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RESUMEN

Las guias de practica clinica son un conjunto de recomendaciones, desarrolladas de manera sistematica y basadas en la mejor
evidencia disponible. Su objetivo es permitir a los proveedores de salud y a los pacientes, tomar las mejores decisiones relacionadas
con las intervenciones sanitarias asociadas a una condicién clinica particular, considerando el contexto particular de cada paciente.
Un elemento que ha adquirido importancia en el tltimo tiempo es la consideracion de las preferencias de los pacientes en la
generacién de recomendaciones en salud, de manera tal de aumentar la adherencia de las medidas terapéuticas y la satisfaccion de
los pacientes. Una de las formas para incorporar estas preferencias es mediante la inclusion de los pacientes o sus representantes en el
desarrollo de estas herramientas. La participacion de los pacientes puede tener lugar mediante su incorporacion como miembros del
panel elaborador y/o, en distintos momentos de la elaboracién de las guias. Todo esto, a través de diferentes métodos, como grupos
de discusiodn, entrevistas semiestructuradas o encuestas. Sin embargo, aln existen desafios pendientes para lograr una éptima
incorporacion de las perspectivas de los pacientes que, entre otras razones, estan relacionadas con barreras socioeconémicas, brechas
educativas y la persistencia de una visién paternalista de la atencién sanitaria. Este articulo se ha desarrollado en el contexto de una
serie metodoldgica de epidemiologia clinica, bioestadistica y metodologia de la investigacion realizada por las catedras de
Metodologia de la Investigacion y de Medicina Basada en la Evidencia, de la Escuela de Medicina de la Universidad de Valparaiso,

Chile.
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INTRODUCCION

La medicina basada en la evidencia (MBE) ha marcado un hito
en los ultimos tiempos en la mejora en la toma de decisiones
clinicas, promoviendo el uso de la mejor evidencia disponible
y, por ende, mejorando la calidad de atencién sanitaria. En
este contexto, las guias de practica clinica juegan un papel
fundamental al elaborar recomendaciones para la atencién en
salud sustentadas en rigor cientifico [1].

Una dimension critica en el desarrollo de las guias de practica
clinica es la integracion de las preferencias de los pacientes
con respecto al manejo de su salud. La importancia de esto
radica en su potencial para determinar las recomendaciones
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mas apropiadas, asegurando que sean pertinentes, comprensi-
bles y respetuosas con las circunstancias de los pacientes [2].

La incorporacion de las preferencias de los pacientes se puede
hacer de diversas maneras, ya sea mediante la determinacién de
las preferencias a través de revisiones de la literatura, mediante
evidencia proveniente de expertos; o por la incorporaciéon de
representantes de los pacientes en el desarrollo de las guias de
practica clinica [3].

El objetivo de esta revision es profundizar en la importan-
cia de incorporar a los pacientes en las guias de practica
clinica, examinando tanto las metodologias empleadas para
su inclusién como los desafios inherentes a este proceso. Se
busca asi, no solo evidenciar la contribucién valiosa de las
perspectivas de los pacientes en la elaboraciéon de guias mas
efectivas y pertinentes, sino también identificar las barreras
que limitan esta participacion y explorar vias para superar-
las. Las fuentes seleccionadas corresponden principalmente a
consensos y recomendaciones elaboradas por diferentes grupos
dedicados al desarrollo de marcos de investigacion para el
desarrollo de las guias de practica clinica. También se analizaron
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IDEAS CLAVE

« Lainclusién de pacientes y/o sus representantes en la elaboracién de las guias de practica clinica permite integrar sus

perspectivas en la elaboracion de las recomendaciones.

+ La perspectiva de los pacientes puede ser incorporada en diferentes etapas de elaboracién de las guias de practica clinica,

ya sea en su preparacion, elaboraciéon y/o implementacion.

- Existen barreras que dificultan la inclusion efectiva de las perspectivas de los pacientes, relacionadas con factores
socioeconémicos, educacionales y diferencias de opinién entre los pacientes y profesionales de la salud.

revisiones enfocadas en la metodologia y resultados respecto de
la incorporacién de pacientes en las guias de practica clinica.

Este articulo forma parte de una serie metodolégica de
revisiones narrativas centradas en 3areas esenciales de la
bioestadistica y la epidemiologia clinica. El propdésito de esta
serie es doble. Por un lado, busca sintetizar y presentar de
manera accesible investigaciones relevantes publicadas en
bases de datos destacadas y textos especializados; Por otro,
aspira a enriquecer la formacion académica de estudiantes de
pregrado y posgrado. Este esfuerzo es liderado por las Catedras
de Metodologia de Investigacién en Salud y Medicina Basada
en Evidencia de la Escuela de Medicina de la Universidad de
Valparaiso, Chile, subrayando su compromiso con la educacion
médica de calidad.

{Qué son las guias de practica clinica?

Estos instrumentos se definen como un conjunto de
recomendaciones desarrolladas de manera sistematica, basadas
en la mejor evidencia disponible. El objetivo es guiar a los
profesionales en el area de la salud y a los pacientes, en
el proceso de toma de decisiones sobre qué intervenciones
sanitarias son mas adecuadas en el abordaje de una condicién
clinica especifica, en circunstancias sanitarias concretas [4].

{Quiénes participan en la elaboracion de las guias de
practica clinica?

Para que las recomendaciones entregadas por las guias
de practica clinica tengan validez, es importante que el
grupo de trabajo a cargo de su elaboracién esté integrado
por las personas adecuadas, quienes deben colaborar activa
y constructivamente en el analisis de la evidencia. Gener-
almente, estos equipos estan formados por expertos de
diversas disciplinas, tanto clinicas como no clinicas (incluyendo
estadisticos, expertos en metodologia, informaticos, entre
otros). Sin embargo, desde hace ya algun tiempo se promueve
activamente que los pacientes destinatarios de estas guias
participen en su elaboracién, permitiendo asi la incorporacion
de sus perspectivas [2].

{C6mo ha evolucionado la inclusion de pacientes en el
desarrollo de las guias de practica clinica?

La participacion de pacientes y el publico en el desarrollo de
guias de practica clinica ha cobrado una importancia creciente
en las ultimas décadas. Este incremento ha sido impulsado

por el desarrollo simultdneo de la participaciéon publica y la
medicina basada en la evidencia como pilares fundamentales en
la formulacion de politicas de salud [5].

Una encuesta realizada en 2020 a 52 organizaciones de 18
paises, todas con experiencia en el desarrollo de al menos una
guia de préactica clinica en los ultimos cinco afios, mostré que
la mayoria incluyé a los pacientes mediante diversos métodos
para incorporar sus preferencias en las recomendaciones [6].
Por otra parte, un estudio llevado a cabo en Japén evidencié
un aumento en la participacién de pacientes en el desarrollo
de guias de practica clinica a lo largo del tiempo. De un total
de 265 de estas guias analizadas, el porcentaje que involucré
a pacientes casi se duplico, pasando del 12,5% en el primer
periodo (hasta 2005) al 32,4% en el cuarto periodo (2016 a
2019). Este incremento refleja una tendencia general hacia una
mayor inclusién de los pacientes en la toma de decisiones y el
desarrollo de politicas de salud [7].

{Cual es la importancia de la participacion de los pacientes
en el desarrollo de guias clinicas?

La inclusion de pacientes en el desarrollo de guias de practica
clinica es crucial por multiples razones, destacando entre ellas
las de tipo ético. Garantizar que los pacientes participen en
decisiones que impactan directamente su atencién médica,
responde a principios fundamentales de equidad, autonomia
y justicia. Asimismo, refuerza la legitimidad de las guias como
herramientas centradas en las personas. Por otra parte, se
considera beneficiosa para el desarrollo de estos instrumen-
tos, dado que permiten la transparencia en el proceso de su
confeccion. Ademas, permite identificar de mejor forma las
preferencias de los pacientes a quienes van dirigidas las guias de
practica clinica, pudiendo determinar de mejor forma los temas
en que deberian enfocarse, comunicandolos de manera que los
pacientes puedan comprender [2]. Estudios han demostrado
que los grupos que incluyen representantes de pacientes
logran un enfoque mas centrado en las necesidades de estos,
identificando tematicas y desenlaces importantes, junto con
desarrollar preguntas formuladas en términos accesibles [8].

Por otra parte, la participacion activa de los pacientes podria
tener un impacto positivo en los resultados de salud, al
aumentar la aceptacion y el cumplimiento de las recomenda-
ciones terapéuticas. Este efecto puede explicarse porque los
pacientes, al participar en el desarrollo de las guias, perciben
que sus puntos de vista y preferencias han sido considerados.
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Esto refuerza su confianza en las recomendaciones y su
disposicion a seguirlas [9].

Por todo ello, en algunos paises como el Reino Unido es
necesario contar con la participacién de al menos dos per-
sonas que pertenezcan al grupo de pacientes o al publico,
durante todos los procesos de desarrollo de las guias de practica
clinica [10]. La Academia Nacional de Estados Unidos sugiere la
participacion activa de pacientes con experiencia en enferme-
dades especificas para la elaboracién de guias [10]. De manera
similar, tanto Canada como Australia requieren del involucra-
miento del paciente y del publico para la aprobacién de las
guias de practica clinica [10]. Por su parte, tanto el Ministerio de
Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad de Espafa, y el Ministerio
de Salud de Chile, recomiendan la incorporacién de pacientes
0 sus representantes para el desarrollo de guias de practica
clinica locales [11,12]. Por su parte, la inclusion de pacientes
forma parte de los criterios de calidad de distintos estandares de
desarrollo de estas herramientas como Appraisal of Guidelines for
Research & Evaluation Il (AGREE ll), GIN-McMaster Checklist, entre
otras [13,14].

{De qué manera pueden los pacientes contribuir al
desarrollo de las guias de practica clinica?

El desarrollo de marcos para la evolucién de guias de
practica clinica ha facilitado la integracién de las complejidades
inherentes al proceso de toma de decisiones. Uno de estos es
GRADE (Grading of Recommendations Assessment, Development
and Evaluation), que ofrece una metodologia estructurada y
transparente para la elaboracién de las guias de practica clinica.
Dicha metodologia asegura un uso eficaz de la evidencia y de
la integracion de factores contextuales, mediante la genera-
cién de un marco de referencia estructurado para pasar de
la evidencia a la decision (EtD o Evidence to Decision, por sus
siglas en inglés). Este enfoque mejora la toma de decisiones
en salud mediante tres secciones principales: la formulacién
de la pregunta, la evaluacién de diversos dominios (efectos
deseables y no deseables, costos, costo-efectividad, aceptabi-
lidad, factibilidad, equidad, entre otros), y las conclusiones.
Dentro de los elementos que GRADE considera para deter-
minar la direccion y fuerza de las recomendaciones de una
guia de practica clinica son la certeza y la variabilidad de los
valores, asi como las preferencias de los pacientes. La incerti-
dumbre respecto a las preferencias aumenta la probabilidad de
que una recomendacién sea determinada como débil por el
panel elaborador. Por otra parte, una gran variabilidad en las
preferencias disminuye la probabilidad de que una recomen-
dacion se pueda aplicar de manera uniforme en todos los
pacientes [15,16].

Otro marco propuesto para la creacién de guias de practica
clinica es WHO-INTEGRATE, concebido para alinear el proceso
de desarrollo de estas guias con los principios y valores de
la Organizacién Mundial de la Salud. Este enfoque introduce
elementos de forma mas explicita algunos aspectos, como la

perspectiva de derechos humanos, los determinantes sociales
de la salud y los objetivos de desarrollo sostenible [17].

Pese al acuerdo sobre su importancia y las metodologias, atin
no hay un consenso claro y universal para la inclusiéon efectiva
de pacientes y el publico en general en la elaboracién de las
guias de practica clinica. No obstante, una de las iniciativas mas
vanguardistas en este dmbito es la proporcionada por Guidelines
International Network (GIN), que ofrece un manual practico para
los creadores de guias de practica clinica (GIN Public Toolkit:
Patient and public involvement in guidelines). Esta herramienta se
enfoca en la recopilacion de experiencias y ejemplos internacio-
nales de buenas practicas en la participacion de pacientes y
publico (Public and Patient Involvement, PPI, por sus siglas en
inglés), con el fin de facilitar el desarrollo efectivo de las guias
[18]. Por su parte, el Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales
e lgualdad de Espafa también dispone de un manual para
facilitar la incorporacién de pacientes en el desarrollo de guias
de practica clinica locales en sus distintas etapas [19]. Ademas,
el MuSe Consortium, perteneciente a Cochrane, se encuentra
desarrollando una guia que busca determinar cuando involucrar
a pacientes o sus representantes en el desarrollo de guias de
practica clinica, cdmo manejar posibles conflictos de interés
entre los distintos representantes, y cémo evaluar su participa-
cién en el proceso de desarrollo de estas herramientas [20].

Si bien es cierto que ha habido importantes avances en el
proceso de desarrollo de las guias de practica clinica, especifi-
camente en la incorporacién de pacientes [21], cabe destacar
que un estudio en el contexto de América Latina reveldé que
solo una cuarta parte de las guias de practica clinica finan-
ciadas por gobiernos en la regién incorporaron un método
para la participacion de los pacientes, mostrando una variacion
considerable entre los paises seleccionados [22]. Otro estudio
chileno del aflo 2020 alertaba acerca de la todavia insuficiente
inclusion de los pacientes en el desarrollo de guias de practica
clinica a nivel local [23]. Esto subraya la necesidad de seguir
investigando y desarrollando enfoques que faciliten la inclusion
efectiva de los pacientes, asegurando que sus experiencias y
preferencias se integren adecuadamente en la creacién de las
guias clinicas [22].

{Quiénes participan como pacientes en las guias de practica
clinica y como se elige su participacion?

Las guias de practica clinica pueden incorporar a una
variedad de individuos bajo la categoria de pacientes. Uno
de los grupos incluye a aquellos que padecen la condicion
especifica abordada por la guia. Sin embargo, no todas las guias
detallan explicitamente la etapa o severidad de la enfermedad
de estos pacientes. En cuanto a las fuentes de seleccion, pueden
ser reclutados a través de asociaciones de pacientes, registros
médicos, o mediante contacto directo con los profesionales que
desarrollan las guias [24].

Ademas, las guias clinicas pueden considerar a la integracion
de los representantes de los pacientes o patient advocates. Estos
pueden ser miembros de asociaciones de pacientes, familiares o
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cuidadores, que aportan una perspectiva valiosa al proceso de
elaboracién de las guias [24].

{Como se incorpora a los pacientes en el desarrollo de las
guias de practica clinica?

Existen diversas metodologias para integrar las preferencias
de los pacientes en las guias de practica clinica . Una estrate-
gia efectiva es la inclusion directa de pacientes en los paneles
de trabajo, permitiéndoles contribuir activamente durante la
fase de elaboracion junto a otros expertos. Este enfoque exige
una dinamica de grupo cohesiva y que los pacientes estén
debidamente preparados en los conocimientos y habilidades
necesarias (aspectos generales del proceso de desarrollo de
una guia, contribucidon o papel que se espera que desempe-
Aien, dindmicas de colaboracién, aspectos interpersonales, entre
otros), para asegurar un impacto significativo en el contenido de
las guias de practica clinica [9].

Adicionalmente, se puede desarrollar investigacion primaria
con pacientes o sus representantes, mediante el empleo de
entrevistas semiestructuradas, ya sean individuales o grupales
(como los grupos focales), asi como paneles de pacientes o
encuestas en linea. Estas estrategias generalmente se reali-
zan como complemento a la revisiéon bibliografica sobre las
preferencias de los pacientes, especialmente cuando no hay
informacion local. Estos métodos permiten que la participacion
de los pacientes se enfoque en fases especificas de la elabo-
racién de la guia, destacando la importancia del dominio de
metodologias cualitativas por parte del equipo responsable.
En todas las estrategias expuestas, la capacitacion, tanto a los
pacientes como a los panelistas, se vuelve crucial para garantizar
una inclusién efectiva y pertinente de las perspectivas de los
pacientes [19,25].

El proceso de desarrollo de las guias de practica clinica puede
dividirse en varias etapas, lo que facilita la identificacion de
los momentos especificos en los que la participacion de los
pacientes puede ser mas relevante y beneficiosa (ver Figura 1)
[25,26].

¢Cudles son los desafios de incluir a los pacientes en las
guias de practica clinica?

La inclusion de pacientes en guias de practica clinica
representa un desafio multidimensional, por lo que su sola
incorporacién en el equipo no garantiza siempre la integracion
de sus perspectivas y necesidades [3]. Existen varios prob-
lemas que actian como barreras para su efectiva inclusion,
dentro de las cuales la eleccion de pacientes representativos
de la poblacién afectada es fundamental. Este desafio implica
considerar variables como el nivel socioeconémico, la diversidad
cultural, edad y condiciones de salud subyacentes, asegurando
que las voces de todos los sectores sean escuchadas [9].

Ademas, las diferencias en el nivel educativo entre pacientes
y profesionales de la salud pueden crear barreras significativas
para una comunicacion efectiva. Estas discrepancias limitan la
capacidad de los pacientes para comprender plenamente las

implicaciones de las guias y, por ende, contribuir de manera
significativa. La falta de familiaridad de los pacientes con
el conocimiento especifico de su enfermedad y la dificultad
para comprender el lenguaje biomédico especializado, agravan
esta situacion. Esto no solo obstaculiza el entendimiento de
las recomendaciones clinicas, sino que también reduce la
capacidad para expresar sus propias experiencias y necesidades
adecuadamente [9,27].

Las barreras socioecondmicas también juegan un papel
preponderante, ya que pacientes provenientes de entornos
desfavorecidos pueden enfrentar obstaculos adicionales que
limitan su participacién. Entre estos se encuentran la falta
de acceso a Internet, dificultades de transporte, y el impacto
econdmico de participar en el desarrollo de guias, incluyendo la
necesidad de pagar a cuidadores que los sustituyan durante su
ausencia o dejar de percibir otros trabajos remunerados [19].

Por otra parte, es importante considerar que las organiza-
ciones representativas de pacientes pueden ser objeto de
conflictos de interés. De hecho, una parte importante de
ellas reciben financiamiento de la industria farmacéutica. Es
fundamental para la integridad del desarrollo de las guias de
préctica clinica la transparencia en este y otro tipo de conflictos
de interés [28].

Frecuentemente se presentan discrepancias entre la
perspectiva de los pacientes y sus representantes con la
opinién de los expertos, afadiendo complejidad al proceso
de elaboracion de las guias de practica clinica. Estas divergen-
cias se profundizan debido a las percepciones de algunos
profesionales, que consideran a los pacientes como sesgados o
impredecibles, creando un entorno desafiante para su inclusion
efectiva. A esto se anade la vivencia Unica de los pacientes de su
enfermedad, que a menudo contrasta con lo que los profesio-
nales médicos consideran importante [27]. En ese sentido, cobra
relevancia el rol de los lideres de los paneles (Chairs) de guias de
practica clinica, de manera tal de facilitar la participacion de los
pacientes o sus representantes con los otros miembros del panel
(18].

Ejemplos de incorporaciéon de pacientes en guias de practica
clinica

Ejemplo 1

Inclusién en los equipos de trabajo

Depression Following Acute Coronary Syndrome Events:
Screening and Treatment Guidelines from the AAFP (American
Academy of Family Physicians, EEUU) [29]

Rol de los pacientes: miembros del panel elaborador de la
guias de préactica clinica.

Comentario: se incluyeron dentro de los miembros del grupo
de desarrollo de la guia, al menos un paciente, cuidador o
representante de los pacientes, el cual participo6 en su desarrollo,
con derecho a voto dentro del panel.
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Figura 1. Etapas del desarrollo de GPC en que se pueden incluir preferencias de pacientes o sus representantes.

GPC: guias de practica clinica.

Fase de
preparacion

Determinar y priorizar los topicos que abordara la GPC
Seleccionar a los miembros de la GPC
Desarrollar la pregunta de investigacion

Fase de
elaboraciéon

Creacidon de un marco de analisis
Desarrollar la revisidn sistematica y sus conclusiones
Desarrollar las recomendaciones

Fase de
implementacién

Determinar e implementar las recomendaciones
Evaluar y actualizar las recomendaciones

Ejemplo 2

Inclusién en los equipos de trabajo

Guia de Practica Clinica para el Manejo de Pacientes con Gota
(Sociedad Espaiiola de Reumatologia, Espafia) [30]

Rol de los pacientes: miembros del panel elaborador de guia
de practica clinica.

Comentario: se incluyeron a dos pacientes dentro del grupo
elaborador de la guia de practica clinica desde las primeras fases
de trabajo, junto a profesionales implicados en la asistencia
sanitaria, técnicos de la Unidad de Investigacién de la Sociedad
Espafiola de Reumatologia.

Ejemplo 3

Fase de preparacion: determinar los tépicos que abordara la
guias de préctica clinica.

Health program to empower patients in returning to nor-
mal activities and work after gynecological surgery: intervention
mapping as a useful method for development (VU University
Medical Center, Paises Bajos [31])

Rol de los pacientes: identificacion de necesidades de los
pacientes objetivo.

Comentario: se incluyeron a pacientes en un grupo focal para
la identificacion de las necesidades, actitudes y creencias de los
pacientes acerca de la recuperacién postoperatoria y el retorno
a actividades normales posterior a cirugias ginecoldgicas.

Ejemplo 4

Fase de elaboracion: desarrollo de recomendaciones.

2023 American College of Rheumatology and American
Association of Hip and Knee Surgeons Clinical Practice Guideline
for the Optimal Timing of Elective Hip or Knee Arthroplasty for

Patients With Symptomatic Moderate-to-Severe Osteoarthritis or
Advanced Symptomatic Osteonecrosis With Secondary Arthritis for
Whom Nonoperative Therapy Is Ineffective (American College of
Rheumatology, EEUU) [32]

Rol de los pacientes: identificacion de preferencias respecto a
recomendaciones.

Comentario: se organizé un panel compuesto por pacientes
que eran candidatos o fueron operados previamente de
artroplastia total de cadera o rodilla. Los pacientes revisaron la
evidencia encontrada y manifestaron sus preferencias, para ser
consideradas por el panel de votacion de expertos.

CONCLUSIONES

La inclusion de pacientes en el desarrollo de guias de practica
clinica emerge como un imperativo para garantizar el que estas
reflejen las necesidades reales y las preferencias de quienes
seran directamente beneficiados por las recomendaciones de
estos instrumentos. Nuestra revisién destaca la diversidad de
métodos para integrar las visiones de los pacientes, desde su
participacion directa en paneles de trabajo hasta la implemen-
tacion de entrevistas y encuestas. Sin embargo, aun existen
desafios significativos en este proceso, como la seleccion
representativa de pacientes y la capacitacién adecuada para su
participacion efectiva.

A lo largo de las distintas etapas del desarrollo de las guias
de practica clinica, la perspectiva de los pacientes es crucial.
Su inclusién no solo enriquece la calidad y relevancia de las
guias, sino que también promueve una mayor adherencia y
satisfaccion por parte de los usuarios a los cuales esta desti-
nada, junto con la importancia ética que cumple la inclusién.
Algunos ejemplos de estos resultados se pueden evidenciar
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Figura 2. Sintesis de incorporacion de pacientes en el desarrollo de guias de practica clinica.

Incorporacion de Pacientes en el desarrollo
de Guias de Practica Clinica

¢0ué es?

Es la inclusion de pacientes o representantes de pacientes en la elaboracion de Guias
de Practica Clinica, de manera tal de incorporar sus preferencias respecto al manejo
de su salud en las recomendaciones entregadas por la guia

Formas de inclusion de pacientes

Inclusién en paneles de
trabajo

Participacion directa de los pacientes junto a otros

expertos

Identifiacion de las preferencias mediante el uso

Investigacion primaria

entrevistas semiestructuradas, paneles de pacientes

o encuestas en linea

Importancia de la
incusion de pacientes

Fuente: figura preparada por los autores.

en la inclusiéon de pacientes en el desarrollo de la guia de
practica clinica de rinitis alérgica desarrollada por la iniciativa
ARIA (Allergic rhinitis and its impact on asthma) para determinar
indicadores de resultados relevantes para la poblacién objetivo
[33]. A ella se suma la guia de practica clinica de artritis
reumatoide del Colegio Japonés de Reumatologia, que utilizd
de manera exitosa una encuesta en linea para determinar sus
preferencias acerca de sus tratamientos actuales [34].

No obstante, la falta de un protocolo establecido para la
participacion de los pacientes y el publico indica la necesidad de
un marco mas estructurado y sistematico. Si bien la inclusién de
pacientes es algo que posiblemente eleve el costo de produc-
cién de las guias de practica clinica, elemento especialmente
relevante en paises de menores ingresos; los beneficios de
esta practica para elaborar mejores recomendaciones probable-
mente superen esos costos.

Esta discusion destaca la necesidad de superar los desafios
metodoldgicos y operativos para garantizar una participacion

Desafios en la incusidn
de pacientes

Eleccién de pacientes
representatvos

Discrepancia entre preferencias
de pacientes y opinion de
expertos

Diferencias en nivel educativo
entre pacientes y expertos

Conflictos de interés en grupos
de representantes

mas significativa de los pacientes en el desarrollo de guias
de practica clinica. Avanzar en esta direcciéon contribuye a
disefar guias mas centradas en las personas. Ademas, reafirma
el compromiso de la medicina con una atencién inclusiva y
basada en valores. Es fundamental que las guias reflejen de
manera auténtica las perspectivas de quienes se ven directa-
mente afectados por sus recomendaciones, como los pacientes
y el publico en general. De esta forma se asegura su pertinencia,
relevancia y utilidad en el contexto real de la atencién sanitaria.
Finalmente, presentamos una infografia (Figura 2) a modo de
resumen de los puntos mas importantes de este articulo.

Autoria GLP: investigacion, curacion de datos, visualizacion, redaccion
(borrador original). DM: investigacion, curacion de datos, visualizacidn,
redaccién (borrador original). FL: conceptualizacién, metodologia,
investigacion, supervision, visualizacion, redaccion, (revision y edicion).
PAC: supervision, redaccion (revision y edicion). JB: conceptualizacion,
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metodologia, investigacion, supervisién, visualizacion, redacciéon
(revisiéon y edicién).
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Incorporating patients in the development of clinical practice
guidelines

ABSTRACT

Clinical practice guidelines are a set of recommendations developed systematically and based on the best available evidence. Their
purpose is to enable healthcare providers and patients to make the best decisions regarding healthcare interventions associated with
a particular clinical condition, considering each patient's specific circumstances. One element that has gained importance recently
is considering patient preferences when developing healthcare recommendations to increase adherence to therapeutic measures
and patient satisfaction. One way to incorporate these preferences is by including patients or their representatives in developing
these tools. Patient participation can take place through their inclusion as members of the development panel and/or at different
stages of the guideline development process. This can be achieved through various methods like discussion groups, semi-structured
interviews, or surveys. However, challenges still need to be addressed to optimally incorporate patients' perspectives, which, among
other reasons, are related to socioeconomic barriers, educational gaps, and the persistence of a paternalistic view of healthcare.

This article has been developed in the context of a methodological series on clinical epidemiology, biostatistics, and research
methodology carried out by the departments of Research Methodology and Evidence-Based Medicine at the School of Medicine of
the University of Valparaiso, Chile.

This work is licensed under a Creative Commons Attribution 4.0
@ @@@ International License.
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