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Contextualizacion

* La idea de este trabajo surgio en el contexto de la Estrategia de
Enfermedades Reumaticas y Musculo-Esqueléticas del SNS, que enmarca el
grupo de trabajo en Enfermedades Autoinmunes Sistémicas.

 Para dar respuesta a esta peticion, se puso en marcha un proyecto colaborativo:
ANES+ Agencia de Evaluacion de Tecnologias Sanitarias de Galicia (avalia-t)+

profesionales expertos (en sarcoidosis y metodologia).

Objetivos y descripcion general del proyecto

* Objetivo: elaborar un documento de informacion para pacientes con

sarcoidosis basado en la evidencia.

Para ello se establecieron 4 fases: 1) Analisis de la calidad de los documentos de
informacion para pacientes con sarcoidosis disponibles en Internet: instrumento DISCERN +
opinion pacientes.; 2) Identificacion de las necesidades de informacion en el proceso de atencion
expresadas por los pacientes: estudio cualitativo; 3) Revision la evidencia cientifica disponible:
sintesis de revisiones sistematicas (herramienta AMSTAR); 4) Diseno y elaboracion un documento
de informacion basado en la evidencia.



Resultados en las diferentes fases del
proyecto

* Los materiales para pacientes existentes sobre sarcoidosis en Internet cuentan con
problemas importantes: metodologicos, falta de informacion, no se tiene en cuenta
la perspectiva de los pacientes.

« Estudio cualitativo: las principales demandas de informacion estan relacionadas con
las causas y la caracterizacion de la sarcoidosis, el manejo de sintomas, las
alternativas terapéuticas y recomendaciones practicas sobre estilo de vida.

+ Sintesis de la evidencia: globalmente la calidad de la evidencia es moderada-baja,
gran cantidad de estudios con muestras heterogéneas y limitadas.

 La colaboracion entre los integrantes del grupo de trabajo y el grupo revisor ha
favorecido la integracion de diferentes perspectivas y trasladar la evidencia

cientifica a la practica, mediante su adaptacion a nuestro contexto sanitario y a las

posibles demandas de informacion.



Conclusiones

« La expansion del rol de los pacientes en la toma de decisiones y la complejidad del
manejo clinico de la sarcoidosis, requieren la puesta en marcha de estrategias que
permitan la participacion activa de los pacientes en las diferentes fases del
proceso y favorecer el autocuidado.

- La facilitacion activa de materiales de informacion para pacientes basados en la
evidencia, mediante su integracion en el proceso asistencial podria ser de gran ayuda
para mejorar la practica clinica.

« Futuras investigaciones deberian centrarse en la evaluacion del impacto de la

adopcion de este tipo de documentos en el proceso de atencion.



