudio de aceptabilidad de la HATD-HBP adaptada.

Por otra parte, se eliminaron de la HATD las experiencias narradas
por los pacientes en primera persona. Estos comentarios no han sido
incorporados a la herramienta adaptada, ya que se identificaron algunas
diferencias culturales entre las experiencias o vivencias de los pacientes
norteamericanos y los espafioles. Asimismo, se modificaron algunas de
las imagenes del documento (i.e., el dibujo del aparato reproductor
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masculino y el gréfico de la escala de sintomas del IPSS, llamada AUA
en EE.UU.).

Tras la revision del documento, y su correspondiente disefio, la
HATD finalmente se compuso de los siguientes apartados (Ver Anexo 1):

1. ¢ Para qué sirve este cuadernillo?

En este apartado se le explica al paciente que la informacién que leera a
continuacion ha sido elaborada por profesionales expertos en el area,
que esta basada en la evidencia cientifica mas actual y de mejor calidad,
y que se dirige a una poblacién diana (i.e., hombres con HBP). En este
apartado, se hace hincapié en que el objetivo de este cuadernillo es
ayudarle a comprender la HBP y los posibles riesgos y beneficios de las
distintas opciones de tratamiento disponibles, dentro de un sistema de
apoyo de Toma de Decisiones Compartidas (TDC), lo que significa que
la informacién ofrecida le facilitara y permitira mantener un dialogo con
su médico.

En sintesis, la idea que se pretende transmitir al paciente en este
apartado es que podra participar con su médico en el proceso de toma
de decisiones sobre el cuidado de su salud y que sus preferencias son
importantes a la hora de elegir entre uno u otro tratamiento.

2. ¢ Qué es la Hiperplasia Benigna de Préstata (HBP) ?

En este punto se explica qué es la HBP y se muestra su ubicacion
mediante un dibujo del aparato reproductor masculino. Por ultimo, se
hace alusion a los posibles sintomas que pueden ser signos de la HBP.

3. ¢ Cémo son sus sintomas?

En este apartado se le explica al paciente que la valoracion de los
sintomas prostaticos se realiza mediante cuestionarios, siendo el
Baremo Internacional de Sintomatologia Prostatica (IPSS) el mas
empleado, permitiendo clasificar los sintomas en leves, moderados y
severos. Se adjunta una gréfica con esta clasificacion.

4, ¢ Necesita tratamiento?

En este apartado se le expone al paciente de forma breve las distintas
opciones de tratamiento. También se le explica que si ha sido
diagnosticado de HBP pero no presenta problemas al orinar, entonces no
necesita tratamiento, sino controlar su situacién junto con el médico
(espera vigilante). Si el paciente presenta sintomas hay tres tipos de
tratamiento disponibles: medicacion, cirugia en parte de la préstata para
reducir la presion que ejerce en la uretra y nuevos procedimientos que
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emplean mecanismos para abrir la uretra sin cortar ningun tejido
prostatico. Asimismo, al paciente se le comenta que todas estas
opciones tienen posibles beneficios y riesgos.

5. ¢ Qué es la Espera Vigilante?

En este caso el paciente es advertido de que la “espera vigilante” no
significa “no hacer nada”, ya que normalmente implica revisiones
médicas regulares. Esta seria una de las opciones a escoger si sus
sintomas no le molestan demasiado. En este apartado también se
adjuntan una serie de consejos para manejar mejor los sintomas si
perduran durante la espera vigilante. Por ultimo, se detallan los posibles
beneficios y riesgos de esta opcion.

6. ¢ Cudles son los tratamientos para la HBP?

En primer lugar, se exponen los tratamientos con medicamentos alfa
blogueantes, seguidos de los inhibidores de reductasa. Para ambos se
reflejan sus beneficios y posibles efectos secundarios. A continuacién, se
habla de los distintos extractos de plantas que en ocasiones se utilizan
para tratar la HBP vy, finalmente, este apartado introduce y describe los
tratamientos quirtrgicos mas usuales y que se encuentran disponibles en
el Servicio Canario de la Salud (Reseccion Transuretral de la Prostata —
RTUP-, prostatectomia abierta e Incisién Transuretral de la Prostata —
ITP-). Posteriormente se dedica un apartado a la explicacion de las
posibles complicaciones y efectos secundarios (eyaculacién retrégrada,
disfuncién eréctil e incontinencia urinaria) de los tratamientos quirargicos.

7. ¢ Qué cirugia escoger?

En este punto se le recuerda al paciente que la decision sobre qué
cirugia escoger depende, entre otros aspectos, de lo que él prefiera, de
gué cirugia es médicamente mejor para él, y de qué procedimientos
estan disponibles en su area de salud.

8. ¢ Necesitaria ser tratado de nuevo tras la cirugi  a?

En este apartado se hace explicito que ninguna de las opciones de
tratamiento quirdrgico es perfecta, ni garantizan el trabajo realizado, por
lo que los sintomas podrian volver a aparecer. Posteriormente, se
presenta una tabla que detalla la posibilidad de que surjan efectos de la
RTUP y de los otros tipos de cirugia.

9. Tomar una decision
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En este punto se hace un repaso por los distintos tratamientos, sus
beneficios y posibles efectos secundarios.

10. Decida el tratamiento con su médico

El cuadernillo finaliza recordando al paciente que él y su médico son
compafieros en la decision de si tratar su HBP o no, y si lo hiciera, cudl
seria el tratamiento a escoger. La informaciéon que le proporciona este
cuadernillo, junto con su médico, pueden ayudarlo a sopesar los posibles
riesgos y beneficios de las opciones que tiene.

Tras estos diez apartados, el cuadernillo se complementa con un
apartado de recursos, donde se facilita la direccién de correo electrénico
de la Asociacién Espafiola de Urologia, y con un apartado de referencias
de los estudios que han aportado la informacién contenida en esta
HATD.

[11.1.2. Formato

Para determinar el formato de la HATD, se consulté la guia del National
Health and Medical Research Council (NHMRC, 1999) llamada “Como
presentar la evidencia a los usuarios: preparacion de publicaciones para
usuarios” (“How to present the evidence for consumers: preparation of
consumer publications”) [35]. El formato de la HATD desarrollada y
adaptada por nuestro equipo investigador sigue las principales normas
de esta guia.

La facilidad de lectura o comprension de cualquier publicacién es
importante, especialmente para los usuarios. Es importante recordar que
los conocimientos linglisticos de las personas que estan en condiciones
de preparar la informacién de salud para otros, en general, suelen estar
por encima de la media, y es por ello que se han de considerar otros
niveles de comprensién a la hora de presentar la informacion. No
obstante, y a pesar de que existen escalas que permiten puntuar los
niveles de comprension de los lectores, en este estudio no han sido
empleadas, aunque se han considerado las principales normas
propuestas por la guia del NHMRC para preparar y publicar la
informacion dirigida a diferentes usuarios [35].

En este sentido y con la finalidad de obtener la mayor comprension
posible de la HATD, se tuvieron en cuenta las siguientes cuestiones:

1. Emplear un lenguaje sencillo, capaz de ser comprensible para las
personas con un nivel de alfabetizacion bajo. Para ello, se explicaron
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los términos técnicos complejos y se aplicaron términos simples
siempre que fue posible. Ademas, se utilizaron frases cortas y en voz
activa.

2. Evitar el uso excesivo de mayusculas, reservando su uso para los
titulos. También se evitd el uso de siglas y abreviaturas.

3. Redactar el documento desde el punto de vista del paciente
(‘usted”), ya que conforma una lectura mas personalizada,
permitiendo ubicar mejor al lector en el contenido. Sin embargo,
emplear este sistema a la hora de tratar temas con posibles
consecuencias graves 0 negativas, puede no ser lo mas adecuado.
Por tanto, se ha procurado emplear un tono impersonal al tratar
cuestiones dificiles, haciendo uso de porcentajes al comentar los
factores de riesgo de los tratamientos.

4. Eltipo o el tamafio de letra empleado puede facilitar o entorpecer la
lectura y comprensién de la informacién, a la vez que usar una gran
variedad de letras resulta confuso. Por tanto, para esta herramienta
se ha empleado exclusivamente la fuente “Times New Roman”,
tamafio 19 (para que fuese bien legible en formato cuadernillo), con
alineacion del texto a la izquierda (ya que la justificacién distorsiona
el espacio entre palabras) e interlineado 1,5 puntos.

5. Limitar el uso de los estilos de fuente negrita y cursiva, y soélo
emplearlos para captar la atencidn del lector en contenidos puntuales
de la HATD. En esta HATD se ha intentado seguir este criterio.

6. Usar imagenes y graficos que faciliten la comprensiéon del texto. En
este caso, se ha insertado una imagen con el aparato reproductor
masculino y un grafico con los niveles de severidad de los sintomas
en la escala IPSS.

7. Emplear un papel mate para la impresion del cuadernillo, ya que
ofrece una superficie mas facil de leer que las brillantes. Ademas,
escoger papel con el espesor suficiente para que no refleje el
material escrito en el reverso. En esta HATD se ha seguido este
criterio en la impresion final del documento.

I11.2. Aceptabilidad de la HATD

Se ha llevado a cabo un estudio transversal para evaluar la aceptabilidad
de la HATD sobre HBP adaptada a nuestro contexto, con el fin de
evaluar si una muestra de pacientes afectos de HBP admitiria su uso de
forma voluntaria, ya que la aceptabilidad no depende de la HATD en si,
sino del individuo que evalla si la aceptara, y por tanto usard, o no. La
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aceptabilidad de la HATD estd basicamente condicionada por dos
variables: la utilidad percibida y la facilidad de uso percibido,
estrechamente relacionadas con el uso previsto para la HATD.

La aceptabilidad de la HATD por parte de los pacientes con HBP,
fue evaluada mediante metodologia cuantitativa, a través del uso de
cuestionarios, y cualitativa, mediante la realizacion de un grupo focal
(GF) que se complement6 con datos cuantitativos para la descripcion de
la muestra.

[11.2.1. Estudio de aceptabilidad: evaluacion
cuantitativa

[11.2.1.1. Muestra

Una vez realizada la traducciéon y adaptaciéon a nuestro contexto de la
HATD, procedente de uno de los Programas de toma de decisiones
compartidas (“Shared Decision-Making® Programs”) de la FIMDM, se
procedid a someterla a prueba con un grupo de 20 pacientes reclutados
en los Servicios de Urodinamia y Urologia del Hospital Universitario de
Canarias (HUC), en Tenerife.

Los criterios de seleccion para el reclutamiento de la muestra
fueron: tener una edad superior a los 60 afios, tener un diagnostico de
HBP y no asistir a una consulta exclusivamente administrativa o que no
constituyese un acto médico asistencial. No se incluyeron aquellos
pacientes con alguna limitacion fisica, psiquica, cultural o por
enfermedad que no permitiese la aplicacién de la HATD. Tampoco se
incluyeron los pacientes afectos de trastorno psicético conocido, ni los
pacientes que no desearan participar.

[11.2.1.2. Reclutamiento

Los pacientes con HBP fueron reclutados durante su asistencia a
consulta para someterse a una revision médica. Un especialista en
urologia fue el encargado de dar a conocer el presente estudio sobre la
prostata, y de invitar a participar en él a todos los pacientes que
cumplieran con los criterios de seleccion.

En aquellos casos donde la persona que acudia a consulta era
analfabeta, pero venia acompafada por un familiar que supliera esta
limitacién, también era invitada a participar en el estudio, ya que esta
condicién refleja la realidad imperante en la préactica clinica habitual. Si
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deseaba participar tras explicarle los objetivos del estudio, entonces se
solicitaba el compromiso del acompafiante para desempefiar la lectura
del cuadernillo y hacer las labores de apoyo necesarias. En caso
afirmativo, el paciente era incluido en el estudio.

[11.2.1.3. Entrega del material y recoleccion de datos

Una vez que los pacientes aceptaban participar, tras la consulta, otro
miembro del equipo investigador les entregaba el cuadernillo informativo
(HATD) sobre HBP y un breve resumen sobre éste (Ver Anexos 1y 2),
explicandoles ademas la finalidad del mismo: “... el objetivo de la HATD
es aportarle informacion sobre su enfermedad y los tratamientos
disponibles, y facilitarle la adopcion de un papel mas activo, junto a su
médico, en la toma de decisiones sobre su salud...”.

Después de hacer un breve repaso del contenido del cuadernillo, el
investigador recordaba a los pacientes los objetivos de su participacion:
valorar la comprensién y utilidad de la version de la HATD que les habia
sido entregada, dando cabida a sugerencias o criticas constructivas para
la mejora del material.

Tras las explicaciones pertinentes, investigador y pacientes
acordaban un plazo para la lectura del cuadernillo. Transcurrido ese
tiempo, los participantes eran contactados via telefénica para recopilar
las respuestas del cuestionario que habia sido entregado junto al
cuadernillo.

[11.2.1.4. Medidas de resultado

Como medidas de resultado de esta primera fase de estudio se tuvo en
cuenta la aceptabilidad de la HATD, y la valoracién de la gravedad y
repercusion de los sintomas prostaticos.

El cuestionario entregado para evaluar la aceptabilidad de la HATD
sobre HBP, constaba de ocho preguntas con cinco opciones de
respuesta tipo Likert, que recogian los siguientes apartados: cantidad de
informacion, claridad de la informacion, utilidad, recomendacion a una
persona con el mismo problema, formulacion de nuevas preguntas al
médico tras la adquisicion de nuevos conocimientos, nuevos conceptos
adquiridos en cuanto a tratamiento, beneficio y riesgo de los mismos. A
estas preguntas se afiadieron dos apartados de respuesta libre: “¢Qué
informacién cree usted que puede faltar en el cuadernillo, y que le
gustaria saber?” y “¢Qué informacién cree que se podria eliminar del
cuadernillo por no resultar de utilidad para usted?”
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Finalmente, para poder valorar la gravedad y repercusién de los
sintomas prostaticos de los participantes, se utilizé el cuestionario IPSS
[36,37]. El IPSS consta de siete preguntas sobre diferentes sintomas
prostaticos con seis posibles respuestas que puntlian de cero a cinco. La
puntuacion maxima es de 35, y dependiendo de la suma de las
diferentes respuestas se clasifica la sintomatologia prostatica en tres
categorias (leve, moderada y severa), las cuales tienen importancia en la
evaluacion del paciente y en la toma de decisiones terapéuticas. Estas
categorias son:

- Leve:deOa?
- Moderada: de 8 a 19
- Severa: de 20 a 35

Las 7 preguntas basicas del cuestionario IPSS son referentes a:

- Vaciado incompleto al terminar de orinar.

- Necesidad de orinar antes de dos horas tras la tltima miccion.
- Dificultad en retrasar la miccion.

- Pérdida de fuerza miccional.

- Necesidad de hacer fuerza para orinar.

- Numero de veces que se levanta por la noche para orinar.

Este baremo sintomatico trata de objetivar sintomas subjetivos, pero no
sustituye la historia clinica en la evaluacién del paciente prostatico.
Complementando el IPSS, al paciente se le pregunté sobre la
repercusion que tiene la sintomatologia sobre su calidad de vida
relacionada con la salud, administrandole el indice de valoracién de
calidad de vida, en el que ésta se valora de cero a seis puntos (de mejor
a peor calidad de vida).

[11.2.1.5. Andlisis de datos

Se realiz6 wun analisis descriptivo de las caracteristicas
sociodemograficas y clinicas de la muestra. La descripcién de la muestra
se realiz6 segun el nivel de gravedad de la sintomatologia. El analisis de
los datos se realiz6 con el paquete estadistico SPSS. Los datos
descriptivos del estudio se presentan de la siguiente forma: tablas de
frecuencia y porcentajes para las variables cualitativas; media, mediana,
rango y desviacion estandar para las variables continuas.
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[11.2.2. Estudio de aceptabilidad: evaluacion
cualitativa (grupo focal)

En esta segunda fase del estudio, junto a la evaluacién de la
aceptabilidad de la HATD-HBP y otras medidas de resultado a través de
un cuestionario, se llevé a cabo un GF con los pacientes con el fin de
complementar la informacién obtenida en la fase de desarrollo de la
herramienta. Esta técnica cualitativa permite identificar las necesidades y
preferencias de los participantes, asi como evaluar la aceptabilidad de
intervenciones [38].

111.2.2.1. Muestra

En base a las ventajas citadas previamente, y con el fin de obtener
informacidén sobre los conocimientos, actitudes, sentimientos y creencias
que los pacientes afectos de HBP pueden tener en relacion con su
enfermedad y con la HATD mostrada, se llevé a cabo un GF con seis
pacientes afectos de HBP, mayores de 60 afios y reclutados en el
Servicio de Urodinamia del Hospital Universitario de Canarias (HUC).

El nimero de participantes fue establecido en base a los criterios de
Krueger [39], quien recomienda formar grupos entre cinco y 12 personas,
como maximo, y sefiala que cuanto mas pequefio sea el grupo mas se
controlard su fragmentacion, debido a que permite una mayor tasa de
participacion para cada individuo y mayor diversidad de percepciones.
En base a estas premisas, el equipo de investigacion establecid que la
participacion de seis personas era una cantidad adecuada para el buen
desarrollo del GF.

Los criterios de seleccion de la muestra fueron los mismos que para
la evaluacion cuantitativa de la aceptabilidad.

[11.2.2.2. Entrega del material y recoleccion de los datos

Tras firmar el consentimiento informado, los participantes recibieron un
sobre con la HATD sobre HBP y un cuestionario autoadministrado, que
debia ser entregado el dia de la celebracion del GF.

Al GF asistieron todos los pacientes convocados, por lo que se
celebré con seis pacientes, un moderador y un observador.
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[11.2.2.3. Medidas de resultado

A continuacion se detallan las escalas empleadas para las distintas
medidas de resultado contempladas en esta fase del estudio. Junto con
los datos sociodemograficos, el cuestionario recogia preguntas
relacionadas con las siguientes variables:

- Ansiedad, medida mediante la escala de Ansiedad Estado-Rasgo de
Spielberger (“State-Trait Anxiety Inventory” — STAI) [40]. Esta escala
es un inventario de caracter psicométrico que consta de dos escalas
que miden facetas diferentes, pero relacionadas, de la ansiedad: el
estado y el rasgo. En la escala de estado la persona responde
informando sobre la intensidad con que aparecen en un momento
concreto sentimientos o sensaciones de ansiedad (nada, algo,
bastante, mucho). La escala de rasgo se responde indicando como
se siente la persona habitualmente (casi nunca, a veces, a menudo,
casi siempre).

- Depresion, evaluada a través de la segunda version del Inventario de
Depresion de Beck (“Beck Depression Inventory” — BDI-Il) [41].
Cuestionario autoadministrado que consta de 21 preguntas de
respuesta multiple relacionadas con sintomas depresivos, como la
desesperanza e irritabilidad, cogniciones como culpa o sentimientos
de estar siendo castigado, asi como sintomas fisicos relacionados
con la depresion (p.ej., fatiga, suefio, pérdida de peso y de deseo
sexual).

- Sintomas prostaticos, evaluados a través de la escala “International
Prostate Symptom Score” (IPSS). La escala IPSS se desarroll6 para
evaluar los sintomas urinarios de llenado y vaciado asociados a la
HBP. Consta de siete items para la medicién de sintomas urinarios
relacionados con el vaciamiento vesical, la intermitencia, el chorro
débil, la frecuencia y la urgencia. Ademas, se afiade un octavo item
para medir el impacto de estos sintomas en la calidad de vida del
paciente. El IPSS se ha traducido, adaptado y validado en Espafia
[36,37].

- Impacto de la HBP en la CVRS de los pacientes. Para esta medida
se utilizd la version espafiola del cuestionario especifico para HBP,
de cuatro items, “Benign Prostatic Hyperplasia Impact Index” (BII)
[42].

- Calidad de vida relacionada con la salud (CVRS), medida con la
escala EQ-5D [43], instrumento genérico estandarizado de calidad
de vida que puede ser autoadministrado. Incluye cinco dimensiones
(movilidad, cuidado personal, actividades cotidianas, dolor/malestar y
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ansiedad/depresion) con tres niveles de gravedad, por lo que pueden
formarse 243 estados de salud distintos. También incluye una escala
visual analégica.

El cuestionario entregado también recogia las preguntas sobre
aceptabilidad de la HATD-HBP relacionadas con la cantidad, claridad y
utilidad de la informacion que recoge la HATD, recomendacién de la
HATD a una persona con el mismo problema, formulacién de nuevas
preguntas al médico tras su lectura, nuevos conceptos adquiridos en
cuanto a tratamientos, beneficios y riesgos de los mismos. Asimismo, se
tuvo en cuenta las dos preguntas de respuesta libre en relacién con la
informacién que los usuarios podrian valorar como excesiva 0 ausente
en la HATD.

[11.2.2.4. Andlisis de datos

El andlisis de los datos cualitativos y cuantitativos se realiz6 de forma
independiente.

Se realiz6 un andlisis descriptivo de las caracteristicas
sociodemograéficas y clinicas de la muestra. El analisis de los datos se
realiz6 con el paquete estadistico SPSS.

El andlisis de los resultados cualitativos se baso en la grabacion del
GF. Se utilizaron las notas de las observaciones del grupo focal como
material de apoyo. Tras la grabacion, se realiz6 la transcripcion literal de
todos los datos y se codificaron los textos con el apoyo del programa
informéatico Atlas Ti v.5.2. La codificacién se realizé mediante un proceso
inductivo, identificando los diferentes temas emergentes en el grupo en
relacién a los objetivos del estudio, planteados por parte del moderador a
través del guién o que surgian espontaneamente en el desarrollo de la
técnica.
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IV. Resultados

IV.1. Estudio de aceptabilidad: evaluacion
cuantitativa

IV.1.1. Descripcion de la muestra

A partir de la entrega de la HATD sobre HBP a 20 pacientes del Servicio
de Urologia del Hospital Universitario de Canarias, se describen a
continuacion las caracteristicas principales de dichos pacientes y su
valoracidn de la herramienta.

Tal y como se ha comentado previamente, la muestra de esta fase
del estudio estuvo compuesta por 20 pacientes con distintas afecciones
uroldgicas. Respecto a la edad (Ver Tabla 1 en Anexo 5), un 15% de la
muestra tenia entre 60 y 64 afios, un 25% contaba con edades
comprendidas entre los 65 y 69 afios, un 30% oscilaba entre los 70 y 74
afos, un 15% tenia entre 75 y 79 afios, y otro 15% contaba con 80 afios
0 mas. Por tanto, puede observarse que la mayor proporcion de los
pacientes se sitla en el rango de edad que comprende los 70 y 74 afios
(30%), seguidos del rango 65-69 afios (25%). Los pacientes menores de
65 aflos y mayores de 74 afios son los que conforman los porcentajes
mas pequefios de la muestra (15%).

En cuanto al nivel de estudios (Ver Tabla 1 en Anexo 5), el 15% de
los participantes no sabia leer ni escribir y el 55% sabia leer, aunque
tenia una escolarizacion inferior a cinco afios. Un 10% de la muestra
poseia la Educacion General Basica (EGB), un 15% habia cursado
estudios superiores (bachiller, COU) vy, finalmente, un 5% contaba con
estudios universitarios.

Respecto al nivel de severidad de los sintomas prostaticos (Ver
Tabla 2 en Anexo 5), medidos a través de la escala IPSS, tres pacientes
puntuaron en la categoria de sintomas leves (0-7 puntos), 11 pacientes
en sintomas moderados (8-19 puntos), y seis pacientes en sintomas
severos (20-35 puntos).

Ante la pregunta de calidad de vida que acompafia a esta escala
(“Si tuviera que pasar el resto de su vida orinando como lo suele hacer
ahora, ¢como se sentiria?”), la respuesta fue distinta en funcién de la
severidad de los sintomas experimentados (Ver Tabla 2 en Anexo 5).
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Todos los pacientes con sintomatologia leve, respondieron que se
sentirian “contentos”; sin embargo, entre los pacientes con sintomas
moderados, la respuesta mas frecuente ha sido dicotomica: “mas bien
satisfecho” e “indiferente” (36,4% en ambas respuestas). Por ultimo, los
pacientes con sintomas severos muestran en el 66,7% de los casos una
actitud de “indiferencia”.

IV.1.2. Resultados obtenidos

En relacién con los resultados obtenidos sobre la aceptabilidad de la
HATD, cuando se pregunté a los pacientes sobre la cantidad de
informacion de la HATD (Ver Tabla 3 en Anexo 5), solo una persona
contestd que era “poca informacion”, 7 personas respondieron que era la
“informacion justa”, y 12 personas que era la “informacién suficiente”. En
el primer caso (“poca informacion”), el participante sabia leer pero su
escolarizacién habia sido inferior a cinco afios. En el grupo de
“informacion justa”, dos personas eran analfabetas, cuatro personas
sabian leer pero acudieron al colegio menos de cinco afios, y una
persona habia cursado la EGB. Por ultimo, en el grupo de “informacion
suficiente”, una persona era analfabeta, seis personas sabian leer pero
estuvieron escolarizados menos de cinco afios, una persona habia
cursado la EGB, tres personas tenian el Bachillerato o COU, y una
persona poseia estudios universitarios.

Si relacionamos la cantidad de informacién percibida con la edad de
los pacientes, puede observarse que a mayor edad, existe una mayor
satisfaccion con el volumen de informacién aportada (Ver Tabla 11 en
Anexo 5).

Respecto a la claridad de la informacion (Ver Tabla 4 en Anexo 5),
s6lo un paciente consider6 que la HATD sobre HBP aportaba
informacidn poco clara; esta persona sabia leer pero tenia una
escolarizacion inferior a cinco afios. Cinco pacientes estimaron que el
cuadernillo se “entiende mas o menos” (dos de ellos eran analfabetos,
dos sabian leer pero estuvieron escolarizados menos de cinco afios, v el
paciente restante era el que poseia estudios universitarios. Este Ultimo
puntualizé que para él la herramienta era comprensible, pero la
consideraba menos accesible en lenguaje para personas con un nivel
cultural inferior). Por otro lado, cuatro pacientes afirmaron que “se
entiende bien” (tres de ellos sabian leer pero no finalizaron los estudios
primarios, y uno tenia cursada la EGB). Finalmente, 10 de los 20
pacientes incluidos en esta fase del estudio, estimaron que la
herramienta “se entiende perfectamente” (uno de ellos era analfabeto,
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cinco sabian leer pero acudieron al colegio menos de cinco afios, uno
tenia el titulo de EGB, y tres habian finalizado bachiller o COU).

Al relacionar la opinién sobre la claridad de la informacion recogida
en el cuadernillo con la edad de los pacientes, no se observa que la edad
sea un factor que condicione la mayor o menor comprension de la
informacion (Ver Tabla 12).

En relacion con la utilidad de la HATD (Ver Tablas 5y 13 en Anexo
5), 19 pacientes afirmaron que le “serviia muchisimo”,
independientemente de la edad y del nivel educativo. Asimismo, en base
a la utilidad valorada, el 100% de la muestra recomendaria la
herramienta a otra persona afecta de HBP (Ver Tablas 6 y 14 en Anexo
5).

A los participantes también se les plante6 si tras la lectura del
cuadernillo, y ante la posible nueva adquisicion de conocimientos,
preguntarian a su médico cuestiones que antes de la lectura ni siquiera
se las habrian planteado. Un total de 16 de los 20 pacientes
entrevistados expresaron su interés por preguntar alguna o muchas
cosas referidas al contenido del cuadernillo (Ver Tablas 7 y 15 en Anexo
5).

Salvo el paciente con estudios universitarios, quien afirmé haber
aprendido “pocas cosas”, el resto de participantes adquirieron mas
conocimientos: cuatro pacientes aprendieron “algunas cosas”, cinco
pacientes “bastantes cosas”, y 10 pacientes aprendieron “muchisimo”
(Ver Tabla 8). Estas proporciones se mantuvieron mas o menos estables
ante las preguntas de conocimiento trasladadas a los riesgos y
beneficios de los tratamientos (Ver Tablas 9 y 10 en Anexo 5). Por otra
parte, no se observa que la edad condicione el nivel de aprendizaje del
individuo (Ver Tablas 16, 17 y 18 en Anexo 5).

IV.2. Estudio de aceptabilidad: evaluacion
cualitativa (grupo focal)

I\V.2.1. Descripcion de la muestra

La muestra seleccionada para el GF se compuso de seis varones
casados, con una media de edad de 70 afios. En cuanto al nivel de
estudios, dos de ellos s6lo sabian leer y escribir, mientras que el resto
tenia estudios primarios (EGB).
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En relaciéon con los sintomas prostaticos evaluados, los participantes
partian de un nivel de gravedad “moderado” (media de 11,16; dt = 8,47).
En cuanto a la calidad de vida relacionada con la salud, los participantes
del GF alcanzaron una puntuacién media de 0,89 puntos (dt=0,17) en el
EQ-5D (en una escala de 0 a 1). Esta puntuacién es igual al nivel de
CVRS de la poblacién general espafiola [43]. En cuanto a la puntuacion
media obtenida por los participantes en el termémetro del EQ-5D (escala
visual analégica), ésta fue de 63,8 puntos en una escala de cero a 100
puntos. Los participantes en el GF no presentaban ansiedad y/o
depresion, de acuerdo a las puntuaciones obtenidas en el STAIl y BDI-II,
respectivamente.

IV.2.2. Resultados obtenidos

IV.2.2.1. Cuestionario de aceptabilidad

Tal y como se ha comentado previamente, la muestra para esta fase del
estudio se compuso de seis pacientes, de los que cinco respondieron de
forma correcta al cuestionario de aceptabilidad. Los resultados se
exponen en base a las respuestas de estas cinco personas (Ver Tabla 1).

Tras la lectura del cuadernillo, cuatro personas consideraron que
éste recoge la informaciéon “justa” que necesita un paciente afecto de
HBP, y una persona estimé que era insuficiente, por lo que se le deberia
afadir mas contenido.

Respecto a la claridad de la informacion plasmada en el cuadernillo,
tres personas consideraron que “se entiende perfectamente”, y dos
reportaron que “se entiende mas o menos”, ya que presentaron
problemas de comprension con algunos de los términos utilizados en la
HATD-HBP. Sin embargo, la mayoria de los pacientes consideran que el
cuadernillo les “serviria muchisimo” para llevar a cabo una eleccion de
tratamiento para la HBP y, en este sentido, recomendaria su uso a
amigos y a otros pacientes con la misma patologia.

Asimismo, la mayoria de los pacientes afirma que tras la lectura del
cuadernillo han aprendido “algunas cosas” sobre los tratamientos y sus
beneficios o efectos secundarios para la HBP, por lo que ahora
abordarian nuevas cuestiones con su médico que antes no trataban por
desconocimiento.
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IV.2.2.2. Grupo focal

A continuacién se detallan los principales hallazgos encontrados tras el
andlisis cualitativo realizado a partir de de las opiniones expuestas en el
GF.

Informacién en el momento del diagnéstico

La mayoria de los participantes manifestaron no haber recibido
informacidén sobre la HBP en el momento del diagnéstico, ni tampoco en
las consultas sucesivas. De hecho, uno de los participantes conocio el
nombre de su patologia a raiz de su participacion en el presente estudio
y la correspondiente lectura del cuadernillo:
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“Yo me vine a enterar de la hiperplasia esa ahora. Ahora si, ahora
me vengo enterando yo mas o menos”.
Ante esta respuesta, la moderadora le pregunté por su demanda de
informacién en el momento que conocié su problema de préstata, ante lo
que el paciente respondio:

“¢Qué voy a hacer yo?, no voy a hacer nada porque uno no sabe
nada de esto, para eso estan los profesionales ¢no? (...) Es que yo ya,
hace tiempo ya que estoy viniendo al Médico X, me han hecho ya dos
biopsias y nunca me ha dicho ni esto ni lo otro, sino va uno a la consulta,
le dicen, si, esta bien, estd mas o menos bien, ahora lo tiene un poco
alto el PSA ese, ahora lo tiene bien, pero no ha habido mas conversacion
ni ha habido méas nada (...) Ni puedes tener este problema, ni puede el
otro, ni... nada de nada (...) Es que no ha habido tiempo tampoco
porque uno entra en la consulta y sale, entra y... Siempre uno confia en
el médico”.

A partir de esta y otras respuestas acontecidas en el grupo, se infiere
que el comportamiento de algunos pacientes cuando acuden a consulta
es fundamentalmente pasivo. En primer lugar, esto puede deberse a que
una parte de los pacientes no conocen la informacion médica
relacionada con su afeccion (“¢Qué voy a hacer yo? No voy a hacer
nada porgue uno no sabe nada de esto, para eso estan los profesionales
¢no?"), por lo que la actitud mas predominante, salvando las diferencias
individuales, es delegar la responsabilidad a los profesionales sanitarios
en lo concerniente a temas médicos. Asimismo, esta posicién del
paciente ante el sistema sanitario, hace que haya desarrollado una
actitud de confianza total en su especialista.

“Yo siempre vengo asi, con la confianza total ahi, y entonces pues
si no dice nada, pues nada digo”.

Informacion sobre las opciones de tratamiento

Asi como la informacion recibida por los participantes en el momento del
diagnéstico fue calificada de adecuada o, en la mayoria de los casos, de
insuficiente, se obtiene la misma respuesta al preguntarles por la
informacion recibida sobre los tratamientos a seguir. Es decir, que de
nuevo se hace manifiesta la falta de informacién y explicacion sobre las
distintas opciones de tratamiento disponibles, a la par que se deposita
una confianza plena en el especialista. Sin embargo, en la mayoria de
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los casos, el especialista si ha involucrado a sus pacientes en la toma de
decisiones cuando cuentan con varias opciones de tratamiento, aunque
sin ofrecerles una explicacion detallada de los mismos.

“(...) a mi me operaron. Me dijeron que bueno, que no podia o si...
si no me queria operar iba a tener una vejez mala (...). No me lo pensé
dos veces”.

Pero, a pesar de esta falta de informacion percibida y de la sensacion de
estar insuficientemente informados, los participantes del GF
reconocieron no demandar mas explicaciones al respecto. Este
sentimiento de carencia de informacion suele ser suplido por la confianza
depositada en el urélogo.

“Si, si, yo tengo mucha confianza con él, la tenemos los dos, como
si fuera... y yo le dije, bueno, Don X, pues me manda el medicamento, lo
probamos. Si va bien con el medicamento pues no te
operamos...Efectivamente, a continuacién, al mes, dos meses, antes de
hacer todas las revisiones que me hacia, todo iba bien, bien, llevo 9 afios
y perfecto”.

A partir de la informacién aportada por algunos de los participantes, se
hace notar lo importante que es que el paciente cuente con un minimo
de informacion sobre su patologia, los tratamientos existentes para ésta
y los posibles beneficios y efectos secundarios de cada uno de ellos.
Esto haria posible que los pacientes pudieran identificar los efectos
adversos y acudir de nuevo al médico teniendo ya conocimientos de qué
es lo que les podria estar sucediendo.

“A mi informacién no, a mi me dijeron tomese estas pastillas, me
mandaron el Omnix 04, estuve un tiempo ahi, después tuve un problema
gue no podia orinar, me tuve que ir dos veces a urgencias para que me
pusieran la sonda esa y (...) habia una chica ahi, otra uréloga (...) Pues
esta chica me dijo, no, es que usted esta tomando Omnix 04 pero lleva
también Proscar o Aviar, porque si no le pasa lo de la retencién de
liqguidos esa que usted tuvo, o sea, que tiene que tomarse estas pastillas
que se las tenia que haber mandado el médico en el momento, que no
se las mando”.

Teniendo en cuenta las diferencias individuales que comentamos
previamente, una minoria de los participantes cumplian con un perfil de
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basqueda activa de informaciéon. Es decir, estos pacientes estaban
habituados a compartir sus experiencias con sus iguales y a demandar
informacién a sus médicos.

“No rehulses encontrar lo que a ti te pasa (...) oye ¢y ti como te
sentiste y tal? Pues yo me senti de esta manera, pues yo me estoy
sintiendo igual, voy a ir al médico, ahi esta, y entonces es al médico en
ese momento, mire, me siento esto, y he pedido informacion a ver que
me diga usted qué es lo que tengo, y ya esta”.

Sin embargo, a pesar de la actitud de busqueda activa de informacion,
estos pacientes reconocen no haber sido informados de forma adecuada
en determinadas situaciones, asi como haber recibido un tratamiento sin
participar en la toma de decisién del mismo.

Otro aspecto interesante es que la lectura del cuadernillo genera
una toma de conciencia en los pacientes, quienes se dan cuenta de la
informacién que podrian haber conocido antes de someterse al
tratamiento, y que en ningdn momento se les ofrecio. Por tanto, los
pacientes perciben las diferencias de conocimiento que establece el
cuadernillo antes y después de su lectura.

“A mi lo Unico que me dijeron que el PSA iba subiendo (...) me
mando farmacos (...) y entonces me fue aguantando, pero llegé un
momento dice no, mire, esto hay que operar (...) Me operé. Tampoco me
dijo segun yo he leido aqui, por ejemplo, el tipo de operacién...”.

Actitud del paciente ante la disposicion de informa cion

En base a lo expresado por los participantes, ha quedado reflejado que
la mayoria de los pacientes no suelen recibir, a lo largo de su proceso
médico, informacion detallada sobre los distintos tratamientos
disponibles para su condicion clinica. Hasta ahora, la actitud
generalizada ha sido la de “dejarse llevar” o asumir un papel pasivo,
siguiendo sin cuestionamientos las pautas que establece el médico o
especialista. Sin embargo, hay que tener en cuenta que hasta que no se
les ha presentado la informacion mediante el cuadernillo, la mayoria de
los participantes no eran conscientes de la cantidad de informacién que
estaba disponible sobre la HBP y sus tratamientos, ni tampoco se habian
dado cuenta del grado de implicacion que podrian haber tenido en la
toma de decisién junto con su médico.
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“También es la ignorancia de uno, porque tampoco habia leido
nada sobre esto, no sabia nada, tampoco se preocupa uno por los
problemas, que tienes problemas por todos los sitios (...) estds como
que..., vas ahi como las ovejitas, y ya esta, y entonces asi acabas hasta
ahora”.

Sin embargo, aparte de la buena acogida que ha tenido el saber que
existen y que se estan desarrollando materiales o vias de informacion
para el paciente, se palpa una actitud un tanto contradictoria en cuanto al
papel que el paciente estda dispuesto a asumir. Incluso, durante la
celebracion del GF, llegbé a manifestarse que el hecho de que el paciente
cuente con demasiada informacién puede llegar a ser perjudicial,
teniendo la fantasia catastréfica de que incluso podrian entorpecer la
labor del especialista.

“Pero que a lo mejor con tanta opinién, uno a lo mejor lo que hace
es entorpecer la labor del profesional que es el que sabe y el que sabe
perfectamente como usted, lo que tiene y lo que no tiene y como... y los
problemas que va a tener después, los que tiene antes”.

A partir de aqui, se plantea la necesidad de hacer mayor hincapié con el
paciente en que la toma de decision compartida con su médico, no va a
afectar a la practica clinica ni a las decisiones de éste, ya que su
aportacion so6lo se mueve en un plano de valores y preferencias. El
médico o especialista, como tal, serd el encargado de ofrecer las
posibilidades de tratamiento, que siempre estaran ligadas a las
caracteristicas clinicas o al estado de salud en el que se encuentre el
paciente. Los materiales de toma de decisiones compartidas forman
parte de un proceso donde médico y paciente llegan a un acuerdo de
forma conjunta, intentando llegar a un equilibrio entre las preferencias del
paciente y las opciones que se le puedan ofrecer, sin pretender que el
paciente llegue a tener un dominio médico sobre su patologia.

Por otro lado, al asumir una actitud mas activa, es decir, al estar
mas informados sobre la patologia, sus tratamientos y los posibles
efectos beneficiosos y adversos de cada uno de ellos, también se ha
manifestado un “miedo derivado del saber o conocer”. En este punto, se
hace latente el conflicto del paciente entre un “Quiero conocer y
participar en mi enfermedad” y un “No quiero implicarme para no sufrir al
plantearme las consecuencias negativas que pueden tener la patologia
y/o los tratamientos. Confio en mi médico, que decida él".
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(...) porque es que uno lo esta leyendo y dice, ... uno enseguida ve
la muerte, no ves otra cosa, sino lo que ve es la muerte enseguida... y
problemas, yo por lo menos soy asi, serd que yo soy muy pesimista, no
sé, yo... a mi se me cae el mundo enseguida encima”.

Los participantes con un perfil mas activo a la hora de recibir informacion
y participar, conocen la existencia y hacen uso de los recursos
informativos para el paciente, aunque se quejan de la dificultad de
acceso a los mismos. En este grupo de pacientes, la necesidad de
conocimiento prevalece a los miedos que puedan derivarse de éste. Por
tanto, demandan que los profesionales sanitarios oferten los materiales
disponibles y promuevan facilidades de acceso a los mismos.

“(...) hay medios hoy para muchisimas cosas que no nos dan, que
no nos las dan”.

Valoracion del cuadernillo

La valoraciéon global del cuadernillo por parte del grupo ha sido muy
positiva, por lo que apoyan la inversion econémica en desarrollar este
sistema de toma de decisiones compartidas entre el profesional y el
paciente. Los participantes lo han calificado de altamente informativo, a
la par que formativo, de ahi que les haya resultado de mucho interés.
Aunque los participantes son conscientes de que el cuadernillo puede
ampliarse en cuanto a contenido creen que, al estar dirigido a pacientes,
la informacién que aporta es completa. Sin embargo, a la mayoria de los
participantes le gustaria que se incorporara informacién sobre la
“impotencia” y el tratamiento que actualmente se emplea para ésta.

Cuando la moderadora del GF pregunta por la claridad del
contenido, por su comprension, algunos de los participantes hacen
comentarios que pueden llevarnos a reflexionar sobre la necesidad de
incorporar a profesionales de apoyo, o de habilitar unidades de apoyo,
cuando se ofrece informacién a pacientes.

“Yo lo entiendo a medias, 0 sea, si hubiera una persona que me
dijera de cada tratamiento, hablaramos de tratamiento, cémo es, cémo
no es, el prejuicio y todo, cémo es, me gustaria mas, que no viéndolo yo
sélo (...) Si se entiende, pero se entenderia mejor si hubiera alguien que
te dijera”.
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Posteriormente, una minoria de los participantes manifiesta ante el grupo
que hay conceptos que no le han quedado claros, como es la palabra
“hiperplasia” y como se forma, la “espera vigilante” y el area destinada al
tratamiento con “extractos de plantas”. Sin embargo, estas personas
ponen énfasis en que no es una cuestion de ampliar la cantidad de
informacion (ya que sélo se trata de un cuadernillo informativo, y no de
un libro), sino de emplear una terminologia mas sencilla o de apoyarse
en otros recursos, como son los graficos o imagenes. Todo el grupo
apoya el empleo de mas ilustraciones, ya que dicen que el problema de
comprension no es derivado de que el cuadernillo “esté mal escrito”, sino
de que les costaria trasladar a sus palabras lo que han leido, ya que se
sienten incapaces de reproducir la informacion o los términos de forma
literal.

Todo el grupo también reconoce que a partir de la lectura del
cuadernillo ha cubierto el vacio de conocimiento con el que contaba
inicialmente. Por otro lado, se menciona que con mucha mas
informacidn, experimentan mas anticipaciones negativas, y en este punto
se diferencian dos posturas: los pacientes que a pesar de ello prefieren
haber sido informados y adoptar ahora un papel mas activo, y los
pacientes que a pesar de valorar la informacion recibida, continGan
depositando su confianza y total toma de decisiones en la figura del
médico, manteniendo el rol clasico o paternalista.

Comentan algunos participantes que en este proceso es muy
importante desarrollar la capacidad de juicio y valoracion, porque si no
esta herramienta puede depender de la interpretacion que haga el
paciente (“también podria ser un arma de doble filo, por como lo entiende
el paciente”). Llegados a este punto, quizas seria interesante volver a
reflexionar sobre la necesidad de implantar la figura de un sanitario que
supervise el proceso de los pacientes en su interaccién con el material
entregado para la toma de decisiones compartidas, que no
necesariamente tendria que ser el médico que cada persona tiene
asignado, ya que hay que tener en cuenta las limitaciones de tiempo de
los médicos y de otros profesionales sanitarios.

Asimismo, no debemos olvidar las limitaciones de comprensién que
puedan tener algunos pacientes o el bajo nivel educativo con el que
cuentan muchos de ellos. Tampoco se pueden dejar de lado las
diferencias individuales, ya que es posible que un paciente mas
introvertido, manifieste menos abiertamente sus dudas o inquietudes,
posicionandose en un papel mas pasivo, mientras que un paciente con
un caracter mas extrovertido puede manifestar sus preferencias de forma
mas abierta.
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“Todos no tenemos la misma inteligencia. Todos no somos
intelectuales (...) yo por lo menos soy una persona que estoy mas o
menos, siempre arropado, siempre casi detras de los demas, no voy por
delante de nadie nunca, sino siempre me gusta saber los demas, que
digan los demas, la opinion...".

De cualquier modo, tras hacerse explicita esta posible debilidad de la
herramienta en cuanto a “comprension”, en funcién del nivel educativo y
de las capacidades cognitivas del lector, los pacientes resaltaron su
especial utilidad a un nivel preventivo. Es decir, que si hubieran tenido
acceso a este material informativo en una fase previa o inicial, muchos
de los participantes se hubieran alertado al sentirse identificados con los
sintomas de la HBP, por lo que hubieran acudido al médico o
especialista antes de lo que lo hicieron para hablar sobre la posibilidad
de ser personas afectas de esta patologia.

“(...) con todo lo que pone aqui, hubiese ido corriendo al médico
antes para que me mire antes que nada, por si acaso”.

Pero, a pesar de esta actitud generalizada, vuelve a manifestarse que
una minoria de los participantes prefiere mantenerse al margen de su
proceso. Sin embargo, parece denotarse que de una forma al menos
implicita, el paciente que ha trabajado con la informacion empieza a
desarrollar una actitud un poco mas activa y puede que, aunque no sea
de una forma consciente, se haga mas participe en los cuidados sobre
su salud (al menos como observador activo de las decisiones que va
tomando su médico). De hecho, uno de los miembros de esta minoria
manifiesta que acudir al médico teniendo esta informacién en su poder
“es una tranquilidad” y le permitird orientar mejor sus preguntas en el
caso de que necesitara clarificar conceptos.

Los pacientes también resaltaron la utilidad del cuadernillo en
cuanto a recurso de consulta directa y fiable (“se confia en esto”) sobre
la patologia que les concierne, por lo que lo compartirian con
compafieros, amigos, etc., ya que son conscientes de que este material
no esta instaurado ni es entregado de forma sistemética a todos los
varones con caracteristicas similares a las suyas.
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V. Discusion

La mayor parte de las decisiones que se toman en la practica médica,
tanto para afrontar dilemas relacionados con el diagnéstico como con el
tratamiento, presentan, en mayor o menor medida, margenes de
incertidumbre y de préactica no demostrada con evidencia cientifica de
calidad.

Dado que las decisiones a tomar tendran consecuencias positivas o
negativas sobre el paciente, y dado que con frecuencia las opciones
presentan aspectos favorables y desfavorables que la gente valora de
manera diferenciada, es légico que los sistemas sanitarios tiendan a
involucrar al propio paciente en las decisiones que le atafien
directamente.

De hecho, la participacion del paciente en la toma de decisiones,
aunque no esta recogida explicitamente en la legislacion, si parece
relacionarse con aspectos normativos existentes. Asi, la propia Ley de
Cohesion y Calidad del Sistema Nacional de Salud y el Plan de Calidad
para el Sistema Nacional de Salud, reconoce el derecho de los pacientes
a recibir informacion sobre los procedimientos diagnosticos y
terapéuticos, a dar consentimiento informado de los mismos, a pedir una
segunda opinién médica y a rechazar un tratamiento prescrito.

Ademas, un aspecto a remarcar es que la legislacion obliga a la
participacion del paciente para decidir sobre su salud. El uso de HATD
ha de buscar que esta participacion se haga con las maximas garantias
de calidad y corresponsabilidad por parte del paciente y del sistema
sanitario, proporcionando la evidencia necesaria sobre la condicion
personal, las opciones y caracteristicas.

En base a lo expuesto previamente, en los Ultimos afios empiezan a
tomar relevancia y a incrementarse los estudios sobre ayudas para la
toma de decisiones, donde se evalla la efectividad de las HATD en la
toma de decisiones compartidas entre el profesional sanitario y el
paciente. Concretamente para la HBP, en una reciente revision
sistematica que hemos llevado a cabo para identificar HATD sobre HBP
a nivel nacional e internacional [29] se incluyeron nueve estudios que
utilizaban y evaluaban dos HATD para pacientes con HBP: el Programa
de Toma de Decisién Compartida de la FIMDM y una modificacién del
mismo. En el primer caso, la HATD estaba compuesta de una cinta de
video que permitia pequefias modificaciones y que era proyectada a
grupos de pacientes con caracteristicas similares. Tras la modificacién
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de la herramienta inicial, se mostraba a cada paciente, de forma
individual, una HATD con formato de video-disco interactivo, capaz de
ser adapatada a las caracteristicas de la persona (p.ej., edad,
sintomatologia prostatica, etc.).

En todos los estudios de la revisién, los pacientes valoraron la
HATD de forma positiva, ya que consideraban que expone una
informacion clara y balanceada sobre las opciones de cada tratamiento.
Asimismo, el nivel educativo de los pacientes no resulté ser una barrera
para el manejo y comprension de la herramienta, aunque en ocasiones si
ha sido valorada de “excesiva” en cuanto a cantidad de informacion
reportada.

En este sentido y en base a la eficacia y efectividad descrita para
las HATD sobre HBP que existen en la actualidad a nivel internacional,
se propuso desarrollar una herramienta de estas caracteristicas que se
ajustara, tanto en idioma como en contenido, a las necesidades de la
poblacién espafiola. Una vez realizada la adaptacion a nuestro contexto
y teniendo en cuenta los tratamientos disponibles para la poblacién
espafiola, surge la primera HATD para pacientes con HBP dentro del
Sistema Nacional de Salud (SNS) Espafiol.

Esta herramienta, basada en el Programa de Toma de Decisiones
Compartidas de la FIMDM, ha sido disefiada y elaborada por un equipo
de profesionales de distintas areas: meédicos de atencién primaria,
especialistas en urologia y psicélogos. Una vez adaptada a nuestro
contexto la HATD-HBP de la FIMDM, ésta fue supervisada por otro grupo
de profesionales ajenos al equipo de investigacién. Finalmente, la
herramienta fue mostrada a un grupo de pacientes afectos de HBP para
evaluar la aceptabilidad de la misma.

Como se sefiala en los apartados de métodos y resultados, la
aceptabilidad de la HATD-HBP se midi6 a través de cuestionarios y de la
realizacion de un GF. Tanto los resultados cuantitativos como los
cualitativos apuntan que esta herramienta es Util para los pacientes, ya
que es valorada de forma positiva por el conjunto de la muestra.

Cabe destacar que los pacientes afirman haber aumentado su nivel
de conocimiento sobre la HBP y sus tratamientos en relacién con los que
tenian antes del estudio, disminuyendo el grado de incertidumbre inicial o
desconocimiento de cuestiones importantes sobre su patologia. Por
tanto, tras la lectura del cuadernillo, los pacientes se sienten mejor
informados, méas capacitados para hablar con sus médicos y para
exponerles sus dudas.

Sin embargo, aunque los pacientes son contundentes a la hora de
valorar la utilidad de la HATD-HBP espafiola y recomendarla a otros
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varones con esta patologia, presentan un mayor grado de conflicto
cuando se les pregunta por su papel en la toma de decision “final” sobre
la eleccién de un tratamiento u otro. En este punto se han indentificado
actitudes contrapuestas, donde unas personas aceptan un rol mas
participativo en la decision y otras prefieren confiar toda la
responsabilidad a su médico, aunque estén mas informados después de
utilizar la HATD. Este aspecto nos permite identificar las preferencias de
los pacientes por un modelo de atencion mas tradicional o paternalista
en la relacion médico-paciente, tan comun en la practica clinica habitual,
lo que nos invita a reflexionar sobre la necesidad de un cambio de roles,
tanto en los profesionales sanitarios como en los usuarios de los
servicios de salud; una de las condiciones necesarias para la
incorporacion de las HATD en nuestro SNS.

A pesar de la buena acogida que ha tenido la HATD-HBP, nos
hemos enfrentado a una escasa participacion y/o colaboracion en el
estudio por parte de pacientes y profesionales sanitarios, que podria
responder a la relacion paternalista o conservadora antes citada. Esto ha
generado una dificultad en el reclutamiento de la muestra y ha limitado el
disefio de estudio, impidiendo evaluar, entre otras medidas de resultado,
la satisfaccion del paciente con el proceso de toma de decisiones, el
grado de conocimiento (objetivo) adquirido sobre la HBP y sus
tratamientos tras el uso de la HATD, el grado de conflicto asociado a la
decision, las preferencias del paciente en relacion con el tratamiento a
seguir, asi como el grado de satisfaccién con la decisién finalmente
tomada.

No obstante, esos aspectos pretenden ser subsanados al evaluar la
HATD con una muestra mas amplia y un grupo control. También nos
planteamos en una siguiente fase, la evaluacién del uso de recursos por
parte de los pacientes (materiales, humanos, tiempo, etc.) y los costes
que el uso de la HATD-HBP tendria asociados, ya que estos son
aspectos que podrian limitar su incorporacion e implementacion en
nuestro SNS.
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VI. Conclusiones

Los pacientes defendieron dos posturas de cara a la participacion en la
toma de decisiones compartidas, una activa y otra mas pasiva,
mostrando algunas resistencias a la hora de tomar una decision de forma
conjunta con su médico o especialista. Sin embargo, en los dos casos, el
material fue muy bien acogido y calificado.

A partir del desarrollo y evaluacién de aceptabilidad de la HATD-
HBP espafiola, y después de la celebracién del GF para evaluar la
aceptabilidad de la misma, se ha concluido que la herramienta:

- Es dtil, informativa, formativa y con contenido fiable.

- Permite asociar los sintomas con sus causas y plantearse las
alternativas de tratamiento disponibles.

- Aumenta el nivel de conocimiento subjetivo que los pacientes tenian
sobre la HBP y sus tratamientos.

- Al dar a conocer todas las alternativas de tratamiento disponibles
para la HBP, reporta mayor tranquilidad a los pacientes, lo que
podria compensar las “anticipaciones catastroficas” que les genera
saber los posibles efectos adversos de cada uno de los tratamientos.

- Permite que el paciente sea mas explicito y conciso en sus
comentarios, facilitando su dialogo con el médico y la dinamizacion
del tiempo de consulta.

- Induce a la reflexién sobre el tratamiento actualmente recibido y
genera deseos de revisarlo con su médico, teniendo en cuenta la
informacién aportada en el cuadernillo.

Por todo lo expuesto previamente, los pacientes recomiendan que el
cuadernillo sea un manual de consulta frecuente, y se haga uso del
mismo cuando se acuda a consulta. Asimismo, recomiendan que el
cuadernillo se facilite en las consultas, y se encuentre disponible en las
zonas de espera.
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Anexos

Anexo 1. HATD sobre HBP (cuademillo)1

TRATAMIENTOS PARA LA HIPERPLASIA BENIGNA DE
PROSTATA

! Se muestra una versién modificada de la HATD-HBP por requisitos de edicion.
Mediante contacto con el autor principal del presente informe puede accederse a
la version original.



PROGRAMA DE TOMA DE DECISIONES COMPARTIDA MEDICO-
PACIENTE

Este cuadernillo esta dirigido a personas con Hiperplasia Benigna de
Préstata (HBP). La informacion que contiene, basada en pruebas

cientificas, le aportara un mayor conocimiento sobre su enfermedad.

Aqui encontraran los diferentes tipos de tratamientos para la HBP, y los
beneficios y posibles riesgos de cada uno ellos. Por ello, al finalizar la
lectura del cuadernillo, estara mas capacitado para tomar decisiones
relacionadas con su salud, pudiendo participar con su médico en la

eleccion del tratamiento mas adecuado para usted.

Si tiene algun tipo de dificultad para leer o para comprender la
informacion que le presentamos, puede pedir ayuda a otra persona. Las
dudas sobre la enfermedad y los distintos tratamientos deberan ser

consultadas a su médico.
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1. ( PARA QUE SIRVE ESTE CUADERNILLO?

La informacién que leera a continuacién ha sido elaborada por médicos,

y esta dirigida a hombres con Hiperplasia Benigna de Prostata (HBP).

El objetivo de este cuadernillo es ayudarle a comprender la HPB y los
posibles riesgos y beneficios de las distintas opciones de tratamiento,
dentro de un sistema de apoyo de Toma de Decision Compartida (TDC).
Esto significa que la informacién que le ofrecemos permitira que usted
pueda mantener un dialogo con su médico. Usted podra participar con su
médico en la toma de decisiones importantes sobre el cuidado de su
salud. Piense en si mismo y en su médico como comparfieros en la toma

de decision que usted desee.

Este cuadernillo contiene la informacion mas actual y correcta. Si usted
recibe este programa de una fuente distinta a su servicio de salud, podria

estar desactualizado y no deberia utilizarlo.
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2. ¢ QUE ES LA HIPERPLASIA BENIGNA DE PROSTATA (HBP) ?

La Hiperplasia Benigna de Prostata (HBP) es una enfermedad
relacionada con la glandula prostatica. La prdstata es normalmente del
tamafio de una nuez y esta localizada justo debajo de la vejiga, donde se
almacena la orina. La uretra es el tubo que conduce la orina desde la
vejiga al exterior a través del pene. La préstata rodea la uretra. Una de
las funciones de la préstata es aportar fluidos para el semen cuando se

eyacula.

- Localizacion de la prostata —

i

R o
L e
Uretra
\ Prostata
Uretra

Testiculo

Cuando se tiene HBP la prostata aumenta de tamafio. “Hiperplasia”
significa que las células prostéaticas crecen en nimero, y como la
préstata crece, se comprime la uretra, dificultando la expulsion de la

orina.
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Finalmente, con la uretra parcialmente bloqueada, la presion de la orina
retrocede hacia la vejiga, lo que puede causar que sus paredes se
inflamen o irriten. La vejiga puede contraerse cuando contiene sélo
pequefias cantidades de orina, lo que puede causarle que orine mas a
menudo. La vejiga también puede debilitarse y ser incapaz de vaciarse
por si misma, por lo que una parte de la orina puede seguir almacenada

en la vejiga incluso después de haber orinado.

Cuando la préstata aumenta de tamafio algunos hombres no manifiestan
sintomas. Sin embargo, algunos de estos sintomas pueden ser signos de
HBP:

e Sentir que no se ha vaciado completamente la vejiga
* Orinar con frecuencia

« Parar y empezar continuo durante la orina

* Necesidad inmediata de orinar

e Flujo urinario débil

* Necesidad de apretarse o estirar el pene para orinar

e Levantarse frecuentemente de noche para orinar

La HBP es muy comun. De hecho, mas de la mitad de los hombres de
sesenta afios y alrededor del 90% de los de setenta afios y mayores

presentan sintomas de HBP.

La HBP puede ser molesta, pero no es una amenaza para la vida. La “B”
en HBP se utiliza para “benigna”, que significa que no es cancer. El
cancer de prdéstata es un caso diferente, aunque un hombre puede tener
ambos a la vez. Los tratamientos para estos dos problemas serian

distintos.
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3. ¢ COMO SON SUS SINTOMAS?

Sintomas y posibles complicaciones

Para comprender sus opciones de tratamiento seria de ayuda tener una
idea de como son sus sintomas. La valoracién de los sintomas
prostéticos se realiza mediante varios cuestionarios, siendo actualmente
el IPSS (Baremo Internacional de Sintomatologia Prostéatica) el mas
empleado. Este cuestionario ayuda a clasificar los sintomas como leves,
moderados o severos. Una puntuacion de 1 a 7 se considera leve, de

entre 8 y 19 se considera moderada, y de 20 6 més se considera severa.

Puntuacion IPSS

Dependiendo de su estilo de vida y de lo molestos que sean sus
sintomas, la HBP puede ser mas o menos problematica para usted. La
necesidad de orinar frecuentemente durante el dia puede ser un
problema para algunos hombres, y la necesidad de orinar muchas veces
durante la noche puede perturbar el suefio.
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Algunos hombres con HBP experimentan incontinencia, lo que significa
que la orina puede escaparse algunas veces sin control. Esto puede
implicar una necesidad urgente de orinar antes de estar preparado, o

gotear después de haber orinado.

Aungue no es comun, algunos hombres tienen la vejiga llena y no
pueden vaciarla completamente. Esto se denomina “retenciéon aguda” y
hace necesario insertar un catéter o sonda (tubo) en el pene para vaciar

la vejiga.

Hay otras complicaciones que pueden ser causadas por la HBP. Un

blogueo de la vejiga a largo plazo puede conducir a:

« Debilitamiento del masculo de la vejiga

e Piedras en la vejiga

* Infeccion urinaria y hematuria (orinar sangre)
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4. (| NECESITA TRATAMIENTO?

Si usted ha sido diagnosticado de HBP pero no presenta problemas al
orinar, entonces no necesita tratamiento, sino controlar su situacién junto

con el médico. Esto se llama “espera vigilante”.

Si presenta sintomas hay 3 tipos de tratamiento disponibles:

* Medicacion

« Cirugia en parte de la prostata para reducir la presiéon que ejerce en
la uretra

* Nuevos procedimientos que emplean mecanismos para abrir la

uretra sin cortar ningun tejido prostatico

Todas estas opciones tienen posibles beneficios y riesgos. Escoger si se
somete 0 no a tratamiento es una decision que puede tomar valorando

en qué medida los sintomas afectan a su vida.
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5. ¢ QUE ES LA ESPERA VIGILANTE?

Espera vigilante no significa “no hacer nada”. La espera vigilante
normalmente implica una revisién médica periddica, en la que su médico
le hara un examen fisico, y otras pruebas si fuera necesario. Si sus
sintomas no le molestan demasiado, puede elegir continuar con la
espera vigilante. Pero si durante la espera vigilante continda
experimentando algunos sintomas de HBP, le presentamos algunos

consejos para manejarlos:

«  Evitar consumir alcohol, café, té, colas con cafeina, y gran cantidad
de liquidos, especialmente en la tarde-noche

< Evitar el frio y los descongestionantes

« Tomarse mas tiempo a la hora de orinar

* Vaciar su vejiga antes de acostarse

A) Posibles Beneficios de la Espera Vigilante

Durante la espera vigilante sus sintomas pueden mejorar sin una razén

aparente, sin recibir tratamiento.

B) Posibles Inconvenientes de la Espera Vigilante

Uno de los inconvenientes de la espera vigilante es la retencion aguda,
no poder orinar del todo. Esto requiere colocar inmediatamente un
catéter para poder vaciar la vejiga. Presentar incontinencia (escape de la
orina) o problemas de ereccién pueden ser otros inconvenientes de la

espera vigilante.
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6. ¢ CUALES SON LOS TRATAMIENTOS PARA LA HBP?

Cuando se considera algun tipo de tratamiento, es importante
comprender cdmo podria ayudarnos, asi como qué problemas podria
causarnos. A continuacion le mostramos las distintas opciones de

tratamiento para la HBP.

6.1. TRATAMIENTO CON MEDICAMENTOS

1. Medicamentos Alfa Blogueantes

Tomar alfa bloqueantes es un método bastante sencillo y rapido para
reducir los sintomas. Su trabajo consiste en relajar los musculos del
cuello vesical (cuello de la vejiga) y en menor medida de la vejiga. Los
hombres que usan los alfa bloqueantes normalmente se toman una

pastilla al dia.
A) ¢Cual es la Efectividad de los Alfa Bloqueantes?

Los alfa bloqueantes normalmente mejoran los sintomas en un mes, y

las mejoras parecen durar en el tiempo.

B) ¢ Cudles son los posibles Efectos Secundarios de los Alfa

Blogueantes?

Aqui se presentan los posibles efectos secundarios de los alfa
blogueantes y el riesgo de padecerlos, aunque todos ellos deberian
desaparecer rapidamente al suprimir la medicacién, si la medicacion
fuera la causante del sintoma.
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e Mareos (en el 5% a 15% de los hombres)

e Debilidad (en el 4% a 15% de los hombres)

e Malestar estomacal (en el 5% a 11% de los hombres)

e Dolor de cabeza (en el 5% a 12% de los hombres)

e Problemas con las erecciones (en el 3% a 5% de los hombres)

e Congestion nasal (en el 6% a 11% de los hombres)

« Eyaculacion retrégrada (hacia dentro)

Otro efecto secundario posible de los alfa bloqueantes es tener
problemas con la eyaculacién, asi como también pueden causar
problemas con la presion sanguinea cuando se combinan con algunos
medicamentos que emplean los hombres para mantener sus erecciones.

Si usted necesita tomar ambos medicamentos consultelo con su médico.

2. Medicamentos Inhibidores de Reductasa

Los inhibidores de reductasa disminuyen el tamafio de la prostata.
Trabajan bloqueando el efecto de la hormona masculina “testosterona”

en la préstata.

A) ¢Cual es la Efectividad de los Inhibidores de Re  ductasa?

Los inhibidores de reductasa trabajan mejor que los alfa bloqueantes a la
hora de disminuir las posibilidades de que un hombre desarrolle una
retencion urinaria aguda (ser incapaz de orinar completamente) asi como
la necesidad de cirugia prostatica en el futuro. Funcionan mejor para

reducir los riesgos en hombres con prostatas agrandadas.

Los inhibidores de reductasa generalmente no son tan buenos como los
alfa bloqueantes para reducir los sintomas de HBP, aunque las mejoras

parecen durar en el tiempo.
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B) ¢ Cudles son los posibles Efectos Secundarios de los Inhibidores

de Reductasa?

Los efectos secundarios de los inhibidores de reductasa incluyen

problemas con:

e Erecciones (en alrededor del 8% de los hombres)

« Eyaculacion (en alrededor del 4% de los hombres)

« Impulso sexual (en alrededor del 5% de los hombres)

Estos efectos secundarios deberian desaparecer lentamente cuando se

suspenda la medicacién, si la medicacion fuera la causa del sintoma.

6.2. TRATAMIENTO CON EXTRACTOS DE PLANTAS

Los extractos de plantas en ocasiones se utilizan para tratar la HBP.
Usted no necesita la prescripcién de un médico para conseguirlas y
puede encontrarlas en farmacias, en tiendas de productos naturales o en
Internet. Sin embargo, la Administracién no las regula, por lo que a
algunos médicos les preocupa el hecho de que lo que se adquiera

contenga exactamente las caracteristicas anunciadas.

Algunos de los extractos de plantas mas comunmente usados para HBP
son Saw palmetto, Pygeum africanum, Cernilton, Sabal urtica y Beta-
sitosterol. El los estudios realizados se muestra que los extractos de
plantas pueden reducir algunos sintomas de HBP, pero la evidencia no
es tan buena como para promover su prescripcion. Estos extractos
parecen tener pocos efectos secundarios, al menos en un periodo corto

de consumo.

6.3. TRATAMIENTOS QUIRURGICOS
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De todas las opciones de tratamiento, la cirugia ofrece la mejor
posibilidad para que los sintomas mejoren, pero también plantea la mas
alta posibilidad de complicaciones. Cuanto mayor sea usted, o cuantos
mas problemas médicos tenga, aumentara el riesgo de la intervencion
quirargica. Este es uno de los motivos que hacen que sea mas
recomendable la cirugia temprana antes que la tardia. No obstante,
recuerde que la HBP evoluciona lentamente y de manera distinta en
cada persona, por lo que deberia someterse a cirugia solo si se siente

realmente preparado o la necesita en este momento.

Algunos hombres piensan que someterse a cirugia para su HBP
previene el cancer de prostata, pero esto no es verdad. Los
procedimientos quirdrgicos utilizados para HBP tan solo eliminan o
destruyen la parte interna de la glandula prostética. El cancer
normalmente se desarrolla en la parte externa, por lo que la cirugia no

disminuye la posibilidad de padecerlo.

Existen varios tipos de procedimientos quirdrgicos. Ademas existen
diferentes instrumentos disponibles que pueden ayudarle a mejorar su
flujo urinario sin que implique la cirugia tradicional de corte. En algunos
casos, la eleccidn entre las distintas opciones esta determinada por el
tamafio y la forma de la prostata. Por ello, no todas las opciones serian

adecuadas para usted.

1. CIRUGIA “RTUP”

El tipo de cirugia mas comun y el tratamiento estandar actual para la
intervencién de HBP se denomina Reseccién Transuretral de la Prostata,
o RTUP. Transuretral significa que se realiza a través de la uretra. Un
RTUP se realiza insertando un instrumento en la uretra, pero sin
necesidad de cortar la piel. El instrumento elimina la parte interior de la

préstata, ensanchando la uretra y mejorando el flujo de la orina. Otra
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técnica utiliza un laser para vaporizar la préstata, de manera similar a la
RTUP estandar.

Una RTUP es uno de los métodos mas efectivos para tratar los sintomas
de HBP. Esta disminucién es mucho mayor que con cualquiera de los
medicamentos que hemos citado hasta ahora. La mayoria de los
hombres informan de algunas mejoras después de una RTUP, pero la
mejora principal de los sintomas puede llevar varios meses. Es
importante recordar que una RTUP, al igual que el resto de tratamientos,
no funciona para todo el mundo. Algunos hombres con la vejiga irritada

podrian continuar con una orina frecuente y urgente.

Durante una RTUP, normalmente se le aplica anestesia epidural, por lo
que los hombres no sienten mucha molestia durante la intervencién. Una
RTUP requiere de una estancia corta en el hospital, ya que al menos
justo después de la cirugia es necesario tener insertado un catéter a

través del pene hacia la vejiga para ayudarlo a orinar.

6.4. OTROS TIPOS DE CIRUGIA

Para los hombres con prostatas muy grandes o aquellos con prostatas
ligeramente agrandadas, se pueden realizar otros procedimientos en
lugar de una RTUP. La cirugia para préstatas mas grandes se denomina
prostatectomia abierta, y la cirugia para préstatas ligeramente grandes

se denomina Incisién Transuretral de la Prostata (ITP).

1. PROSTATECTOMIA ABIERTA

La prostatectomia abierta se realiza mediante una incision en el bajo
abdomen. La parte interior de la prostata se elimina accediendo a la
misma desde un corte desde el exterior de la prostata. Esta cirugia se

realiza con anestesia regional (epidural y en su mayoria raquidea o
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intradural) y requiere una corta estancia en el hospital. Esta operacion
(como la RTUP) es muy efectiva en la reduccion de los sintomas, pero
implica un periodo de recuperaciéon mas largo y un riesgo de

complicacion mayor.

2. INCISION TRANSURETRAL DE LA PROSTATA (ITP)

Como la RTUP, una incision transuretral se realiza a través de la uretra.
Se realizan pequefios cortes en la prostata para reducir la presion sobre
la uretra, pero a diferencia de la RTUP no se elimina tejido. No suele

requerir estancia hospitalaria y se muestra bastante efectiva, aunque la

duracién de estos beneficios no ha sido bien estudiada.

6.5. COMPLICACIONES DE LOS TRATAMIENTOS QUIRURGICOS

A) ¢Cuales pueden ser las complicaciones inmediatas ~ ?

En toda cirugia hay una posibilidad de muerte por complicaciones. Esta
posibilidad es muy reducida, y se reduce ain mas segln mejoran las
técnicas. La posibilidad de morir dentro de los 30 dias de someterse a
una RTUP depende de su edad. Los estudios con mayores han

demostrado que:

« En hombres de menos de 75 afios, menos del 1% muere, y mas del
99% sobrevive

« En hombres de entre 75 y 84 afios, alrededor del 1% muere, y el
99% sobrevive

« Enhombres de 85 afios y mas, alrededor del 3% muere, y el 97%

sobrevive
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Hay evidencia de que la posibilidad de muerte tras una RTUP ha ido

decreciendo y que actualmente es probablemente menor. El riesgo de

muerte después de nuevas operaciones no ha sido tan bien estudiado.

También hay posibles complicaciones de cirugia que no conciernen al

riesgo de fallecimiento, pero que conllevan una recuperacion mas larga o

mayor dificultad. Esto incluye la posibilidad de:

« Problemas médicos, tales como problemas de corazon, coagulos de

sangre en las piernas o pulmones.

* Infeccién de orina, lo cual es usualmente tratada con antibioticos.

e Transfusién de sangre debido al sangrado ocasionado por la cirugia.

» Incapacidad para orinar, lo cual requiere insertar un catéter en el

pene para vaciar la vejiga.

* Necesidad de tratamiento por estrechez de la uretra o del cuello de

la vejiga que bloquea el flujo urinario. Esto puede suceder durante

meses o durante un par de afios después la cirugia y se requiere

pasar un instrumento a través de la uretra para abrir el bloqueo.

B) ¢ Qué efectos secundarios podrian perdurar?

Existen tres efectos secundarios que podrian perdurar tras someterse a

un procedimiento para reducir los sintomas de HBP:

e Eyaculacion retrégrada.
« Disfuncion eréctil (impotencia).

* Incontinencia.

1. Eyaculacién retrégrada
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El problema sexual mas comun después de la cirugia para tratar la HBP
es la eyaculacion retrégrada. Esto sucede cuando la vejiga no se cierra 'y
el semen entra en la misma en lugar de salir por el pene. Mas tarde, el
semen es expulsado con la orina. La eyaculacion retrégrada no es
dolorosa o perjudicial, pero puede afectar su capacidad para concebir
hijos. Aunque esto no deberia influir en las relaciones sexuales, algunos

hombres manifiestan su desagrado con la situacion.

A continuacion se muestran las tasas de eyaculacion retrograda de

algunos procedimientos:

e La mayor posibilidad es con una RTUP, o0 en una intervencién por
cirugia abierta: entre 59 y 65 de cada 100 hombres la tienen.

« La posibilidad es més reducida con incision transuretral (la cirugia
para prostatas ligeramente grandes): entre 17 y 42 hombres de cada
100

2. Disfuncién eréctil (impotencia)

No estamos realmente seguros de cuantos hombres tienen problemas de
ereccién a causa del procedimiento empleado para tratar la HBP. De
hecho, en un estudio que comparaba hombres en los que se practico
una RTUP con hombres que no recibieron tratamiento alguno, el
porcentaje de hombres con problemas sexuales era practicamente el

mismo.

En general, cuanto mejor sea la vida sexual antes del tratamiento para la
HBP, mejor suele ser la posibilidad de que siga siéndolo después. La
mayoria de los hombres que podian tener relaciones antes del
tratamiento seguian manteniéndolas después. Pero tenga en mente que

el funcionamiento sexual es complejo. Cuando los hombres
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experimentan problemas de orina, de prostata o se someten a cirugia de
cualquier tipo, pueden tener problemas con el sexo incluso si el

tratamiento que han recibido no lo afecta directamente.

e Con una RTUP o intervencion similar, entre el 3y el 13% presentan

disfuncion eréctil.

3. Incapacidad para controlar la orina___ (incontinencia)

Alrededor de dos de cada cien hombres tienen este problema con

cualquiera de los tratamientos.

La decisidon sobre qué cirugia escoger depende de lo que usted prefiera,
de qué cirugia es médicamente mejor para usted, y de qué

procedimientos estan disponibles en su area de salud.

Recuerde que sus opciones pueden depender del tamafio de su
prostata. Si su préstata es solo ligeramente grande, podria optar por la
incision transuretral, la cual implica cortes en la préstata para aliviar la
presion, en lugar de eliminar el tejido. Si su prostata es demasiado

grande, podria necesitar una prostatectomia.

Finalmente, si opta por la cirugia RTUP, el tipo exacto de cirugia
dependeria de la que esté disponible en su area de salud. No todos los

hospitales ni los médicos ofrecen todas las opciones.
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7. ¢ QUE CIRUGIA ESCOGER?

La decision sobre qué cirugia escoger depende de lo que usted prefiera,
de qué cirugia es médicamente mejor para usted, y de qué

procedimientos estan disponibles en su area de salud.

Recuerde que sus opciones pueden depender del tamafio de su
préstata. Si su préstata es solo ligeramente grande, podria optar por la
incision transuretral, la cual implica cortes en la préstata para aliviar la
presion, en lugar de eliminar el tejido. Si su préstata es demasiado

grande, podria necesitar una prostatectomia.

Finalmente, si opta por la cirugia RTUP, el tipo exacto de cirugia
dependeria de la que esté disponible en su area de salud. No todos los

hospitales ni los médicos ofrecen todas las opciones.
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8. ¢ NECESITARIA SER TRATADO DE NUEVO TRAS LA CIRUGI A?

Desafortunadamente, ninguna de las opciones de tratamiento quirdrgico
es perfecta, ni garantizan el trabajo realizado. Algunos tratamientos
pueden fallar en cuanto a la reduccion de sintomas, o funcionar sélo

durante un periodo determinado.

¢ Por qué podrian regresar los sintomas?

La prostata puede volver a agrandarse o la cicatriz del tejido puede
bloquear el flujo de la orina. Si la vejiga se debilita, podran persistir los
problemas al orinar incluso después de que el tejido prostatico se haya

extraido satisfactoriamente.
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La tabla siguiente detalla la posibilidad de que surjan efectos de la RTUP

y los otros tipos de cirugia.
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9. TOMAR UNA DECISION

EFECTIVIDAD DEL TRATAMIENTO

Aunque los tratamientos con farmacos no funcionan para todo el mundo,
muchos hombres obtienen de ellos el alivio suficiente para sus sintomas,

logrando que sean tolerables o que incluso mejoren.

Las cirugias también son efectivas para prostatas ligeramente alargadas
0 muy alargadas. Una incision transuretral proporciona a la persona la
misma mejoria que un tratamiento con calor. Una prostatectomia abierta,

como una RTUP, es muy efectiva en la reduccion de sintomas.

EFECTOS SECUNDARIOS DE LOS TRATAMIENTOS

Aunqgue los tratamientos quirirgicos son mas prometedores a la hora de
mejorar sus sintomas, también cuentan con el mayor riesgo de
complicaciones, incluyendo problemas sexuales, problemas en el control
de la orina, o incluso muerte en la operacion. Asimismo, son los que

requieren un mayor tiempo de recuperacion.

Los medicamentos también pueden tener efectos secundarios, pero
desaparecen a partir de que deja de tomarlos. Por otro lado, algunas
complicaciones quirdrgicas, como la eyaculacién retrégrada, lo

acompafiaran para siempre.
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ESPERA VIGILANTE

Recuerde que la espera vigilante es una opcion excelente si sus
sintomas no lo perturban demasiado. Con la espera vigilante puede
evitar las complicaciones y lo efectos secundarios de otros tratamientos.
Aunqgue de media sus sintomas tenderan a empeorar algo, siempre
podra cambiar de opinién y escoger algin tratamiento cuando sus

sintomas comiencen realmente a molestarle.
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10. DECIDA EL TRATAMIENTO CON SU MEDICO

Tratar la HBP puede resultar una experiencia frustrante, y a veces
vergonzosa. No tema hablar sobre esto, recuerde que muchos hombres

estan tratando los mismos problemas que usted.

Esperamos que este cuadernillo le ayude cuando hable la préxima vez
con su médico. Recuerde, no se espera que usted conozca todas las
respuestas sobre HBP, pero puede que le ayude a comprender qué

preguntas le gustaria plantear.

Usted y su médico son compafieros en la decision de si tratar su HBP o
no, y si lo hiciera, cual seria el tratamiento a escoger. La informacién que
le proporciona este cuadernillo y su médico pueden ayudarlo a sopesar
los posibles riesgos y beneficios de las opciones que tiene. No hay una
eleccion correcta. Permita guiarse por las molestias que le hacen sentir

sus sintomas y de si quiere hacer algo con ellos.
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Recursos

Asociacion Espafiola de Urologia: http://www.aeu.es/
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Anexo 2. Resumen de la HATD-HBP

TRATAMIENTOS PARA LA HIPERPLASIA BENIGNA DE PROSTAT A

PROGRAMA DE TOMA DE DECISION COMPARTIDA MEDICO-
PACIENTE

-RESUMEN-
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¢ QUE ES LA HIPERPLASIA BENIGNA DE PROSTATA (HBP)?

Cuando se tiene HBP la prostata aumenta de tamario, por lo que se
comprime la uretra, dificultando la expulsion de la orina.

Cuando la préstata aumenta de tamafio algunos hombres no manifiestan
sintomas. Sin embargo, algunos de estos sintomas pueden ser signos de
HBP:

e Sentir que no se ha vaciado completamente la vejiga
e Orinar con frecuencia

e Parar y empezar continuo durante la orina

* Necesidad inmediata de orinar

e Flujo urinario débil

* Necesidad de apretarse o estirar el pene para orinar
e Levantarse frecuentemente de noche para orinar

La HBP es muy comun. De hecho, mas de la mitad de los hombres de
sesenta afios y alrededor del 90% de los de setenta afios y mayores

presentan sintomas de HBP.

La HBP puede ser molesta, pero no es una amenaza para la vida. La “B”
en HBP se utiliza para “benigna”, que significa que no es cancer.

:COMO SON SUS SINTOMAS?

La valoracion de los sintomas prostaticos se realiza mediante varios
cuestionarios, siendo actualmente el IPSS (Baremo Internacional de
Sintomatologia Prostética) el mas empleado. Este cuestionario ayuda a
clasificar los sintomas como leves, moderados o severos. Una
puntuacion de 1 a 7 se considera leve, de entre 8 y 19 se considera
moderada, y de 20 6 mas se considera severa.

Sintomas y posibles complicaciones:

« Necesidad de orinar frecuentemente durante el dia y la noche

* Incontinencia: la orina puede escaparse algunas veces sin control

« Retencion aguda: tener la vejiga llena y no poder vaciarla
completamente
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« Debilitamiento del masculo de la vejiga
e Piedras en la vejiga
e Infeccidn urinaria y hematuria (orinar sangre)

(NECESITA TRATAMIENTO?

Si usted ha sido diagnosticado de HBP pero no presenta problemas al
orinar, entonces no necesita tratamiento, sino controlar su situacién junto
con el médico. Esto se llama “espera vigilante”. Si presenta sintomas hay
3 tipos de tratamiento disponibles:

e Medicacion

e Cirugia en parte de la prostata para reducir la presion que ejerce en
la uretra

* Nuevos procedimientos que emplean mecanismos para abrir la
uretra sin cortar ningun tejido prostatico

¢QUE ES LA ESPERA VIGILANTE?

Implica una revision médica regular, en la que su médico le hara un
examen fisico, y otras pruebas si fuera necesario, pero no recibira
tratamiento.

A) Posibles Beneficios

Sus sintomas pueden mejorar sin una razén aparente, sin recibir
tratamiento.

B) Posibles Inconvenientes

« Retencion aguda, no poder orinar del todo
* Incontinencia (escape de la orina)
* Problemas de ereccion
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TRATAMIENTO CON MEDICAMENTOS
1. Medicamentos Alfa Blogueantes

Relajan los musculos del cuello vesical (cuello de la vejiga) y en menor
medida de la vejiga. Normalmente hay que tomar una pastilla al dia.

A) Efectividad

Normalmente mejoran los sintomas en un mes, y las mejoras parecen
durar en el tiempo.

B) Posibles Efectos Secundarios

e Mareos (en el 5% a 15% de los hombres)

« Debilidad (en el 4% a 15% de los hombres)

* Malestar estomacal (en el 5% a 11% de los hombres)

« Dolor de cabeza (en el 5% a 12% de los hombres)

« Problemas con las erecciones (en el 3% a 5% de los hombres)

e Congestidn nasal (en el 6% a 11% de los hombres)

e Eyaculacion retrégrada (hacia dentro)

« Problemas con la presién sanguinea cuando se combinan con
algunos medicamentos que emplean los hombres para mantener sus
erecciones.

2. Medicamentos Inhibidores de Reductasa

Disminuyen el tamafio de la préstata. Trabajan bloqueando el efecto de
la hormona masculina “testosterona” en la prostata.

A) Efectividad

Trabajan mejor que los alfa bloqueantes a la hora de disminuir las
posibilidades de que un hombre desarrolle una retencion urinaria aguda
(ser incapaz de orinar completamente) asi como la necesidad de cirugia
prostética en el futuro. Funcionan mejor para reducir los riesgos en
hombres con prostatas agrandadas.

No son tan buenos como los alfa bloqueantes para reducir los sintomas
de HBP, aunque las mejoras parecen durar en el tiempo.
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B) Posibles Efectos Secundarios
e Erecciones (en alrededor del 8% de los hombres)

e Eyaculacion (en alrededor del 4% de los hombres)
e Impulso sexual (en alrededor del 5% de los hombres)

TRATAMIENTO CON EXTRACTOS DE PLANTAS

No necesita la prescripcion de un médico para conseguirlas y puede
encontrarlas en farmacias, en tiendas de productos naturales o en
Internet. Sin embargo, la Administracion no las regula, por lo que a
algunos médicos les preocupa el hecho de que lo que se adquiera
contenga exactamente las caracteristicas anunciadas.

Algunos de los extractos de plantas mas cominmente usados para HBP

son Saw palmetto, Pygeum africanum, Cernilton, Sabal urtica y Beta-
sitosterol.

TRATAMIENTOS QUIRURGICOS

De todas las opciones de tratamiento, la cirugia ofrece la mejor
posibilidad para que los sintomas mejoren, pero también plantea la mas
alta posibilidad de complicaciones. Cuanto mayor sea usted, o cuantos
mas problemas médicos tenga, aumentara el riesgo de la intervencion
quirargica.

Algunos hombres piensan que someterse a cirugia para su HBP
previene el cancer de prostata, pero esto no es verdad.

Existen varios tipos de procedimientos quirdrgicos. La eleccion entre las
distintas opciones esta determinada por el tamafio y la forma de la
prostata. Por ello, no todas las opciones serian adecuadas para usted.

1. CIRUGIA “RTUP”

La Reseccion Transuretral de la Préostata (RTUP) es el tipo de cirugia
mas comun y el tratamiento estandar actual para la intervencion de HBP.

Se realiza insertando un instrumento en la uretra, pero sin necesidad de
cortar la piel. El instrumento elimina la parte interior de la préstata,



ensanchando la uretra y mejorando el flujo de la orina. Otra técnica
utiliza un laser para vaporizar la préstata, de manera similar a la RTUP
estandar.

Es uno de los métodos mas efectivos para tratar los sintomas de HBP.
La mejora principal de los sintomas puede llevar varios meses.

Durante una RTUP, normalmente se le aplica anestesia epidural.
Requiere de una estancia corta en el hospital.

2. PROSTATECTOMIA ABIERTA

Es la cirugia para prostatas mas grandes. Se realiza mediante una
incision en el bajo abdomen, con anestesia regional (epidural y en su
mayoria raquidea o intradural). Requiere una corta estancia en el
hospital. Es muy efectiva en la reduccion de los sintomas, pero implica
un periodo de recuperaciéon mas largo y un riesgo de complicacién
mayor.

3. INCISION TRANSURETRAL DE LA PROSTATA (ITP)

Es la cirugia para prostatas ligeramente grandes. A través de la uretra se
realizan pequefios cortes en la préstata para reducir la presién sobre la
uretra, pero no se elimina tejido. No suele requerir estancia hospitalaria y
se muestra bastante efectiva, aunque la duracion de estos beneficios no
ha sido bien estudiada.

COMPLICACIONES DE LOS TRATAMIENTOS QUIRURGICOS

A) ¢ Cuales pueden ser las complicaciones inmediatas ~ ?

e Posibilidad de muerte por complicaciones. Esta posibilidad es muy
reducida, y se reduce alin mas segun mejoran las técnicas

« Problemas médicos: problemas de corazén, coagulos de sangre en
las piernas o pulmones

« Infeccion de orina

« Transfusion de sangre debido al sangrado ocasionado por la cirugia.

* Incapacidad para orinar
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* Necesidad de tratamiento por estrechez de la uretra o del cuello de
la vejiga que bloquea el flujo urinario

B) ¢ Qué efectos secundarios podrian perdurar?
< Eyaculacion retrégrada

« Disfuncion eréctil (impotencia)
* Incontinencia

¢ QUE CIRUGIA ESCOGER?

La decisién sobre qué cirugia escoger depende de qué cirugia es
médicamente mejor para usted, y de qué procedimientos estan
disponibles en su area de salud.

Sus opciones pueden depender del tamafio de su préstata. Si su
préstata es solo ligeramente grande, podria optar por la incisién
transuretral, la cual implica cortes en la prostata para aliviar la presion,
en lugar de eliminar el tejido. Si su préstata es demasiado grande, podria
necesitar una prostatectomia.

Si opta por la cirugia RTUP, el tipo exacto de cirugia dependeria de la

gue esté disponible en su area de salud. No todos los hospitales ni los
médicos ofrecen todas las opciones.

¢(NECESITARIA SER TRATADO DE NUEVO TRAS LA CIRUGIA?

Ninguna de las opciones de tratamiento quirdrgico es perfecta, ni
garantizan el trabajo realizado. Algunos tratamientos pueden fallar en
cuanto a la reduccién de sintomas, o funcionar sélo durante un periodo
determinado.

¢ Por qué podrian regresar los sintomas?

La préstata puede volver a agrandarse o la cicatriz del tejido puede
bloquear el flujo de la orina. Si la vejiga se debilita, podran persistir los
problemas al orinar incluso después de que el tejido prostatico se haya
extraido satisfactoriamente.



TOMAR UNA DECISION

Aunqgue los tratamientos con medicacién  no funcionan para todo el
mundo, muchos hombres obtienen de ellos el alivio suficiente para sus
sintomas. Pueden tener efectos secundarios, pero desaparecen a partir
de que deja de tomarlos.

Los tratamientos quirdrgicos  son mas prometedores a la hora de
mejorar sus sintomas. Son efectivos para prostatas ligeramente
alargadas o muy alargadas, pero cuentan con el mayor riesgo de
complicaciones. También requieren un mayor tiempo de recuperacion.
Algunas complicaciones quirdrgicas, como la eyaculacion retrégrada, lo
acompalfaran para siempre.

La espera vigilante es una opcion excelente si sus sintomas no lo
perturban demasiado. Con la espera vigilante puede evitar las
complicaciones y lo efectos secundarios de otros tratamientos. Siempre
podra cambiar de opinion y escoger algin tratamiento cuando sus
sintomas comiencen realmente a molestarle.

DECIDA EL TRATAMIENTO CON SU MEDICO

Usted y su médico son compafieros en la decision de si tratar su HBP o
no, y si lo hiciera, cual seria el tratamiento a escoger. La informacién que
le proporciona este cuadernillo y su médico pueden ayudarlo a sopesar
los posibles riesgos y beneficios de las opciones que tiene. No hay una
eleccion correcta. Permita guiarse por las molestias que le hacen sentir
sus sintomas y de si quiere hacer algo con ellos.
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Anexo 3. Consentimiento informado

+

«m
Gobierno Consejeria { :I
deCanarias  deSanidad

Servicio
Canario de Salud

Consentimiento informado del paciente

Con mi firma al pie de esta pagina, confirmo que he leido
la hoja de informacién acerca del proyecto de investigacion, y
estoy de acuerdo en participar en él. Entiendo que puedo
renunciar a colaborar, sin que tenga ningun efecto sobre la
atencion que se me presta. También entiendo que toda la
informacidon que proporcione sera estrictamente confidencial y
gue mi identidad no seré revelada.

(Firma del paciente o familia)



Anexo 4. Cuadernillo con escalas

DIRECCION: ESTADO CIVIL: (si se ha separado o
enviudado y después se ha casado de nuevo,
marque ambas opciones)

SOLTERO

CASADO/EN PAREJA
SEPARADO/DIVORCIADO
VIUDO

N° DE HIJOS:

NIVEL DE ESTUDIOS: VIVE:

ANALFABETO SOLO

LEER Y ESCRIBIR CON EL CONYUGE O PAREJA

PRIMARIOS CON ALGUN HIJO

SECUNDARIOS EN UNA RESIDENCIA

SUPERIORES

OTRO

PROFESION (si esta jubilado sefdlelo, pero sefiale también su profesion antes de jubilarse):

¢Padece usted otra enfermedad?

¢ Esta tomando o recibiendo algun tratamiento?

DESARROLLO Y EVALUACION DE UNA HERRAMIENTA DE AYUDA PARA LA TOMA

DE DECISIONES PARA
105

PACIENTES

CON

HIPERPLASIA BENIGNA DE

PROSTATA



EQ-5D

Marque con una cruz la respuesta de cada apartado q ue mejor
describa su estado de salud en el dia de HOY. No ma rque mas de
una casilla en cada grupo.

1. Movilidad

« No tengo problemas para caminar

« Tengo algunos problemas para caminar
« Tengo que estar en la cama

Ooono

2. Cuidado Personal

* No tengo problemas con el cuidado personal

« Tengo algunos problemas para lavarme o vestirme
« Soy incapaz de lavarme o vestirme

Oood

3. Actividades Cotidianas
(Ejemplo: trabajar, estudiar, hacer las tareas domésticas,
actividades familiares o actividades durante el tiempo libre)
* No tengo problemas para realizar mis actividades
cotidianas O
« Tengo algunos problemas para realizar mis
actividades cotidianas O
* Soy incapaz de realizar mis actividades cotidianas O

4. Dolor/Malestar

+ No tengo dolor ni malestar

« Tengo moderado dolor o malestar
« Tengo mucho dolor o malestar

Oood

5. Ansiedad/Depresion

* No estoy ansioso ni deprimido O
» Estoy moderadamente ansioso o deprimido O
» Estoy muy ansioso o deprimido O

6. Comparando con mi estado general de salud durante
los Ultimos 12 meses, mi estado de salud hoy es:

* Mejor O
« Igual O
» Peor O
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7. Para ayudar a la gente a
describir lo bueno o malo
gue es su estado de salud
hemos dibujado una
escala parecida a un
termometro en la cual se
marca con un 10 0 el mejor
estado de salud que pueda
imaginarse.

Nos gustaria que nos
indicara en esta escala, en
su opinién, lo bueno o
malo que es su estado de
salud en el dia de HOY.
Por favor, dibuje una linea
desde el casillero donde
dice “Su estado de salud

hoy” hasta el punto del

termometro que en su
opinion indique lo bueno o

malo que es su estado de
salud en el dia de HOY.

Su

estado

de salud
hoy

El mejor estado
de salud
imaginable

El peor estado de
salud imaginable
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SF-36

Marque una sola respuesta

1.  Engeneral, usted diria que su salud es:
. Excelente

. Muy buena

. Buena
. Regular
. Mala

2. ¢Como diria usted que es su salud actual, comparada con la de hace un afio?

. Mucho mejor ahora que hace un afio
. Algo mejor ahora que hace un afio

. Mé&s o menos igual que hace un afio
. Algo peor ahora que hace un afio

. Mucho peor ahora que hace un afio

O o0oooog

O oOooogoog

dia normal

Las siguientes preguntas se refieren a actividades o cosas que usted podria hacer en un

] S,
Sl, NO,
me
(Marque una casilla en cada pregunta) me limita no me
limita un limita
mucho nada
poco
Su salud actual...
3. ¢ Le limita para hacer esfuerzos intensos , tales como correr, 0 O O
levantar objetos pesados o patrticipar en deportes agotadores?
4. ¢ Le limita para hacer esfuerzos moderados, como mover una
mesa, pasar la aspiradora, jugar a los bolos o caminar més de 1 o d d
hora?
5. ¢ Le limita para coger o llevar la bolsa de la compra? o g g
6. ¢ Le limita para subir varios pisos por la escalera? o d d
7. ¢Le limita para subir un solo piso por la escalera? o g g
8. ¢ Le limita para agacharse o arrodillarse? o g g
9. ¢ Le limita para caminar un kilémetro 0 mas ? o g g
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10. ¢Le limita para caminar varias manzanas (varios centenares 0 0 0

de metros)?

11. ¢Le limita para caminar una sola manzana (unos 100 0 0 0

metros)?

12. ¢Le limita para bafarse o vestirse por si mismo? o g g
(Marque una casilla en cada pregunta) Si NO

Durante las 4 Ultimas semanas...

13. ¢ Tuvo que reducir el tiempo dedicado al trabajo o a sus actividades 0 0

cotidianas, a causa de su salud fisica ?

14. ¢Hizo menos de lo que hubiera querido hacer, a causa de su salud 0 0

fisica ?

15. ¢ Tuvo que dejar de hacer algunas tareas en su trabajo o en sus 0 0

actividades cotidianas, a causa de su salud fisica ?

16. ¢ Tuvo dificultad para hacer su trabajo o sus actividades cotidianas (por 0 0

ejemplo, le costé méas de lo normal, a causa de su salud fisica ?

17. ¢ Tuvo que reducir el tiempo dedicado al trabajo o a sus actividades

cotidianas, a causa de algin problema emocional  (como estar triste, o o

deprimido o nervioso)?

18. ¢Hizo menos de lo que hubiera querido hacer, a causa de algin 0 0

problema emocional (como estar triste, deprimido o nervioso?

19. ¢No hizo su trabajo o sus actividades cotidianas tan cuidadosamente

como de costumbre, a causa de algun problema emocional  (como estar o o

triste, deprimido o nervioso?

20. Durante las 4 Ultimas semanas , hasta qué punto su salud fisica o los problemas emocionales han
dificultado sus actividades sociales habituales con la familia, los amigos, los vecinos u otras personas?

. Nada O
. Un poco O
. Regular O
. Bastante O
. Mucho 0
21. ¢Tuvo dolor en alguna parte del cuerpo durante las 4 Gltimas semanas?

. No, ninguno O
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. Si, muy poco
. Si, un poco
. Si, mucho

O o oo

. Si, muchisimo

22. Durante las 4 dltimas semanas, hasta qué punto el dolor le ha dificultado su trabajo habitual

(incluido el trabajo fuera de casa y las tareas domésticas)?

. Nada O
. Un poco O
. Regular O
. Bastante O
. Mucho O

Solo

Marque una casilla en cada | ; Casi Muchas | Algunas
(Marg Siempre | g Alguna | Nunca
pregunta) Siempre | Veces Veces Vi
ez

Durante las 4 dltimas semanas...

23. ¢ Cuéanto tiempo se sinti6

lleno de vitalidad?

24. ¢ Cuanto tiempo estuvo

nervioso?

25. ¢ Cuanto tiempo se sinti6 tan
bajo de moral que nada podia

animarle?

26. ¢,Cuanto tiempo se sintié

calmado y tranquilo?

27. ¢Cuanto tiempo tuvo mucha

energia?

28. ¢ Cuéanto tiempo se sinti6

desanimado y triste?

29. ¢ Cuanto tiempo se sintié

agotado?

30. ¢,Cuanto tiempo se sintié

feliz?

31. ¢ Cuéanto tiempo se sinti6

cansado?

32. Durante las 4 Ultimas semanas, ¢con qué frecuencia la salud fisica o los problemas emocionales
le han dificultado sus actividades sociales (como visitar a los amigos o familiares)?
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. Siempre

. Casi siempre

. Algunas veces
. Sélo alguna ve
. Nunca

Por favor, diga si le parece CIERTA o FALSA cada una de las siguientes frases:

(Marque una casilla en cada
pregunta)

Totalmente
cierta

Bastante
cierta

No lo

Bastante
falsa

Totalmente
falsa

33. Creo que me pongo enfermo mas

facilmente que otras personas.

34. Estoy tan sano como cualquiera.

35. Creo que mi salud va a empeorar.

36. Mi salud es excelente.
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EVALUACION DE SINTOMAS URINARIOS (ESCALA IPSS)

Haga un circulo en
el nimero que mas
se ajusta a su caso:

NUNCA
©)

MENOS
DE 1
VEZ
M

MENOS
DE LA
MITAD
DE LAS
VECES

@

APROX

MAS
DE LA
MITAD
DE
LAS
VECES

4)

CASI
SIEMPRE

Q)

1. VACIADO
INCOMPLETO
Durante el pasado
mes, ¢cuantas veces
ha tenido la sensacion,
al terminar de orinar,
de que su vejiga no se
vaciaba por completo?

Ninguna

lde5

1de3

lde2

2de3

Casi
siempre

2. FRECUENCIA
Durante el pasado
mes, ¢cuantas veces
ha tenido que orinar
mas de una vez en
menos de 2 horas?

Ninguna

ldeb5

lde3

lde2

2de3

Casi
siempre

3. INTERMITENCIA
Durante el pasado
mes, ¢cuantas veces
le ha sucedido que se
le interrumpia o
cortaba con
intermitencia el chorro
mientras orinaba?

Ninguna

ldeb5

lde3

lde2

2de3

Casi
siempre

4. URGENCIA
Durante el pasado
mes, ¢cuantas veces
le ha resultado dificil
aguantarse las ganas
de orinar?

Ninguna

ldeb5

lde3

lde2

2de3

Casi
siempre

5. CHORRO DEBIL
Durante el pasado
mes, ¢cuantas veces
ha tenido un chorro de
orina flojo?

Ninguna

ldeb5

lde3

lde2

2de3

Casi
siempre

6. ESFUERZO
Durante el pasado
mes, ¢cuantas veces
ha tenido que apretar o
esforzarse para
empezar a orinar?

Ninguna

ldeb5

lde3

lde2

2de3

Casi
siempre

7. NICTURIA
Durante el pasado
mes, ¢cuantas veces
ha tenido que orinar
cada noche, desde que
se acuesta hasta que
se levanta por la
mafiana?

Ninguna

56 mas
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CALIDAD DE VIDA:

Si tuviera que pasar el resto de su vida orinando como lo suele hacer

ahora, ¢cOmo se sentiria?

Méas bien . Mas bien Mu
Encantado | Contento - Indiferente | . ) Mal Y
satisfecho insatisfecho mal
0 1 2 3 4 5 6
Bll
Haga un circulo en el Sélo
ndmero que mas se ajusta Nada un Algo Mucho
a su caso: poco
1. Durante los ultimos 30
dias ¢ Cuanto malestar fisico
0 1 2 3
le han causado los
problemas urinarios?
2. Durante los dltimos 30
dias ¢, Cuanta preocupacion
0 1 2 3
por su salud le han causado
los problemas urinarios?
3. Durante los dltimos 30
dias ¢ En general cuanto le
0 1 2 3
han molestado los
problemas urinarios?
Pocas Algunas Casi )
Nunca ) Siempre
veces veces siempre
4. Durante los ultimos 30
dias, ¢ Con qué frecuencia
los problemas urinarios le
. . 0 1 2 3 4
han impedido hacer la clase
de cosas que hace
normalmente?
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CONOCIMIENTOS

Lea las siguientes frases y conteste si son verdade  ras (V) o falsas (F). Si cree que

desconoce la respuesta, diga “no lo sé”.

No lo sé

La Hiperplasia Benigna de Prostata (HBP) es una
enfermedad relacionada con la glandula prostética.

La préstata esta localizada justo debajo de la vejiga, y
rodea la uretra.

Cuando se tiene HBP la préstata disminuye de tamafio, y
por tanto, se comprime la uretra, dificultando la expulsién
de la orina.

Sentir que no se ha vaciado completamente la vejiga,
orinar con frecuencia y tener un flujo urinario (chorro) débil
pueden ser signos de HBP.

La HBP es una enfermedad poco comun.

La HBP no es cancer. El cancer de préstata es un caso
diferente, aunque un hombre puede tener ambos a la vez.

Si usted ha sido diagnosticado de HBP, pero no presenta
problemas al orinar, entonces no necesitaria ser tratado.
Esto se llama “espera vigilante”.

Si presenta sintomas, los distintos tratamientos a recibir
podrian ser: medicacion, cirugia y extractos de plantas.

Sélo existe un tipo de cirugia para tratar la HBP.

Tras la cirugia, los sintomas no vuelven a aparecer.

Sélo los medicamentos pueden tener efectos secundarios,
la cirugia no.

Los tratamientos quirdrgicos cuentan con el mayor riesgo
de complicaciones, incluyendo problemas sexuales,
problemas en el control de la orina, o incluso muerte en la
operacion.
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ACTITUD

¢ Quién cree que deberia, en general, tomar la decis  i6n sobre el tratamiento de su
problema de préstata? Puede marcar mas de una opci6  n.

El especialista (urélogo)

Su médico de cabecera

Es una decisién compartida entre los médicos y usted

Usted es el que debe decidir
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PREFERENCIA DE TRATAMIENTO

A. ¢Qué opcion de tratamiento para la HBP prefiere usted?
1. Espera vigilante (revision médica regular sin tratamiento) o
2. Tratamiento con medicamentos o
3. Tratamientos quirdrgicos o
4. No estoy seguro o

B. Considerando la opcién que prefiere, conteste a las siguientes
preguntas.

Bastante Ni de Totalmente
Totalmente . Bastante en
de acuerdo ni en
de acuerdo desacuerdo
acuerdo | desacuerdo desacuerdo

1. Conozco los
tratamientos
disponibles
para mi

2. Conozco los
beneficios de
cada opcion

3. Conozco los
riesgos y
efectos
secundarios de
cada opcién

4. Tengo claro
qué beneficios
son los que
mas me
importan

5. Tengo claro
qué riesgos y
efectos
secundarios
son los que
mas me

importan
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Totalmente
de acuerdo

Bastante
de
acuerdo

Ni de
acuerdo ni
desacuerdo

Bastante en
desacuerdo

Totalmente
en
desacuerdo

6. Tengo claro
qué es mas
importante para
mi (los
beneficios, o
los riesgos y
efectos
secundarios)

7. Alla hora de
tomar esta
decision, tengo
apoyo
suficiente de
otras personas

8. Estoy
tomando esta
decision sin
que otras
personas me
presionen

9. Estoy bien
aconsejado
para tomar esta
decision

10. Tengo claro
qué opcién es
la mejor para
mi

11. Estoy
seguro de lo
que voy a elegir

12. Tomar esta
decision es facil
para mi

13. Creo que
estoy
informado para
tomar esta
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Totalmente
de acuerdo

Bastante
de
acuerdo

Ni de
acuerdo ni
desacuerdo

Bastante en
desacuerdo

Totalmente
en
desacuerdo

decision

14. La decision
que he tomado
demuestra lo
que es
importante para
mi

15. Espero
seguir adelante
con mi decision

16. Estoy
satisfecho con
midecisién
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STAI

guiandose por la siguiente escala:

A continuaciéon encontrard unas frases que se utilizan corrientemente para
describirse uno a si mismo. Lea cada frase y sefiale la puntuacién de 0 a 3 que
indiqgue mejor como se SIENTE USTED AHORA MISMO, en este momento,

[0 nada - 1 algo - 2 bastante - 3 mucho |

No hay respuestas buenas ni malas. No emplee demasiado tiempo en cada
frase y conteste sefialando la respuesta que mejor describa su situacion

presente.

1. Me siento calmado 0123
2. Me siento seguro 0123
3. Estoy tenso 0123
4. Estoy contrariado 0123
5. Me siento comodo (estoy a gusto) 0123
6. Me siento alterado 0123
7. Estoy preocupado ahora por posibles desgracias 0123
futuras

8. Me siento descansado 0123
9. Me siento angustiado 0123
10. Me siento confortable 0123
11. Tengo confianza en mi mismo 0123
12. Me siento nervioso 0123
13. Estoy desasosegado 0123
14. Me siento muy “atado” (como oprimido) 0123
15. Estoy relajado 0123
16. Me siento satisfecho 0123
17. Estoy preocupado 0123
18. Me siento aturdido y sobreexcitado 0123
19. Me siento alegre 0123
20. En este momento me siento bien 0123
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BDI-1I

Este cuestionario contiene 21 grupos de afirmaciones. Por favor, lea
con atencion cada uno de ellos y, a continuacion, sefiale cual de las
frases de cada grupo describe mejor el modo en el que se ha sentido
durante las dos Ultimas semanas, incluyendo el dia de hoy.
Marque con un aspa (X) en la casilla que se encuentra a la izquierda
de la afirmacion que haya elegido. Si dentro de cada grupo hay mas de
una frase que considere igualmente aplicable a su caso, marquela
también. Asegurese de leer todas las afirmaciones dentro d e cada
grupo antes de efectuar la eleccion.

No me siento triste habitualmente

Me siento triste gran parte del tiempo

Me siento triste continuamente

Me siento tan triste o tan desgraciado que no puedo soportarlo
2.

No estoy desanimado sobre mi futuro

Me siento mas desanimado sobre mi futuro que antes

No espero que las cosas mejoren

Pienso que mi futuro es desesperanzador y que las cosas sélo empeoraran
3.

No me siento fracasado

He fracasado mas de lo que deberia

Cuando miro atras, veo fracaso tras fracaso

Me siento una persona totalmente fracasada

7

Disfruto de las cosas gue me gustan tanto como antes

No disfruto de las cosas tanto como antes

Obtengo muy poco placer de las cosas con las que antes disfrutaba

No obtengo ningln placer de las cosas con las que antes disfrutaba

5.

No me siento especialmente culpable

Me siento culpable de muchas cosas que he hecho o deberia haber hecho

Me siento bastante culpable la mayor parte del tiempo

Me siento culpable constantemente

6.
No siento gue esté siendo castigado
Pienso que puedo ser castigado
Espero ser castigado
Pienso que estoy siendo castigado

7

Pienso lo mismo gue antes sobre mi mismo

He perdido confianza en mi mismo

Estoy decepcionado conmigo mismo

No me gusto

8

No me critico 0 me culpo mas gue antes

Soy mas critico conmigo mismo de lo que solia ser

Critico todos mis defectos

Me culpo por todo lo malo que sucede

9

| No tengo ningln pensamiento de suicidio
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Tengo pensamientos de suicidio, pero no los llevaria a cabo
Me gustaria suicidarme
Me suicidaria si tuviera la oportunidad

10

No lloro mas de lo que solia hacerlo
Lloro mas de lo que solia hacerlo
Lloro por cualquier cosa
Tengo ganas de llorar continuamente, pero no puedo
11
No estoy mas inquieto o agitado que de costumbre
Me siento mas inquieto o agitado que de costumbre
Estoy tan agitado gue me cuesta estarme quieto
Estoy tan inquieto que tengo gue estar continuamente moviéndome o haciendo algo
12.
No he perdido interés por otras personas o actividades
Estoy menos interesado que antes por otras personas o actividades
He perdido la mayor parte de mi interés por los demas o por las cosas
Me resulta dificil interesarme por algo.
13
Tomo decisiones mas 0 menos como siempre
Tomar decisiones me resulta mas dificil que de costumbre
Tengo mucha mas dificultad en tomar decisiones que de costumbre
Tengo problemas para tomar cualquier decisiéon
14

No me siento inutil

No me considero tan valioso y util como solia ser
Me siento inGtil en comparacién con otras personas
Me siento completamente in(til

15

Tengo tanta energia como siempre
Tengo menos energia de la que solia tener
No tengo suficiente energia para hacer muchas cosas
No tengo suficiente energia para hacer nada
16
No he experimentado ningiin cambio en mi patrén de suefio
Duermo algo mas de lo habitual
Duermo algo menos de lo habitual
Duermo mucho mas de lo habitual
Duermo mucho menos de lo habitual
Duermo la mayor parte del dia
Me despierto 1 o 2 horas mas temprano y no puedo volver a dormir

No estoy mas irritable de lo habitual
Estoy mas irritable de lo habitual

Estoy mucho mas irritable de lo habitual
Estoy irritable continuamente

18
No he experimentado ningiin cambio en mi apetito
Mi apetito es algo menor de lo habitual
Mi apetito es algo mayor de lo habitual
Mi apetito es mucho menor que antes
Mi apetito es mucho mayor gue antes
He perdido completamente el apetito
Tengo ganas de comer continuamente

19
Puedo concentrarme tan bien como siempre
No puedo concentrarme tan bien como antes
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Me cuesta mantenerme concentrado en algo durante mucho tiempo

No puedo concentrarme en nada

20

No estoy mas cansado o fatigado gue de costumbre

Me canso o fatigo mas gue de costumbre

Estoy demasiado fatigado o cansado para hacer muchas cosas que antes solia
hacer

Estoy demasiado cansado o fatigado para hacer la mayoria de las cosas que antes
solia hacer

21

No he notado ninglin cambio reciente en mi interés por el sexo

Estoy menos interesado por el sexo de lo que solia estar

Estoy mucho menos interesado por el sexo ahora

He perdido completamente el interés por el sexo
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Anexo 5. Evaluacion de la aceptabilidad de la
HATD-HBP

Nota: S6lo se muestran las categorias de la escala Lickert que tenian
datos.
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