
Si la misión del sistema sanitario es resolver los pro-

blemas de salud de la población de forma equitativa, acce-

sible, eficiente y satisfactoria, la cuestión de la participa-

ción de pacientes y ciudadanos en las decisiones que

afectan a la salud es un tema de enorme relevancia. Partici-

pación que según Coulter1 debería darse en todos los nive-

les de toma de decisiones: en el establecimiento de priori-

dades, en la evaluación de la eficacia y el coste-efectividad

de las intervenciones y, más importante, en la utilización de

los resultados de estas evaluaciones para tomar decisiones

informadas.

En este número se presenta un artículo de Hermosilla et

al que se centra en una de las posibles áreas de participación

de los pacientes: la elaboración de las guías de práctica clí-

nica (GPC). Pero no sólo contempla la incorporación en la

elaboración y desarrollo de las guías, sino en su revisión y

evaluación, no olvidándose de la versión de las GPC para pa-

cientes. 

Muchos profesionales del ámbito sanitario se pueden

preguntar cuál es el papel que los denominados no expertos

(los pacientes, sus familiares, sus cuidadores, los ciudada-

nos) pueden tener en la elaboración de una herramienta que

se elabora según los principios de la medicina basada en evi-

dencia. Para algunos incluso podrían ser una fuente de pro-

blemas, pues los pacientes no saben de “evidencia científi-

ca”, su lenguaje y sus preocupaciones son otros.

La cuestión central es –tal y como se comenta en el artí-

culo– que los beneficios esperados de las intervenciones varí-

an en función de las preferencias de los pacientes, de sus 

valores. Su tarea no es “convertirse” en un técnico en medi-

cina, sino informar acerca de cómo se enfrentan a su enfer-

medad, de la accesibilidad de los servicios, de la percepción

de los beneficios del tratamiento y los cuidados necesarios,

de su experiencia de los servicios prestados, de cómo valoran

los resultados en salud y de sus necesidades de información y

apoyo2.

Para un clínico, conocer la gravedad de la angina al

prescribir el tratamiento más adecuado es suficiente, y sin

embargo3, desde la perspectiva de los pacientes esta cuestión

es más compleja. Hay enormes variaciones entre pacientes

con un mismo nivel de síntomas. Y, este mismo nivel de sín-

tomas en diferentes pacientes puede causar un grado de ma-

lestar diferente. Además, las limitaciones funcionales pueden

tener diferente significado en función de sus preferencias y

expectativas. Por ejemplo, un paciente con angina que man-

tiene una actividad física normal puede sentir mayor malestar

si tiene una angina leve que un paciente sedentario con sín-

tomas más graves, pero al que no preocupa reducir su activi-

dad. Otros factores que pueden influir en la perspectiva de

los pacientes sobre los resultados son si realiza alguna activi-

dad laboral, el tipo de actividad que realiza o los niveles de

ansiedad asociados a la posibilidad de tener una angina. Por

lo tanto, no parece bastar con la evaluación de los síntomas

en un determinado paciente, sino que hay que considerar

también el impacto que estos síntomas tienen en el paciente,

en su vida.

Es por esto que las GPC deberían contemplar el grado

en que las recomendaciones pueden variar según las prefe-

rencias de los pacientes, cuando la mortalidad y/o morbilidad

de procedimientos alternativos son tan similares que se pue-

de ofertar cualquiera de los dos3. O situaciones en que haya

que valorar en las intervenciones, por ejemplo, la superviven-

cia con respecto a la calidad de vida relacionada con la sa-

lud, o cuando determinados procedimientos implican deter-

minados riesgos que algunos pacientes pueden no estar

dispuestos a aceptar.

Ya hay GPC que reconocen de manera explícita la incor-

poración de estas posibles diferencias; por ejemplo, la guía

sobre menorragia del Royal College of Obstetrics and Gynae-

cologists recomienda tener en cuenta las preferencias de las

mujeres al decidir entre la espera activa, el tratamiento médi-

co o la intervención quirúrgica4. Por lo tanto, es un primer

paso para ir incorporando a los pacientes a participar en las

decisiones sobre sus problemas.

Aunque hay experiencias internacionales de incorpora-

ción de pacientes (o sus representantes) en la elaboración y

desarrollo de las guías5, éstas no se han evaluado adecuada-

mente6. Es decir, no se sabe si las guías son mejores sólo

porque incorporen a los pacientes en su elaboración. Se sabe,

sin embargo, que la implicación ha reforzado temas como la

comunicación, la información (más relevante y legible) y el

apoyo a los pacientes7.

La experiencia más interesante –por ser la mejor descri-

ta– es la desarrollada por NICE (National Institute for Clinical

Excellence), como parte de un ambicioso proyecto del Depar-

tamento de Salud británico, de aumentar la participación de

los pacientes y ciudadanos en todos los niveles del sistema,

para que actúen como palanca en la mejora del sistema8.

Por último, y en línea con la propia noción de GPC como

herramienta de ayuda a los pacientes y a los médicos a tomar

decisiones sobre la salud, hay que considerar la posibilidad

de elaboración de GPC para pacientes, no resúmenes de las

guías, sino guías desarrolladas específicamente para ellos,

por lo que las cuestiones señaladas en el artículo de Hermosi-

lla et al son de enorme relevancia. 
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