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En este apartado se describen estrategias para orientar al GEG de como integrar la perspectiva y visiones
de pacientes y de cuidadores en el proceso de elaboracion de la GPC. Entre las diferentes opciones que
se aportan se incluye la de incorporar a pacientes/cuidadores como miembros del grupo elaborador.

Introduccion

Las estrategias para que las GPC (Guias de Préctica Clinica) incorporen las visiones de
pacientes y de cuidadores que se presentan estan basadas en experiencias anglosajonas
como la de NICE (National Institute for Clinical Excellence, Instituto Nacional para la
Excelencia Clinica del Reino Unido) y SIGN (Scottish Intercollegiate Guidelines Network,
Red Escocesa Intercolegiada sobre Guias de Practica Clinica), asi como en trabajos re-
cientes realizados en nuestro pais!. Este apartado también pretende servir de reflexién
sobre la necesidad de incorporar a pacientes y cuidadores en la elaboracién de las GPC, de
forma que si el GEG (Grupo Elaborador de la Guia) decide incorporarlos, sean miembros
de pleno derecho. Este capitulo es un resumen realizado a partir de un documento de re-
vision de la literatura disponible en el Portal GuiaSalud.

El objetivo de las GPC es ayudar a médicos y a pacientes a tomar decisiones sobre la
atencién mds adecuada en situaciones clinicas especificas. Los profesionales sanitarios
tienen conocimientos sobre aspectos médicos técnicos, tales como procedimientos diag-
nosticos, causas de la enfermedad, prondstico, opciones de tratamiento y estrategias pre-
ventivas. Pero sélo los pacientes han experimentado la enfermedad, y saben de sus circuns-
tancias sociales, sus hibitos, sus comportamientos, sus actitudes frente al riesgo, sus valores
y sus preferencias®.

Por ejemplo, aunque saber cudl es la gravedad de una angina sea suficiente para reco-
mendar el tratamiento més adecuado, hay enormes variaciones en la percepcion de la
gravedad entre pacientes con un mismo nivel de sintomas®. Este mismo nivel de sintomas
puede causar un nivel de malestar diferente, las limitaciones funcionales pueden tener
también diferente significado dependiendo de su actividad fisica o laboral, y los niveles de
ansiedad asociados a la posibilidad de tener una angina pueden variar. Por lo tanto, no
parece bastar con una simple evaluacién de los sintomas, sino que hay que considerar el
impacto que estos sintomas tienen sobre el paciente, sobre su vida, etc. Las GPC deberian
contemplar el grado en que las recomendaciones pueden variar segin las preferencias de
los pacientes, cuando la mortalidad o la morbilidad de procedimientos alternativos son tan
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similares que se puede ofertar cualquiera de los dos tratamientos®, o cuando entre las po-
sibles intervenciones haya que valorar, por ejemplo, la supervivencia con respecto a la ca-
lidad de vida o cuando determinados procedimientos impliquen ciertos riesgos que algu-
nos pacientes quiza no estén dispuestos a asumir.

El objetivo de implicar a los pacientes y a sus cuidadores es, por tanto, garantizar que
la GPC trate aquellos aspectos que son importantes para ellos y que sus puntos de vista
queden correctamente reflejados®.

Actualmente, la experiencia espafiola en la participacién de los pacientes en la elabo-
raciéon de GPC es escasa. Por ello, antes de preguntarse como implicar a los pacientes, el
GEG deberia reflexionar sobre cudles son los objetivos que se pretenden con la incorpo-
racion de pacientes en cada GPC, tal como se recoge en la tabla 9.1:

Tabla 9.1. Aspectos que el GEG ha de valorar para decidir la inclusién de pacientes/cuidadores

o el modelo de participacion

¢El GEG tiene claro que la implicacion de los pacientes/cuidadores requiere un compromiso de tra-
bajo conjunto?

¢ El GEG tiene claras las razones por las cuales implicar a los pacientes/cuidadores?
¢ Existe presupuesto disponible que permita la implicacion de pacientes/cuidadores?

¢ El/los lideres del grupo estan convencidos de que la implicacion de los pacientes/cuidadores en el
desarrollo de las GPC puede ser un elemento Util para enriquecer el proceso?

S El resto de profesionales y de participantes del grupo ven claras las ventajas de implicar a los
pacientes/cuidadores en el proceso?

¢El GEG ha considerado que los pacientes/cuidadores invitados a participar necesitaran informacion
y formacion especifica para poder hacerlo?

¢ Esta el GEG realmente preparado para “actuar” ante las propuestas que hacen los pacientes/cui-
dadores?

¢ Esta el GEG preparado para asumir el trabajo que exige lograr una implicacion de los pacientes/cui-
dadores?

¢ Se ha discutido en el GEG acerca de las ventajas y desventajas que tiene la implicacion de los
pacientes/cuidadores?

9.1. Opciones para incorporar la perspectiva

de los pacientes/cuidadores en las GPC

De cara a la implicacién de los pacientes/cuidadores en la elaboracion de las GPC se pre-
sentan cuatro opciones, no necesariamente incompatibles entre si:
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1.

Revision de la literatura sobre el tema para que la perspectiva de los pacientes/
cuidadores pueda incorporarse a la GPC.

Investigacion centrada en la perspectiva de los pacientes/cuidadores para incor-
porarla a la GPC.
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3. Incorporacion de pacientes/cuidadores en el proceso de elaboracion de la GPC.
4. Incorporacién en la fase de consulta del borrador de la GPC.

9.1.1. Revisidn de la literatura

Se propone la identificacion de las perspectivas de los pacientes y cuidadores a través de la
busqueda bibliografica sobre sus experiencias, de las organizaciones de pacientes/
cuidadores, de otras organizaciones del sistema de salud y directamente de los usuarios de
los servicios. Los estudios pueden ser tanto cualitativos como cuantitativos, y deben refle-
jar las experiencias y preferencias de pacientes y cuidadores con relacion al tema clinico de
la GPC. Idealmente se deberia disponer de un informe con el resultado de la bisqueda
para la primera reunién del equipo, o al menos para la fase de la formulacién de preguntas
clinicas. Lo que se pretende es que el GEG tenga informacién sobre la perspectiva de los
pacientes/cuidadores desde el principio del proceso. Es la opcién maés factible y la primera
que se debe explorar.

Los tipos de estudio que interesan incluyen las perspectivas de los pacientes y de los
cuidadores sobre*:

e La experiencia, tanto positiva como negativa, del problema de salud, y debe in-
cluir el diagnéstico, la medicacion y otras intervenciones, los cuidados de segui-
miento y la calidad de vida relacionada con la salud.

¢ Las necesidades no satisfechas.

e Las necesidades y las preferencias sobre la informacién.

e La participacion en la toma de decisiones sobre el tratamiento.

e El grado de satisfaccion global con los cuidados recibidos.

Habitualmente serd necesario buscar estudios cualitativos, que no siempre estan in-
dexados en las bases de datos biomédicas habituales. Por ello se recomienda buscar en
otras fuentes, como las que se citan en la tabla 9.2, o consultar monografias relevantes’”’.

Tabla 9.2. Fuentes de informacion utilizadas para busqueda de estudios cualitativos.

- Social Sciences Citation Index (en web of knowledge)

- CINAHL (Base de datos de enfermeria)

- PsycINFO

- Scielo (incorpora el texto completo de revistas latinoamericanas con investigacion cualitativa)

- CUIDEN y CUIDATGE (Bases de datos de referencias centradas en enfermeria, con gran peso de la
literatura en castellano)

- Indice Espariol de Ciencias Sociales -ISOC del Consejo Superior de Investigaciones Cientificas (equi-
valente al IME en Ciencias Sociales)

- DIALNET, de la Universidad de la Rioja que indexa las publicaciones periddicas en castellano

- DIPEX: Pagina web britanica que incorpora una base de datos con relatos y narrativas de la expe-

riencia de pacientes sobre su salud y enfermedad. Incluye informacioén sobre cancer, salud mental o
problemas neuroldgicos entre otras.
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9.1.2. Realizacion de investigaciones especificas

desde una perspectiva cualitativa

Si la bisqueda bibliografica no proporciona la informacién requerida, puede ser recomen-
dable realizar estudios cualitativos especificos. Una buena introduccién sobre como hacer-
lo es el monografico de Murphy y cols.® En él se revisa el papel de la investigacion cualita-
tiva en salud, y se describen los diferentes métodos. Incorpora ademds criterios para eva-
luar la calidad de las investigaciones.

En caso de que se opte por la realizacion de un estudio cualitativo original, el GEG
tiene que garantizar que se realice con el méximo rigor.

El enfoque del estudio puede ser muy variable en funcién de los objetivos. Por ejem-
plo, en una GPC de cuidados paliativos pueden plantearse entrevistas en profundidad con
pacientes o familiares para conocer su vivencia con respecto a la relacion con el sistema
sanitario, mientras que en una GPC sobre asma puede ser adecuado realizar grupos de
discusion para delimitar las preguntas sobre las que se estructurara la GPC y las variables
de resultado.

Los temas que aparecen a partir de estos trabajos ayudan a delimitar cudles son las
preocupaciones de los pacientes y de los cuidadores que deberian ser abordadas en la
GPC. Estos temas se presentan en la primera reunion del grupo* o en la etapa de formula-
cion de preguntas.

9.1.3. Incorporacion de pacientes o cuidadores

como miembros del GEG

En el momento inicial, cuando se crea un GEG, los pacientes/cuidadores pueden ser inclui-
dos como un miembro mads del grupo. Ello requiere una dindmica de grupo muy cohesio-
nada, asi como una preparacién y una madurez tanto de los profesionales como de los
propios pacientes/cuidadores.

Se recomienda reclutar un minimo de dos representantes de pacientes/cuidadores®,
con un proceso de seleccion transparente. Las asociaciones de pacientes/cuidadores pue-
den servir de contacto inicial para valorar la adecuacion de los perfiles de los participantes.
Se suele realizar formacién para pacientes/cuidadores y se les debe dar apoyo a lo largo
del proceso.

La incorporacién de pacientes/cuidadores al GEG puede llevarse a cabo de distintas
formas:

* Que el lider del grupo se retina primero con los pacientes/cuidadores y establezca
claramente los objetivos de la GPC y lo que se espera de su implicacion en el pro-
ceso, y que posteriormente traslade su opinién al grupo. Esto favorece que el pa-
ciente no se sienta en inferioridad entre los profesionales sanitarios, y que pueda
integrarse con mas comodidad.

® Que el lider del grupo realice una o varias reuniones previas a la formacién del
GEG con los pacientes/cuidadores que van a formar parte de €1, con el objetivo de
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consultar, designar representantes y formarlos en los conocimientos y en las habi-
lidades especificas para desarrollar el trabajo como parte del GEG (aspectos ge-
nerales del proceso de desarrollo de una GPC, contribucién o papel que se espera
que estos miembros desempefien, dindmicas de colaboracion y aspectos interper-
sonales, etc.). La ventaja que puede tener esta opcion sobre la primera es que al
implicar al paciente/cuidador desde el principio como miembro de pleno derecho,
y dotarle de capacidad para desarrollar su rol, puede contribuir de forma més ac-
tiva y mds efectiva para llevar a cabo esta fase con éxito.

La formacién en métodos de comunicacion y direccidon de grupos pequeios, diri-
gido a todos los miembros del GEG, podria ser otra herramienta que facilitase la
recogida de la opinién de todos los integrantes del equipo y en particular de los
pacientes/cuidadores.

Las cuestiones clave que debe contemplar el GEG que ha incorporado a los pacientes/
cuidadores son:

La incorporacién tiene que estar protocolizada, los pacientes/cuidadores (y todos
los miembros del grupo) tienen que saber para qué se les invita y qué se espera de
su participacion.

Se debe asegurar el respeto a las diferencias en habilidades, en conocimientos y en
experiencia de los pacientes/cuidadores.

Es necesario estar seguro de que los profesionales que participan en el GEG tie-
nen habilidades de comunicacién y capacidad para facilitar la incorporacién de los
pacientes/cuidadores.

El papel de un buen lider es basico en la elaboracién de una GPC que permita la
participacion de todos los miembros del grupo. Esto puede ir ligado a determina-
do tipo de habilidades.

Es preciso asegurar que la representacion de los pacientes/cuidadores y su parti-
cipacion se identifiquen claramente en los documentos finales.

Es indispensable que exista suficiente informacién sobre los objetivos del grupo.
Se debe asegurar una representacion apropiada de los pacientes/cuidadores.

Hay que apoyar a los pacientes/cuidadores en todo lo necesario.

A continuacion se describe la contribucién de la participacion de los pacientes o de
los cuidadores en la elaboracién de una GPC:

La orientacion de la pregunta clinica puede ser distinta en funcion de las aporta-
ciones que haga el paciente, y a la larga puede ser un facilitador mas en la imple-
mentacion de la GPC. Por tanto, se debe garantizar que los temas identificados
por los pacientes/cuidadores se utilizan para las preguntas clinicas a las que debe
responder la GPC*.

Los pacientes/cuidadores pueden aportar perspectivas de interés que permitan
incluir en las bisquedas, no solo los aspectos relacionados con resultados clinicos
-tales como mortalidad-, sino también otros como percepcion del dolor, conforta-
bilidad, etc. que tienen un componente més cualitativo y que no suelen investigar-
se en estudios de esta indole. Conviene sefialar aqui la diferencia entre los resul-
tados centrados en la enfermedad (Disease Oriented Outcomes) y los resultados
centrados en los pacientes (Patient Oriented Outcomes)°’. Estos tltimos, a diferen-

ELABORACION DE GUIAS DE PRACTICA CLINICA EN EL SISTEMA NACIONAL DE SALUD. MANUAL METODOLOGICO 75



cia de los primeros, son los resultados que preocupan al paciente y que le ayudan
a una vida maés larga o mejor, incluyendo entre otros la reduccion de morbilidad,
la mortalidad, la mejora de sintomas o de la calidad de vida relacionada con la
salud. En concreto, los pacientes/cuidadores pueden contribuir de manera impor-
tante en la seleccion de las variables mads relevantes en la etapa de formulacién de
preguntas (ver apartado 4 del manual).

En las fases de busqueda, evaluacion y sintesis de la evidencia cientifica, la inter-
pretacion de los articulos de investigacion debe realizarse desde la perspectiva del
paciente o cuidador, por ejemplo, identificando las medidas de resultados que
consideran relevantes para cada pregunta, o analizando si se ha tenido en cuenta
la perspectiva de los pacientes/cuidadores al elaborar las conclusiones. Ademads, se
deben identificar las dreas en las que es necesario establecer de forma explicita las
preferencias y las opciones de los pacientes.

Por tltimo, la participacién activa de los pacientes/cuidadores en el momento de
la presentacion, y sobre todo en la diseminacién, es de suma importancia, dado
que dicha implicacién puede favorecer su éxito como se ha reiterado a lo largo de
este capitulo. Es especialmente ttil contar con el apoyo de organizaciones estruc-
turadas que actiien como elementos de difusion, ya que esto implica que también
contribuirdn al conocimiento por parte de los pacientes/cuidadores de las reco-
mendaciones que para ellos se deriven.

9.1.4. Participacion en la consulta del borrador de la GPC

Es un proceso de consulta abierto para todos los grupos de interés (stakeholders), inclu-

yendo grupos de pacientes/cuidadores. En Espafia existe poca experiencia al respecto, y

esta fase requiere una estructura consolidada.

La consulta del borrador tiene como objetivo asegurar que los criterios y las expe-

riencias de los pacientes/cuidadores estan presentes en el trabajo del GEG. En esta fase es

necesario:
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Asegurar que las preguntas clinicas estdn informadas por las cuestiones relevan-
tes de pacientes y cuidadores.

Identificar las medidas de resultados que se consideran relevantes para cada pre-
gunta.

Considerar el grado en el que la evidencia cientifica presentada a los miembros
del grupo ha medido y tenido en cuenta estas medidas de resultados.

Identificar las 4reas en las que las preferencias y opciones de los pacientes/
cuidadores tienen que reconocerse en la GPC.

Asegurar que el grado en el que la evidencia cientifica refleja las preocupaciones
de los pacientes y cuidadores se refleja en la GPC.

Servir de ayuda para escribir la seccion “Informacion para pacientes” de la GPC.
Asegurar que la GPC esté escrita de manera sensible (por ejemplo, tratando a los
pacientes como personas y no como objetos, pruebas o tratamientos).
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También los pacientes/cuidadores pueden participar en el proceso de revision ex-
terna de la GPC, tanto a nivel individual como a nivel de grupos organizados. Si se reali-
za a nivel individual, la eleccion de estas personas ha de ser transparente y protocolizada.
El lider del grupo debe reunirse con los pacientes/cuidadores (que pueden ser uno o
varios) y explicar el objetivo que se pretende alcanzar con la lectura de la GPC. A nivel
grupal, este proceso consiste en pasar el borrador del documento a un grupo formal de
pacientes/cuidadores (asociacion, organizacion, etc.) que tenga como objetivo un pro-
blema de salud igual o parecido al que persigue la GPC. Esto siempre debe mantenerse
en el marco de una colaboracién técnica, evitando posibles confusiones con los objetivos
reivindicativos de dichas organizaciones, que aun siendo licitos no son los objetivos cli-
nicos que persigue la GPC.

9.2. Recomendaciones para la incorporacion
de los pacientes/cuidadores
en la elaboracion de una version de la GPC
para pacientes (GPC-P)

Esta version actuard como facilitadora en la implantacién de la GPC, al trasladar los con-
tenidos esenciales de la misma al paciente medio al que va dirigida, y favorecer la compren-
sion de las ventajas y posibles inconvenientes de las recomendaciones. Dicha version de-
beria formar parte del proceso de elaboracion de la GPC, aunque no necesariamente ha de
ser desarrollada por el mismo GEG.

Los contenidos deben aportar informacion relevante para el paciente y deben ser pro-
porcionados sobre la base de la mejor evidencia cientifica disponible. En la elaboracion de la
GPC-P deberian considerarse los criterios propuestos para la evaluacion de la calidad de su
contenido como DISCERNY, o IPDAS!" (Internacional Patient Decisién Aid Standards
Collaboration), recientemente adaptado para evaluar el contenido de GPC-P*2

En el disefio de la GPC-P se debe ser muy cuidadoso con la legibilidad lingiiistica y
tipografica. Existen varias técnicas de medicion objetiva de la legibilidad lingiiistica (sobre
todo en lengua inglesa) con versiones informaticas, algunas de las cuales estan siendo es-
tudiadas y validadas en castellano'®. Aunque no son técnicas consolidadas y necesitan mas
investigacion, pueden ser de ayuda a la hora de elaborar los contenidos. En cuanto a la
legibilidad tipografica, un reciente articulo'* presenta una serie de recomendaciones para
mejorarla y que se pueden aplicar a la elaboracién de una GPC de pacientes.

9.3. Reflexiones finales

La incorporacién de pacientes/cuidadores en la elaboraciéon de GPC en nuestro pais esta
atin en sus inicios, y la decision de incorporarlos y de optar por uno u otro modelo de par-
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ticipacion requiere una cuidadosa valoracion de los objetivos, de la experiencia del grupo
y de los medios disponibles.

Las distintas opciones que se han presentado no son mutuamente excluyentes, y para
equipos con poca experiencia en incorporacion de pacientes/cuidadores puede ser preferi-
ble comenzar con objetivos menos ambiciosos (como la revision de la literatura o la reali-
zacién de estudios cualitativos), antes de involucrarlos en procesos mas complejos.

Otras opciones incluyen la participacién de pacientes/cuidadores en fases mas con-
cretas del proceso de elaboracion, como la formulacion de las preguntas y la revision de las
recomendaciones y de la GPC-P, siempre en respuesta a unos objetivos bien definidos.

Existen diferentes opciones para incorporar la vision de pacientes y personas cuidadoras en las GPC:

¢ Mediante la utilizacion de informacion procedente de la literatura que aborde el tema
e A través de realizacion de investigaciones cualitativas especificas

e Como miembros del GEG

e Realizando la revision del borrador de la GPC

Independientemente del modelo de participacion elegido es importante que la percepcion, preferencias
y punto de vistas de los pacientes/cuidadores sean tenidos en cuenta e incorporados en la elaboracion
de la GPC
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