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Declaracion de Propiedad y Compromiso
de la Herramienta de Ayuda para la Toma
de Decisiones Compartidas del Paciente con

Nosotros, los miembros firmantes del Comité Directivo, declaramos nuestra propiedad
independiente de la Herramienta de Ayuda para la Toma de Decisiones Compartidas
del Pacienfe, una herramienta educafiva para personas que viven con vejiga hiperactiva
(VH). Esta herramienta fiene como objetivo ayudar a los pacientes a fomar decisiones
informadas sobre sus opciones de fratamiento y participar en la foma de decisiones
comypartidas con profesionales sanitarios.

Para garantizar que la Herramienta de Ayuda para la Toma de Decisiones Compartidas
del Paciente con Veejiga Hiperactiva continte beneficiando al mayor nimero posible de
personas con VH, acordamos el acceso libre, el uso y la difusion de la herramienta por

parte de las organizaciones que representamos y de la comunidad médica en general.

Esfe documento no puede ufilizarse con fines comerciales.
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En la seccidn 1, pagina 8, encontrard informacion
sobre lo que es la vejiga hiperactiva y sobre la
forma en la que puede afectarle en su dia a dia.

cQUéeslaVH? ..., 8
¢ QUé se sienfe cuando se padece VH?................ %
¢Cudles son las causas de laVH?.............. oo, 10
¢ Quiénes forman mi equipo de profesionales

PAMA IO VH? . ., 11

En la seccién 2, pagina 12, le orientaremos sobre el proceso
de tratamiento y le mostraremos las opciones de que dispone;
ademds, fambién podrd obtener mds informacion sobre ofros
temas que puedan ser de interés para usted.

AN

Puede utilizar esta guia para la foma de Conozca sus opciones de tratamiento........................... 12
decisiones a su propio rifmo. Haga clic en estos Tabla 1: Resumen de tres opciones de tratamiento
iconos para desplazarse por el documento o e (ol LY AT 13

volver a esta pagina de confenido. Estimulacion percutdnea del nervio cidtico

> popliteo interno o nervio tibial (EPNT)...............ccceevin 14
@ @ @ @ Inyecciones de toxina botuliNiCA A.........cociiviiiiiiiii, 15
Neuromodulacion sacra (NMS)............ v 16

Ofras opcioNes QUIIUIGICOS .....cccovvrieeiiiiieeeiiiiree e 18
¢, Por qué es importante llevar un seguimiento de la VH?...19
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En la seccidn 3, pagina 20, hemos recopilado
algunos consejos que le ayudardn a elegir la mejor
opcién de fratamiento para su caso concreto.

Elija la opcion adecuada para usted..................... 20
Hable con su equipo médico sobre sus opciones

de tratamiento para laVH ..., 21
Barreras frecuentes para el empoderamiento

PEISONAL. ...t 25
Hable con sus amigos/as y familiares sobre sus
opciones de fratamiento paralaVH .................oo 27

ldentifique sus necesidades de apoyo .......................

doénde puede obtener mdas ayuda para controlar
y recibir tratamiento para su VH.

Apoyo adicional................c...c..coccoocovroeriernnnnnn., 31 Apéndice...................... s 37

Desmitificando Creencias ... 32 ¢Que es la toma de decisiones

Consejos pr|nc|po|es pOrO Con-l-rolgr |OS ComPOrth (TDC:)’7 ........ SO IO 37

sinfomas de laVH ... 33 ¢Cudles son los principios basicos para

Organizaciones Utiles con sede en Espana....... 34 una foma de decisiones compartida?.....37
¢Cudles son las ventajas de IaTDC?.......... 38
¢ QUé pasa si No quiero fomar decisiones
compartidas? ......cccccoiiiiiiii ) 38



SO

la foma de decisiones sobre |la VH

Existen varias opciones para tratar la VH y algunas personas se sienten abrumadas a la hora
de elegir una para su caso concreto. Puede que prefiera dejar las decisiones en manos

de los/las profesionales que le atienden. Sin embargo, participar en la decisidon sobre sus
opciones de tratamiento le ayudard a encontrar el fratamiento mdas adecuado para sus
necesidades y su vida diaria.

Esta guia para la toma de decisiones sobre la VH se ha creado para proporcionarle mdés
informacidén sobre sus opciones de tratamiento, asi como para ayudarle a comunicarse con su
equipo médico y a darle confianza para fomar decisiones adecuadas.

a cerca de la VH 6



Esta guia para la toma de decisiones sobre la VH estd
pensada para personas en las que la rehabilitacion

del suelo pélvico o el fratamiento farmacoldgico ya no
consiguen controlar correctamente sus sinfomas, por lo que
estdn pensando en otras opciones.

En esta etapa, existen fodavia algunas opciones que
pueden adaptarse a sus necesidades antes de recurrir a la
cirugia invasiva:

Estimulacion percutdnea del nervio cidtico popliteo
interno o nervio tibial (EPNT)

Inyeccidn de toxina botulinica
Neuromodulacion sacra (NMS)

Explicaremos con detalle cada una de estas opciones para
que entienda las diferencias entre ellas y pueda tomar una
decisidon mas informada.

En la pagina 13 encontrard una tabla donde se describen
las distintas opciones de tratamiento, lo que le ayudard a
elegir el fratamiento mdas adecuado para su caso concreto.

La creacidn, revisidon y aprobacion del contenido de esta
herramienta de ayuda para la toma de decisiones ha
corrido a cargo de un grupo de profesionales expertos/as
y de asociaciones de pacientes, que se han asegurado de
que la informacién sea exacta e imparcial.

Esta herramienta de ayuda para la toma de decisiones
para pacientes se ha elaborado gracias a la financiacion
de Medtronic.Todo el contenido ha sido creado
conjuntamente y validado

por un comité de direccion

independiente de

profesionales sanitarios

expertos y representantes

de grupos de defensa de

pacientes. Para obtener

mas informacidén, consulte

la pagina 23.



Kg\ ;QUE es la VH? @ @ @

Aproximadamente
sufren VH en algin momento de su vida.

Es mas frecuente en mujeres, pero también afecta a hombres

y a ninos.'Algunas personas con VH creen que forma parte del
proceso de envejecimiento 0 que es una consecuencia de un
parto. Sin embargo, en algunos casos, la VH también puede ser
un signo de problemas de salud mds graves, como la diabetes
O ciertos tfrastornos neurolégicos.

Su equipo médico le ayudard a comprender mejor la VH, pero
/ es posible que algunas de las explicaciones que enconfrard en
esta guia también le resulten Utiles.
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¢ Qué es la VH?

Las personas con VH declaran que sienten malestar psiquico,?
que es un estado de sufrimiento emocional caracterizado

por sinfornas como inquietud, tensidon y sensaciéon de

tristeza.® Pueden sufrir ansiedad debido a sus sinfomas, y

una de cada tfres personas muestra signos de depresion.*
Lamentablemente, la ansiedad y la depresion también
aumentan la probabilidad y la gravedad de la incontinencia
urinaria en las personas con VH.®

Tener vejiga hiperactiva puede hacerle sentir miedo,
inseguridad, verguenza, impotencia o incomodidad por las
pérdidas urinarias repentinas o la necesidad de ir al bano con
frecuencia.

No obstante, es importante superar la barrera de la verguenza
para poder mantener una conversacion sincera y abierta
con el/la médico/ay con el resto de su equipo acerca de los
sinfomas y obtener la ayuda adecuada que se necesita.

SO

La VH solo puede diagnosticarse y tratarse correctamente
con ayuda de un equipo de profesionales sanitarios, que
probablemente le realizard varias pruebas para buscar la
causa este trastorno:®

Llevar un “diario miccional” para registrar la cantidad de
orina que se emite durante un periodo determinado, las
veces gque orina de dia y de noche, los escapes, si los
tiene, asi como la cantidad de liquidos que ftomay a la
hora que los foma

Obtener una muestra de orina para detectar la presencia
de sangre o de signos de infeccion.

Realizar una ecografia para ver si la vejiga no se vacia por
completo al orinar.

Utilizar una sonda (un tubifo que se intfroduce por la
uretra) para drenar y medir la orina gue no se emite.

Emplear una sonda con sensores de presion especiales
para averiguar el comportamiento de su vejiga, uretra
y suelo pélvico durante el ciclo miccional (estudio
urodindmico)

Tener vejiga hiperactiva puede hacerle sentir
por las pérdidas urinarias repentinas o la
necesidad de ir al bano con frecuencia.



\g\ ;QUE es la VH? @ @ @

El funcionamiento normal de la vejiga depende de la correcta ’
coordinacion de algunos sistemas infernos del organismo:

Los rinones filtfran la sangre, lo que produce de
1 a 2 litros de orina al dia.

La orina desciende hasta la vejiga a través de
los uréteres.

La vejiga se va llenando poco a poco y se
expande.

La vejiga puede almacenar entre 300 y 500
mililitros de orina antes de que necesite vaciarse.

Cuando la vejiga esta llena, envia senales all
cerebro a través de los nervios.

A continuacion, la vejiga se contrae para
expulsar la orina a través de la uretra.

Una vez vaciada la vejiga, el ciclo comienza
de nuevo.

a cercade laVH 10



¢ Qué es la VH?

Su equipo estard formado por varios/as profesionales. Es posible que fenga mds confacto con unos que con ofros, pero
todos intervienen para ayudarle a controlar su VH y a que tfenga la mejor calidad de vida posible.

Urélogo/a
Cirujano/a cudlificado/a
en el diagnbstico y el
fratamiento de problemas de

salud relacionados con la
vejiga y las vias urinarias.

Médico/a de
cabecera
Probablemente este/a sea la

primera persona a la que ha acudido
para consultarle sus sinftomas. Puede que
este/a le haya remitido a un especialista, que
ha confirmado su diagndstico y le ha puesto
un tratamiento. Su médico/a de cabecera

también puede encargarse de llevar un
seguimiento de estado de su salud
entre las consultas de seguimiento
con el especialista.

Enfermero/a
especialista.
Enfermero/a o profesional
sanitario/a altamente
cualificado/a y especializado/a
en el fratamiento de
enfermedades o afecciones
concretas, como la VH.

Ginecélogo/a
Médico/a especializado/a
en el aparato reproductor
femenino.

Si su VH se debe a otra patologia, el equipo también puede incluir
a otros especialistas que tratardn de abordar la causa subyacente:

Fisioterapeuta

Profesional sanitario que puede
ensenarle ejercicios para fortalecer los
muUsculos del suelo pélvico y controlar
mejor la relajacion de esos musculos
al orinar.

Endocrindlogo/a: - médico/a especializado/a en trastornos
hormonales.
Nefrélogo/a: - médico/a especializado/a en los rinones.

Neurélogo: - médico/a especializado/a en el sistema
nervioso y el cerebro.
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@\ Conozca sus opciones de fratamiento @ @ @

Probar un tfratamiento no significa necesariamente que tenga que
seguir con él. De hecho, puede probar diferentes opciones o incluso
decidir que no desea ningdn tratamiento en absoluto.

Toda la informaciéon que se incluye aqui refleja las directrices actuales
para la practica médica y ha sido revisada por médicos/as expertos/
as y asociaciones de defensa del paciente, con el objetivo de que
disponga de toda la informacién necesaria para tomar una decision
fundamentada sobre su atencidon médica.

Como primer paso, ¢,por qué no habla con los/las especialistas sobre
las siguientes opciones en su proxima consulta?

a cercade laVH 12
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¢En qué consiste?

¢Con qué
frecuencia se
hace?

¢Como se hace?

¢Donde se hace?

¢Cuanto dura el
procedimiento?

Posibles efectos
secundarios

Conozca sus opciones de fratamiento

ESTIMULACION PERCU'I'_ANEA DEL
NERVIO CIATICO POPLITEO INTERNO
O NERVIO TIBIAL (EPNT)

Se envia una pequeia corriente eléctrica
a través del nervio tibial de la pierna, que
estd conectado a los nervios de la vejiga y
del suelo pélvico

1 sesidn a la semana durante 12 semanas
y. luego, una vez al mes

Un profesional sanitario infroduce una
aguja pequena por encima del tobillo y
un electrodo cerca del empeine

Hospital o consultorio/domicilio

30 minutos por sesidn

Durante el tfratamiento, es posible que los
dedos de los pies se le estiren o doblen
de forma involuntaria, o que sienta un
hormigueo en el pie

Después del tfratamiento, puede tener
moratones, dolor o hemorragia en torno
al tobillo o sensacién de hormigueo en la
pierna

INYECCIONES DE TOXINA BOTULINICA A

Se inyecta toxina botulinica A en el mdsculo
de la vejiga a través de la uretra para reducir
las contracciones/sensaciones de la vejiga

Cada 6-12 meses (semestral/anual)

Un/a médico/a introduce un tubo con una
cdmara (un cistoscopio) por la uretra e
inyecta la toxina botulinica con una aguja
pequena en el madsculo de la vejiga

Hospital

Puede requerir una noche en el hospital

Después de la inyeccidn, es posible que
sienta dolor una vez que se pase el efecto de
la anestesia, o que observe algo de sangre
en la orina durante un méximo de dos dias

Algunas personas tienen que usar sonda
durante un breve periodo. Una sonda es un
tubo flexible que se infroduce en la vejiga
para ayudar a evacuar la orina libremente,
si el mUsculo de la vejiga tiene una reaccion
mds fuerte de lo esperado

La inyeccidn de toxina botulinica en la
vejiga también puede aumentar el riesgo de
infecciones urinarias

13
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NEUROMODULACION SACRA (NMS)

Se envia una pequena corriente eléctrica
a través del nervio sacro, desde la base
de la columna vertebral hasta la vejiga

El implante puede durar hasta 15 anos,
dependiendo de la marca y del modelo

Un/a médico/a implanta un dispositivo
similar a un marcapasos por encima

del gluteo para cambiar las senales
eléctricas de los nervios del suelo pélvico

Hospital

Puede requerir una noche en el hospital

Algunas personas sienten dolor en la
zona del nervio, en la piel o en el punfo
de insercion

El implante puede desplazarse de su
posicion y causar dolor, o la zona de
alrededor del implante puede infectarse



Una de las causas posibles de la VH es un problema en
los nervios de la vejiga y del suelo pélvico y la persona
afectada siente una necesidad imperiosa de orinar aun
cuando la vejiga no esté llena.

La EPNT utiliza sefales eléctricas para corregir problemas
nerviosos que pueden ser la causa de la VH. Esto se
denomina "neuromodulaciéon”. En este caso, la corriente
se transmite a través del nervio fibial de la pierna, que esté
conectado a los nervios de la vejiga y del suelo pélvico.
Esta corriente solo se genera durante el fratamiento, y no
continba una vez finalizada la sesion.

Los ensayos clinicos han demostrado que la EPNT puede
reducir la necesidad imperiosa de orinar, la frecuencia con
la que se necesita orinar y la probabilidad de sufrir pérdidas
de orina en comparacién con la ausencia de tratamiento.?

El nervio tibial va desde la rodilla hasta el tobillo, por lo que
es facil acceder a él desde el exterior. No necesita cirugia.
El profesional sanitario infroduce una aguja pequena por
encima del tobillo y coloca un parche adhesivo con un
electrodo cerca del empeine.

a cercade laVH

Conozca sus opciones de fratamiento
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Entre la aguja y el electrodo pasa se fransmite una corriente
eléctrica inocua que atraviesa el nervio tibial. Puede que
vea que los dedos de los pies se le estiran o se le doblan

de forma involuntaria durante el tratamiento, o que sienta
un hormigueo en el pie. Si ve que el fratamiento no reduce
sus sinfomas de VH, el/la médico/a puede aumentar la
corriente eléctrica. Ademdads, es posible que tenga que
terminar el ciclo para poder notar los resultados.

Un ciclo normal de EPNT consta de 12 sesiones semanales
de tratamiento de 30 minutos cada una. Las sesiones

se llevan a cabo en un hospital o consultorio, bajo la
supervision de un miembro de su equipo médico. Podrd
reftomar sus actividades normales después de cada sesion.
Una vez finalizado el ciclo de 12 semanas, la mayoria de las
personas siguen necesitando tratamientos mensuales para
mantener el control de sus sinfomas de VH.'°

Los efectos secundarios de la EPNT son poco frecuentes,
pero algunas personas que la han recibido han
comunicado moratones, dolor o hemorragia en la zona del
tobillo en la que se insertd la aguja, asi como sensaciéon de
hormigueo en el resto de la pierna.’ Si experimenta estos u
otfros efectos secundarios, consulte a su equipo médico.



La foxina botulinica A se inyecta en un musculo para evitar
que se contraiga (o que también se denomina “pardlisis”).
Es posible que haya oido hablar de "Botox”, que es una de
las marcas comerciales de la toxina botulinica A.

La toxina botulinica A se inyecta en la pared de la vejiga
para reducir o defener la confraccidon andmala de la vejiga
y la emision involuntaria de orina. Muchos ensayos clinicos
han utilizado toxina botulinica A para tratar diferentes
afecciones, como la VH." En estos estudios se observaron
beneficios en la reduccidon de la necesidad imperiosa

de orinar, la frecuencia con la que se necesita orinar y la
probabilidad de sufrir pérdidas de orina en comparaciéon
con la ausencia de fratamiento.

Algunas personas tienen que usar sonda (un fubo fiexible
que se intfroduce en la vejiga para ayudar a evacuar la
orina libremente) durante un breve periodo si el mUsculo de
la vejiga fiene una reaccion mas fuerte de lo esperado.™

Si decide recibir inyecciones de toxina botulinica A, es
posible que su equipo médico le recomiende aprender a

ponerse la sonda de forma segura antes de las inyecciones.

Otros posibles efectos secundarios son un mayor riesgo de
infecciones urinarias.'?

El efecto de la toxina botulinica A desaparece pasados
unos seis meses, por lo que las inyecciones deben repetirse
una o dos veces al ano.

Conozca sus opciones de fratamiento
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Para recibir las inyecciones de toxina botulinica A, es
necesario acudir al hospital durante un dia. Para inyectarla
directamente en la pared de la vejiga, el cirujano infroduce
un tubo con una cadmara (un cistoscopio) por la uretra
hasta el interior de la vejiga. El cistoscopio fambién contfiene
una aguja pequena por la que se inyecta la foxina una vez
que el cirujano ha encontrado el lugar correcto.

La inyeccion suele realizarse con anestesia local. En casos
muy seleccionados puede realizarse bajo anestesia
general. Los anestésicos tienen sus propios efectos
secundarios, como mareos y nduseas, pero estos suelen
desaparecer con bastante rapidez.'

Después de la inyeccidn, podrd irse a casa el mismo dia. Es
posible que le receten algdn analgésico por si siente dolor
cuando pase el efecto de la anestesia. También puede
observar algo de sangre en la orina durante un mdaximo de
dos dias. Esto es normal, pero si dura mds tiempo, consulte a
suU equipo médico.



Al igual que la EPNT, el fratamiento de NMS funciona
mediante neuromodulacién. En este caso, se estimula

el nervio sacro, que va desde el sacro, en la base de la
columna vertebral, directamente hasta la vejiga. Como no
es facil acceder a este punto desde el exterior del cuerpo,
se necesita cirugia para infroducir un implante eléctrico
bajo la piel.

Este implante se controla de forma inalémiorica a fravés de
una aplicacion del teléfono movil, lo que permite desactivarlo
si es necesario, por ejemplo, al pasar por los controles de
seguridad de un aeropuerto o de algunos bancos.

a cercade laVH
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Antes de colocar el implante permanente, el/la médico/a
le pondrd uno temporal para ver si mejora sus sinfomas.
Esto implica una cirugia menor, que se realiza con
anestesia local o, en casos seleccionados, general. Este
cable se conecta a un dispositivo eléctrico externo que
envia senales al nervio sacro. El objetivo de estas senales
eléctricas es restablecer el vaciado normal de la vejiga sin
causar molestias.

A lo largo de una a cuatro semanas, verd si nota alguna
mejoria en sus sinfomas de VH. Si es asi, puede decidir
someterse a una segunda operacion, fambién con
anestesia local, para colocarle un implante permanente.

El implante se coloca en un bolsillo bajo la piel por encima
del gldteo y puede permanecer en ese punto duranfe un
mdaximo de 10 a 15 anos, dependiendo de la marca y

del modelo."

SO



@\ Conozca sus opciones de fratamiento @ @ @

Con el tiempo, su organismo puede acostumbrarse a estas
senales eléctricas adicionales, por lo que sus sinfomas de
VH pueden reaparecer incluso con el implante activo. Si
esto sucede, pida cita a su equipo médico, que le regulard
facilmente la infensidad y la direccion de la senal con un
programador de paciente. También debe acudir a visitas de
seguimiento al menos una vez al ano para asegurarse de
que el implante funcione correctamente.

Si nota alguna molestia en cualquier momento durante su
tratamiento de NMS, consulte a su equipo médico lo antes
posible. Algunas personas sienten dolor en el punto en que
los cables entran en confacto con los nervios o si los cables
se desplazan bajo la piel. Otras personas notan dolor
alrededor de la zona de la infervencion. También es posible
que el implante se desplace y cause dolor, o que la zona
de alrededor del implante se infecte. Su equipo médico le
ayudard a tratar estos problemas si aparecen.

l
\I
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& Conozca sus opciones de fratamiento

Para las personas que no logran mejorar sus sinfomas

con ninguno de estos tratfamientos, existen operaciones
mads invasivas que pueden ser mas eficaces. Entre ellas

se encuentran la reconstruccion de la vejiga (como la
cistoplastia de aumento) y la desviacidn urinaria (como la
urostomia). Solicite mds informacidn a su equipo Médico si
es necesario.

a cercade laVH

Algunas sugerencias de preguntas: Si/Quizas/No

¢ Tengo suficiente informacion sobre todos los
fratfamientos, o necesito que mi médico/a
me los explique con mas detalle?

¢Tengo alguna duda sobre alguna de las
opciones de tratamiento?

¢ Creo que alguno de los tfratamientos
cumple mis objetivos terapéuticos?

¢Es una opcién en mi caso no recibir
ningun tratamiento?

¢Hay alguien mds involucrado en la toma
de decisiones sobre mi tratamiento?
Prefiero que el/la médico/a decida por
mi.
Prefiero que mis familiares decidan por
mi.
Prefiero decidir por mi mismo cuando
tenga toda la informacion.
Prefiero compartir la decision con mi
médico/a.

Si ha respondido "no” o "quizds” a la mayoria de las
preguntas, consulte a su médico/a. Puede llevar esta tabla

consigo como referencia para su conversacion con él/ella.

18
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a~_ Conozca sus opciones de fratamiento @ @ @

el tiempo si No recibe tratamiento. Por eso es importante
llevar un seguimiento adecuado de la VH a largo plazo.

Algunas personas dejan de acudir a las consultas de
seguimiento debido a los efectos secundarios, a que el
tfratamiento no cumple sus expectativas o al hecho de que

la VH es una afeccion cronica. Otras personas interrumpen /
el tfratamiento antes de que haya hecho efecto por
completo. /
Si un fratamiento no da los resultados esperados, piense en / ! ‘

probar otro fipo de tratamiento.

La vejiga hiperactiva suele ser una afeccién cronica, lo que - \“
significa que sus sinfomas pueden persistir y agravarse con v




/
rg\ Elija la opcidn adecuada para usted @ @ @

Sabemos que puede resultar abrumador, asi que le
ofrecemos algunos recursos para ayudarle. Tanto si elige
un fratamiento por su cuenta, como si lo hace junfo con
su familia o con su equipo médico, es importante que se
sienfa seguro/a con su decision.
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\g\ Elija la opcidn adecuada para usted @ @ @

Su profesional sanitario frata este tipo de problemas todos Antes de su cita, piense en la forma en la que la VH y sus
los dias, por lo podrd ayudarle en lo que necesite. También sinfomas afectan a su dia a dia:
esta dispuesto a escucharle, porque usted es el que mejor ;Le afecta la VH en su vida cotidiana? (p. ej., si

conoce sus propios sinfomas, sentimientos, necesidades,

dudas y preocupaciones. Hablar abiertamente con B
su equipo médico le dard la oportunidad de recibir el En caso afirmativo, le recomendamos que ufilice la
tratamiento que necesita. lista de comprobacién siguiente para identificar qué

aspecto de su vida diaria se ve mas afectado. Lieve
esta lista a su médico/a para poder comentar los
pasos que deben seguirse a continuacion.

interfiere en su frabajo, sus relaciones o su vida social)

En caso negativo, le recomendamos que siga
vigilando sus sinfomas vy, si estos se vuelven
angustiantes o empiezan a afectar a su vida diaria,
pdngase en confacto con su médico/ay comente
con él/ella los pasos que deben seguirse

a continuacion.

2]



@\ Seccion 2: Elija la opcién adecuada para usted @ @ @

Indique hasta qué punto afecta la VH negativamente a su...

Capacidad para hacer bien su trabajo

Capacidad para seguir con sus aficiones y su vida
de siempre

Capacidad para disfrutar de su vida sexual

Capacidad para pasar tiempo de calidad con su
familia y amigos/as

Calidad del sueno

Capacidad para llevar a cabo tareas cotidianas
(como ir de compras)

Capacidad para vigjar

Bienestar emocional (p. €j., ¢siente verguenza o
tiene la impresidon de que los demas lo juzgan,
efc.?) ¢Le preocupa eso?

Salud mental (p. ej.. fener depresidn/ansiedad en
respuesta a la VH)

Respuesias a cerca de laVH 22



é\ Seccion 2: Elija la opcién adecuada para usted @ @ @

(Qué es lo que mas le importa a la hora de pensar en una opcioén de tratamiento?

Cudnto dura el fratamiento
Con qué frecuencia debe repetirse el fratamiento

Con qué rapidez se me aliviaran los sinfomas de la VH
Como de invasivo es el tfratfamiento

Riesgo de complicaciones por el fratamiento

Posibles efectos secundarios del tfratamiento

El procedimiento del tratamiento

Acceso al centro de fratamiento

Lista de espera para el fratamiento

Coste del tfratamiento

Ofra cosa: especifique cudl

Ahora que ha pensado en lo que es mas importante para usted, ;qué tratamiento preferiria? Rodee con un circulo su

respuesta a continuacion y coméntela con su médico/a.

Mi eleccion actual es:
Estimulacion percutdnea del nervio cidtico * Neuromodulacion sacra (NMS) - Nada de cirugia
popliteo interno o nervio tibial (EPNT) - Ofras opciones quirdrgicas - No estoy seguro/a
Inyecciones de toxina botulinica A

Esto se debe al motivo siguiente:

23 Como ayudarte a fomar decisiones para el tratamiento de la VH



\g\ Elija la opcidn adecuada para usted @ @ @

También puede llevar una lista de preguntas que tenga sobre su tratamiento. Recuerde
que tiene derecho a recibir informacién. Estos son algunos ejemplos de preguntas que
tal vez quiera hacer:

¢(Empeorara si no se trata?

¢ Qué fratamientos hay disponibles?

¢ Cudnto durard el tratamiento?

¢{QUE me recomienda?

¢Hay algdn efecto secundario?

¢Hay ofros tfratamientos que debo tener en cuenta?
¢Recomienda algln producto contra la incontinencia?
¢Debo limitar mi ingesta de liquidos?

¢ Debo dejar de beber después de determinada hora?
¢ Debo cambiar de alimentacion o de gjercicios?

¢ Puede recomendarme algun sitio web donde obtener mds informacion?

Su profesional sanitario fambién le hard preguntas sobre sus sinftomas. Pueden parecer
muy personales, pero responda con confianza y seguridad, ya que esta informacion les
ayudard a ofrecerle las mejores opciones de tratfamiento para su caso.
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4
E Elija la opcidn adecuada para usted @ ﬂ / D

X

Es normal sentirse cohibido/a al hablar con el/la profesional que le atiende, pero compartir sus dudas y preocupaciones
y hacer preguntas le ayudard a encontrar la solucién adecuada para usted. Ademds, tfambién le proporcionard la
informacién que necesita para tomar decisiones que se ajusten a sus necesidades.

Existen varias razones por las que puede resultarle dificil sentir que tiene el control de su tratamiento:

Una comunicacion clara con el/la médico/a es importante para la mayoria de las personas, pero puede que tenga
la sensaciéon de que el/la médico/a no entiende ni escucha sus experiencias y opiniones sobre sus sinfomas de
vejiga. En el caso de las mujeres, hablar con un médico vardon también puede hacerle sentir que no entfiende su
situacion. También puede existir desconexion en la comunicacién entre usted y el/la médico/a por utilizar palabras y
explicaciones diferentes para su enfermedad y tratamiento. Por ejemplo, algunas personas utilizan la expresion “vejiga
hiperactiva” o "VH", mientras que otras hablan de “inconfinencia”, que no es exactamente lo mismo.

Las personas con vejiga hiperactiva suelen sentirse estigmatizadas por la necesidad frecuente y urgente de orinar,

asi como por fener que lidiar con la incontinencia. Este estigma puede aparecer en situaciones como abandonar
reuniones sociales para buscar un bano, perder el control de las funciones corporales y la percepcidn de los demds
de que se tiene un “problema” que no se puede controlar. Los hombres pueden preocuparse por la frecuencia con la
que tienen que ir al bano y temen que esto afecte a la imagen que los demas fienen de su masculinidad. Las mujeres
pueden tener miedo de que se piensen que no tienen falta de higiene o preocuparse por el efecto que la VH puede
tener en su vida sexual.?
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Tomarr la iniciativa de hablar de su afeccidon con el/la médico/a y participar en la toma de decisiones
sobre su tratamiento puede ser dificil cuando no se siente satisfecho/a con su tratamiento médico. Algunas
personas dejan de acudir al/a la médico/a y desarrollan sus propias estrategias para afrontar la situacion
sin tratamiento. Algunas de estas estrategias pueden ser buscar vias de escape y acceso a los banos en
los entornos nuevos y evitar actividades y lugares en los que se desconozca cdmo acceder a los aseos.

No obstante, a veces estas estrategias de afrontamiento empeoran los sinfomas y aumentan sus niveles de
ansiedad y estrés psicoldgico.?!

Hablar con el/la médico/a sobre sus sinfomas y su bienestar emocional puede ayudar, pero compartir detalles
acerca de la VH puede resultar embarazoso.??También es posible que se sienta incémodo/a al hacer preguntas
sobre su enfermedad o incluso culpable por quitarle tiempo al/a la médico/a.?® Algunas personas creen que
sus sinfomas no son lo bastante graves como para importunar al/a la médico/a, o que simplemente son “cosas
de la edad”. Como consecuencia, personas con VH esperan por férmino medio 3,5 anos para buscar ayuda
médica,?? lo que deja los sinfomass sin tratar y aumenta el estrés que se siente al respecto.

a cercade laVH 26

Elija la opcidon adecuada para usted @ Q ,



Elija la opcidon adecuada para usted @ Q ,

A continuacion se incluyen algunas preguntas de
reflexion que le ayudardn a identificar posibles barreras o

w_<n

necesidades de apoyo. Si responde “si” a alguna de ellas,

Sus amigos/as y familiares pueden ser una fuente valiosa le ofrecemos algunas sugerencias sobre como puede
de apoyo emocional y practico. Hablar con personas de obtener apoyo adicional o donde puede enconirar
su confianza le ayudard a darse cuenta de que hay otras maAs informacion, ya sea en esta guia para la foma de
personas que estdn pasando por lo mismo, por lo que decisiones o fuera de ella.

podré crear una red de apoyo que le ayude a tener mds
confianza en sus opciones de tratamiento.

La familia y los/las amigos/as también pueden ayudarle a
fomar decisiones sobre su tratamiento. Puede que quieran
ayudar, pero no sepan como hacerlo. Asi que pregunteles si
le pueden ayudar con lo siguiente:

concertar citas

acompanarlo/a a las citas

elegir el producto adecuado para la inconfinencia
buscar recursos e informacién en linea

dedicarle fiempo para hablar de sus opciones
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Preguntas sobre desplazamientos Si/No

¢Tiene ofras responsabilidades o
restricciones de tiempo (p. ej., frabajo,
cuidado de ninos) que puedan
dificultar su asistencia a tratamientos
0 seguimientos regulares?

¢ Tiene dificulfades para acceder o
desplazarse hasta/desde el centro
de tratamiento? (p. ej., problemas de
fransporte/movilidad)

Preguntas sobre la comunicacion Si/No

con el/la médico/a

¢;Cree que le falta el apoyo social que
necesita para tomar una decision
sobre un plan de tratamiento?

a cercade laVH

Elija la opcidn adecuada para usted

0

En caso afirmativo...

Muchas personas se sienten agobiadas por los compromisos y responsabilidades diarios, lo que
dificulta la bUsqueda de tiempo para acudir a las citas. No pasa nada por pedir ayuda a los
demds.Todos/as necesitamos ayuda y apoyo en algdn momento.

Piense en las formas en las que pueden ayudarle ofras personas de su vida, como pedir a un/a
amigo/a o companero/a que asuma algunas de sus responsabilidades mientras acude a sus
citas de fratamiento.

El acceso a ciertos centros de tratamiento puede resultar dificil si no dispone de vehiculo o
recursos para el fransporte o si fiene problemas de movilidad. Estas barreras pueden dificultarle el
contemplar las opciones de tratamiento a largo plazo o su eleccidn de tratamiento preferida.

Piense en preguntar a un familiar o un/a amigo/a cercano/a si pueden comprometerse a
ayudarle llevéndole y trayéndole en coche para las citas de tratamiento o acompandndole a
dichas citas.

En caso afirmativo...

Tomar una decisidén importante por cuenta propia puede resultar dificil. Es normal preocuparse
por fomar una decisidén equivocada. Puede ser Util hablar de sus opciones con otras personas y
obtener opiniones diferentes. Puede pensar en pedir apoyo a:

Su médico/a

Oftros miemlbros de su equipo médico

Un/a amigo/a de confianza

Un grupo de pacientes u ofros miembros de un grupo de apoyo en linea @

[consulte la pagina 34]
Si cree que su eleccidn de fratamiento afectard a sus familiares o a su cuidador/a, puede ser
buena idea comentar sus opciones con ellos/as y encontrar una solucion adecuada para
todos. De esta forma, usted se asegurard de que sepan cdmo y cudndo pueden tener que
ofrecerle apoyo préctico.
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Preguntas sobre sus percepcionesy Si/no
emociones

¢No esta seguro/a de si necesita

un fratamiento para la vejiga
hiperactiva porque sus sinfomas son
controlables?

¢Cree que los tratamientos médicos
habituales no le van a funcionar
porque no lo han hecho en el
pasado?

JLe preocupa tener efectos
secundarios al comenzar un nuevo
plan de fratamiento?

Elija la opcidon adecuada para usted @ Q ,

En caso afirmativo...

Algunas personas con vejiga hiperactiva piensan que no necesitan tratamiento para sus
sinftomas, ya que han desarrollado estrategias para sobrellevarlos. Esto es completamente valido,
pues cada persona es diferente y tiene sus propias prioridades. Sin embargo, si el autocontrol o
los fratamientos anteriores ya no le funcionan y fiene problemas en su vida diaria, no pasa nada
por conocer sus opciones de tratamiento.

Puede ser Util hacer una lista para comparar los motivos por los que quiere (pros) y no quiere
(contras) empezar un tfratamiento o probar uno nuevo para la vejiga hiperactiva. Esto le ayudard
a aclarar sus ideas. También puede compartir esta lista con el/la médico/a para que entienda
mejor su perspectiva y sepa como se siente.

Algunas personas piensan que probar ofro tratamiento para la vejiga hiperactiva no tiene
sentido si los anferiores no han funcionado. Esta es una reaccién frecuente, pero hay
fratamientos para la vejiga hiperactiva que funcionan de forma muy distinta a los que quizés
haya probado.

Cada persona es diferente y responde a los tratamientos de una manera Unica. Es posible que
el fratamiento que mejor le funcione sea el que adn no ha probado. No tiene por qué seguir
soporténdolo usted solo. Existen alternativas que pueden ofrecerle ayuda.

Al iniciar un nuevo fratamiento, a muchas personas les preocupa tener efectos secundarios. La
buena noticia es que muchos de los posibles efectos secundarios de los fratamientos son leves
o temporales. Si tiene alguna duda sobre los efectos secundarios de cualquier tfratamiento de la
vejiga hiperactiva, consulte a su médico/a para comentar cualquier posible efecto secundario
que le preocupe.

[Consulte fambién la pagina 13 para ver los posibles efectos secundarios de cada tratamiento]
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Preguntas sobre sus percepciones y
emociones

¢Los sinfomas del sindrome de
vejiga hiperactiva le provocan algin
malestar emocional o psiquico?

¢;Cree que le falta el apoyo social que
necesita para tomar una decision
sobre un plan de fratfamiento?

cSobre qué tratamientos le gustaria obtener mas informacion?
¢ Qué le gustaria preguntarle al/a la médico/a?

a cercade laVH

Si/no

Elija la opcidn adecuada para usted @ ﬂ

En caso afirmativo...

Es normal experimentar ciertas emociones si fiene una afeccidn crénica como la vejiga
hiperactiva. Puede sentir frustracion, ansiedad o verglienza.Todas estas son reacciones normales.
Puede resultarle Util hablar con un/a psicoterapeuta o un/a orientador/a profesional sobre
coémo se siente. Pregunte a su médico/a si pueden remitirle a un profesional o si puede buscar
uno usted mismo.

Tomar una decisidn importante por cuenta propia puede resultar dificil. Es normal preocuparse
por tomar una decisién equivocada. Puede ser Util hablar de sus opciones con otras personas y
obtener opiniones diferentes. Puede pensar en pedir apoyo a:

Su médico/a

Otros miemlbros de su equipo médico

Un/a amigo/a de confianza

Un grupo de pacientes u ofros miembros de un grupo de apoyo en linea

[consulte la Seccidn 4]

Si cree gque su eleccioén de tratamiento afectard a sus familiares o a su cuidador/a, puede ser
buena idea comentar sus opciones con ellos/as y encontrar una solucién adecuada para fodos.
De esta forma, usted se asegurard de que sepan cémo y cudndo pueden tener que ofrecerle
apoyo practico.
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Apoyo adicional

Como sabemos que puede resultar abrumador, le
ofrecemos algunos recursos que pueden ayudarle.
Tanto si elige un fratamiento por su cuenta, como si lo
hace junto con su familia o con su equipo Médico, es
importante que se sienta seguro/a con su decision.
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Apoyo adicional

Muchas personas piensan que la VH es solo una parte normal del proceso de envejecimiento o que es culpa suya si
no pueden controlar la vejiga, pero estos son solo mitos. A continuaciéon, desmontaremos algunos mitos sobre la VH y le
mostraremos la verdad para ayudarle a mejorar su calidad de vida.

Si va al bano con demasiada frecuencia, puede que esté
enfrenando a la vejiga para que solo pueda contener
cantidades pequenas de orina. Esto significa que no podrd
retenerla cuando realmente tenga que hacerlo*

Las mujeres evitan a menudo sentarse en los banos
pUblicos por miedo a contraer infecciones del asiento del
inodoro, pero este esfuerzo tensa los mdsculos del suelo
pélvico. No se pueden contraer infecciones por el asiento
del inodoro. Sentarse para vaciar la vejiga permite que los
muUsculos se relajen?

La cantidad de agua que se necesita al dia depende

de cada persona en funcién de aspectos cosas como la
cantfidad de ejercicio que se realice, asi que lo mejor es
consultar con el/la médico/a. Beba agua cuando tenga
sed para evitar que la orina se concentre demasiado y se le
produzcan piedras en el rindn?*

a cercade laVH
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Las pérdidas de orina son un sinfoma de incontinencia de
esfuerzo que se puede tfratar. Si tiene pérdidas de oring,
consulte al/a la médico/a, ya que esto puede empeorar
con el tiempo si no se trata?

Tanto los hombres como las mujeres pueden tener vejiga
hiperactiva. En el caso de los hombres, a menudo se debe a
un agrandamiento de la prostata. La mitad de los hombres
tienen la préstata agrandada al llegar a los 60 anos de
edad, y a los 85 la incidencia puede alcanzar el 90%*

Los problemas de vejiga son mas frecuentes a medida
que las personas envejecen, pero pueden producirse

a cualquier edad. La incontinencia urinaria no es una
consecuencia inevitable del envejecimiento?



Apoyo adicional

El exceso de liquido puede empeorar sus sinfomas,
pero No beber puede aumentar la necesidad
imperiosa de orinar, por o que es aconsejable
preguntarle al/a la médico/a cudnta agua debe
beber al dia.

Evite los alimentos que empeoren su afeccidén, como
la cafeina, el alcohol, el 1€, las bebidas con gas, los
citricos (incluso en zumo), el chocolate, los alimentos
picantes y los tomates.

Las personas con sobrepeso tienen un mayor riesgo
de incontinencia urinaria de esfuerzo. Perder peso
también puede ayudarle a aliviar sus otros sinfomas.

El estrenimiento puede empeorar la incontinencia
urinaria, por lo que anadir mas fibra a su alimentacion
puede ayudarle a regular el fransito intestinal.

Fumar no solo es malo para los pulmones, sino que
empeora los sinfomas de la VH.

Aunque algunos mecanismos de afrontamiento pueden aumentar su nivel de estrés y ansiedad y empeorar sus sinfomas,
otros hdbitos pueden ayudarle a controlar su afeccidn y mejorar su calidad de vida.

Pueden ayudarle a contener los liquidos y controlar el
olor si fiene pérdidas.

Ir al bafRo solo cuando sea necesario puede ayudar a
que la vejiga se acostumbre a estar llena.? Pida mas
informacién a su médico/a de cabecera.

Estos muUsculos sostienen la vejiga, la pelvis y la uretra,
y pueden debilitarse después de una operacion, o
como consecuencia de los embarazos o los partos.
Los ejercicios de suelo pélvico pueden fortalecer
estos mUsculos y mejorar los sinfomas de laVH y,

en definitiva, aumentar su calidad de vida.?” Estos
ejercicios se los debe ensenar un/una profesional.

El yoga y la meditacion también pueden ayudar a
aumentar su calidad de vida, e incluso disminuir la
depresidon y mejorar el sueno.?®



e Apoyo adicional @ Q D

Un tratamiento médico para la VH puede ayudar a
aliviar sus sinftomas fisicos y mejorar la ansiedad y la
depresidon asociadas.®

Si desea mds informacién sobre la vejiga hiperactiva (VH)

O apoyo para saber como afrontar este trastorno, puede
ponerse en contfacto con las organizaciones siguientes. Estas
entfidades proporcionan una gran cantidad de informacion

ARadir la terapia conductual a su tratamiento médico y recursos, asi como tesfimonios de ofras personas que
mejorard fanto sus sintomas como su calidad de vida. fambien padecen VH, foros para conectar con ofras

La terapia conductual se basa en comprender la personos,.serwmos_de apoyo ’re[efomc;o, grupos de apoyo
forma en la que sus pensamientos y creencias afectan locales e informacidn sobre las investigaciones mas recientes.

a sus acciones y su estado de adnimo.3°

Hablar con otras personas con VH puede ayudarle . .
a sentir menos verglenza por su trastorno al ver que www.sinug.org/pacientes
muchas otras personas tienen las mismas dificultades

31 .
que usted. WWWw.asiasuport.org

https://supportincontinence.org
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La toma de decisiones compartida es un proceso en el

que médicos/as y pacientes trabajan juntos para tomar
decisiones sobre la atencidn médica.! Implica hablar sobre
pruebas y tratamientos y elegir opciones basadas tanto

en la informacidén médica como en las necesidades y
preferencias de la persona. Los/Las profesionales sanitarios/
as son expertos/as en los datos médicos, mientras que los/
las pacientes son expertos/as en o que realmente importa
para ellos/as.?
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La foma de decisiones compartida con su equipo médico

debe hacerle sentir cbmodo/a, bien informado/a y seguro/a

de sus elecciones. La toma de decisiones compartidas con su

equipo médico le ofrece lo siguiente:

1. Derecho a participar y recibir apoyo en su atencidon médica.

2. Posibilidad de mantener conversaciones cenfradas en sus

necesidades especificas, ya sea en persona, por teléfono o

por videollamada.

Derecho a ser escuchado/a.

Derecho a recibir informacion de fuentes de alta calidad,

como enlaces al sitio web del Servicio Nacional de Salud

(NHS) brit@nico, organizaciones de pacientes adecuadas

o directrices pertinentes del Instituto Nacional de Salud y

Excelencia Clinica (NICE) britanico, asi como guias para la

foma de decisiones para pacientes de calidad garantizada,

y tiempo y apoyo para tomar decisiones.!

5. Tener la certeza de que todas las personas adultas pueden
fomar decisiones.

6. Posibilidad de tomar decisiones con ayuda de familiares o
amigos.

7. Seguridad de que todas las personas deben recibir apoyo.

ko
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La informacidén por si sola no es suficiente para apoyarle a la
hora de fomar una decisidn sobre su salud.* La mayoria de
las personas desean participar de manera mds activa en las
decisiones sobre su salud y su atenciéon.® A veces, puede ser
dificil comprender sus necesidades médicas y los tratamientos
que requieren, o puede que se sienta nervioso/a por hacer
preguntas o expresar sus dudas y preocupaciones.

La foma de decisiones comparfida le permite tener un papel
activo en su atencidn médica para comprender mejor los
riesgos, los beneficios y los posibles efectos secundarios de
las diferentes opciones de tratamiento. Las personas que
participan activamente en sus propias decisiones médicas
suelen sentirse mas satisfechas con la atencién que reciben.®
Ademds, la foma de decisiones compartida fambién ofrece
las siguientes ventajas:!

Les da la oportunidad de hablar y compartir
informacidén para entender bien las distintas opciones.

Les permite tomar decisiones sobre el tratfamiento y la
atencidén médica que se adapten a sus necesidades
en ese momento. Esfo incluye elegir si confinuar con
su fratamiento actual o incluso no recibir ningln
fratamiento en absoluto.

Les ofrece la posibilidad de elegir cudnto quieren
parficipar en el proceso de toma de decisiones.

a cercade laVH

Muchas personas quieren desempenar un papel activo a la
hora de fomar decisiones sobre su tratamiento y asegurarse
de que las opciones se ajusten a sus necesidades y valores.’
Sin embargo, otras personas pueden sentirse abrumadas o
confusas ante las decisiones de tratamiento y prefieren confiar
en gue su médico/a de cabecera tomard la decisidn correcta
para ellos. Algunas personas pueden Nno querer participar en
la toma de decisiones en un momento determinado, como a
la hora de elegir un plan de fratfamiento.

Algunas decisiones no son urgentes, ni siquiera cuando una
enfermedad es grave. Asi pues, No es preciso fomar decisiones
de inmediato sobre su fratamiento. Algunas personas

pueden necesitar mas fiempo para pensar en sus opciones

y comentarlas con sus familiares y amigos/as, o bien para
recabar informacién anfes de tomar una decision.?

Las decisiones sobre su tratamiento para la VH deben basarse
en lo que sea mejor para usted, segln sus circunstancias

y valores.” Una parte importante de lo que es mejor para
usted es lo comodo/a que debe sentirse al tomar decisiones
sobre su atencidon médica. No tiene por qué participar en la
toma de decisiones compartida si no lo desea. Su profesional
sanitario debe tener en cuenta sus preferencias personales en
cuanto a su grado de implicacién en la toma de decisiones
sobre su tratamiento y adaptar su atencidon médica en
consecuencia.
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