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RESUMEN
Introduccién: Para facilitar la toma de decisiones clinicas, estdn proliferando las guias
de préctica clinica (GPC). Sin embargo, actualmente se carece de GPC para el trastorno
obsesivo compulsivo (TOC) en las que se incluyan los requerimientos y las expectativas
de los usuarios.
Objetivos: El objetivo del presente trabajo es conocer si las recomendaciones de la
guia «Obsessive-compulsive disorder: core interventions in the treatment of obsessive-
compulsive disorder and body dysmorphic disorder» del National Institute for Clinical
Excellence (NICE) se corresponden con las necesidades y preferencias de un grupo de
usuarios diagnosticados de TOC.
M¢étodos: Para ello, se conformaron 2 grupos focales con un total de 12 pacientes, a los
que se pregunté sobre el impacto del TOC en sus vidas, su experiencia con los servicios
de salud mental, la satisfaccién con los tratamientos recibidos y los recursos personales
de afrontamiento. Las preferencias y necesidades de los usuarios se compararon con las
recomendaciones de la guia y, para facilitar su accesibilidad, se agruparon en 4 grandes
dreas temdticas: informacién, accesibilidad, abordaje terapéutico y relacidn terapéutica.
Resultados: Se observd una alta correspondencia entre las recomendaciones y las
preferencias de los usuarios; por ejemplo, respecto a las intervenciones psicoldgicas de
alta intensidad. La escasez de intervenciones psicoldgicas de baja intensidad antes de
acudir al servicio de salud mental o la dificultad para acceder a los profesionales son
algunas de las experiencias narradas que discreparon con las recomendaciones de la gufa
y de las necesidades expresadas por este grupo de usuarios.
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Conclusiones: Hay coincidencia entre las recomendaciones y las preferencias y
necesidades de los usuarios; sin embargo, los servicios sanitarios responden a ellas
parcialmente.
Palabras clave: Guia de practica clinica++ Trastorno obsesivo compulsivo++
Participacion del paciente++ Investigacion cualitativa.

ABSTRACT
Introduction: The number of Clinical Practice Guidelines (CPG) to help in making
clinical decisions is increasing. However, there is currently a lack of CPG for Obsessive-
Compulsive Disorder that take into account the requirements and expectations of the
patients.
Objective: The aim of the present study was to determine whether recommendations
of the NICE guideline, "Obsessive-compulsive disorder: core interventions in the
treatment of obsessive-compulsive disorder and body dysmorphic disorder" agrees with
the needs and preferences of patients diagnosed with OCD in the mental health service.
Material and method: Two focal groups were formed with a total of 12 participants.
They were asked about the impact of the disorder in their lives, their experiences with the
mental health services, their satisfaction with treatments, and about their psychological
resources. Preferences and needs were compared with the recommendations of the
guidelines, and to facilitate their analysis, they were classified into four topics:
information, accessibility, treatments, and therapeutic relationship.
Results: The results showed a high agreement between recommendations and patients
preferences, particularly as regards high-intensity psychological interventions. Some
discrepancies included the lack of prior low-intensity psychological interventions in
mental health service, and the difficulty of rapid access the professionals.
Conclusions: There is significant concordance between recommendations and patients
preferences and demands, which are only partially responded to by the health services.
Keywords: Practice guideline, Obsessive-compulsive disorder, Patient participation,
Qualitative research.

Introduccion

El trastorno obsesivo compulsivo (TOC) se caracteriza principalmente
por 2 elementos. Uno de ellos es las obsesiones, es decir, pensamientos
o imdgenes recurrentes y persistentes que generan gran malestar; el otro
es las compulsiones, definidas como los intentos que la persona lleva a
cabo para deshacerse de estas obsesiones o neutralizarlas y que pueden ser

de diverso tipo. Ademas, dichas obsesiones y compulsiones generan gran

interferencia en mds de un 4rea de lavida de la personal.

La prevalencia de este trastorno oscila entre el 1yel 2% de la poblacién,
sin grandes variaciones entre paisesz’3 . Suele iniciarse antes de los 25 anos,
normalmente en la preadolescencia4.

El abordaje del TOC entrana varias dificultades. Una de ellas es
la variabilidad de sintomas de unas personas a otras, lo que hace
dificil el diagnéstico a los médicos de atencién primaria. Ademads,
suelen darse comorbilidades que, con mucha frecuencia, enmascaran
el problema principala. Por otro lado, es frecuente que estas personas
sientan vergiienza por sus sintomas y tiendan a ocultarlo a personas de su
entorno™®. Todo esto contribuye a un retraso en el diagnéstico y, por lo
tanto, a un aumento de la intensidad del cuadro. No es de extranar, pues,
que se considere un trastorno mental que puede llegar a ser de los mas
incapacitantes.
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Para este y otros problemas de salud que por su gravedad o prevalencia
necesitan un abordaje mas especifico, la comunidad cientifica sanitaria
elabora guias de prictica clinica (GPC) que incluyen, entre otros aspectos,
una serie de recomendaciones basadas en la evidencia empirica disponible.
Para garantizar que los profesionales y los usuarios sigan y acepten las
recomendaciones, en los tltimos 20 anos ha ido creciendo el interés por
fomentar la participacién de usuarios que sufren el problema clinico en su
elaboracién”®. La participacién de los usuarios en el diseio de servicios de
salud para problemas crénicos puede suponer una contribucién esencial,
pues aporta informacion sobre qué aspectos son imprescindibles para
comprender nuevos mecanismos para reducir la complejidad o afianzar

la implicacién de los pacientes en el cuidado de su salud®!®. De hecho,
actualmente la calidad y el rigor de una guia también se valoran en

funcién de la participacién de los implicados en su elaboracién'!. A este
respecto, el grupo de trabajo del presente estudio ha elaborado una GPC,
en este caso dirigida al trastorno de ansiedad generalizada, en la que ha
introducido la novedad de vincular las recomendaciones de la guia con
los testimonios de los pacientes sobre sus experiencias con el sistema

sanitario, recogidas a partir de un estudio cualitativo'®>. También otras
guias de salud mental del sistema nacional de salud se han realizado
implicando a los pacientes en su elaboracién'?,

Hasta ahora, las gufas sobre el TOC no han recogido la participacion

1415 5 lo hacen de manera escasa’.

de los usuarios en su elaboracién
Concretamente, la GPC del NICE incluye un capitulo en el que se
recogen testimonios de personas diagnosticadas de TOC. Sin embargo,
hay escasa asociacion entre estos testimonios y las recomendaciones de la
guia. La complejidad anteriormente comentada, que entrafia el abordaje
del TOCy su relevancia sociosanitaria, hacen necesario que laimplicacién
de los usuarios en la elaboracién de las GPC sea mayor.

Por ello el objetivo de este estudio es conocer en qué medida las
recomendaciones recogidas en las GPC para el TOC se ajustan a las
necesidades y preferencias de un grupo de usuarios con este problema
clinico.

Método
Diserio

Se llevé a cabo un estudio cualitativo descriptivo, con enfoque
fenomenoldgico eidético, seguido de un panel de expertos para adecuar
los resultados a las recomendaciones de una GPC sobre el TOC.

Contexto del estudio

El estudio se llevé a cabo en la Unidad de Gestién Clinica de Salud
Mental del Hospital Regional Universitario de Malaga, concretamente en
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la Unidad de Salud Mental Comunitaria de El Limonar. Este dispositivo
atiende habitualmente a una poblacién de 165.000 habitantes, y ofrece
atencién psiquidtrica y psicoldgica a personas con distintos trastornos
mentales, asi como terapias grupales dirigidas especificamente a distintos
perfiles psicopatoldgicos. Esta unidad atiende cada afio aproximadamente
aunos 150 usuarios con diagnéstico de TOC.

Sujetos de estudio

La seleccién de los pacientes se realizé teniendo en cuenta los siguientes
criterios de inclusidn:

* Diagnéstico de TOC segtin el DSM-5'.

e Seguimiento en la Unidad de Salud Mental Comunitaria de
al menos 2 citas. Este criterio aseguraba que el usuario tuviera
experiencia suficiente tanto en atencién primaria como en salud
mental para poder opinar sobre las cuestiones planteadas.

Los criterios de exclusién fueron:

e Minoria de edad.

o Diagndstico de un trastorno mental grave (trastornos psicéticos
o bipolares) o una adiccién comérbida (alcohol o alguna droga
ilegal).

e Retraso mental, cociente intelectual limite o deterioro funcional
importante.

e Abandono del seguimiento sanitario sin recibir el alta del
facultativo.

e Situacién social marginal o analfabetismo.

La inclusién de los participantes se realizé mediante un muestreo
intencional a partir de la lista completa de usuarios diagnosticados de
TOC. Se revisé la historia clinica informatizada de cada usuario y se
selecciond a los que cumplian los criterios de inclusién y no cumplian los
de exclusion. Se contactd por teléfono con los seleccionados, se les explicd
el objetivo de la investigacion y se les solicit6 su participacion. Se cité alos
que aceptaron participar para la entrevista grupal. Antes de comenzar las
entrevistas, los participantes pudieron leer la hoja de informacién sobre
el estudio y formular las preguntas que estimaron oportunas antes de
firmar el consentimiento informado. No se utilizaron otros criterios de
segmentacion de los grupos.

El tamano muestral fue sometido al principio de saturacién de la
informacién durante el proceso de recogida de datos y analisis.

Finalmente, la muestra obtenida estuvo formada por 12 participantes
que aceptaron participar en la investigaciéon y acudieron ala entrevista. En
la tabla 1 se recogen las principales caracteristicas de la muestra.
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Tabla 1
Caracteristicas de los participantes

Edad {aflos), media (intervaio) 43,16 (23-70)
Sexo, n

Varones 5

Mujeres 7
Estado civil, n

solteros 3

Con pareja 8

Separados 1
Tiempo de seguimisnto en salud mental, n

=1afio 2

2-5 afios 4

=& anos 4

Recoleccion de datos

La técnica empleada para la obtencién de los datos es la entrevista
grupal mediante grupos focales. Se llevaron a cabo 2 entrevistas grupales
conducidas por un moderador neutro con experiencia en entrevistas
cualitativasy en presencia de un observador. Tuvieron una duracién entre
90y 120 min.

La entrevista consistié en un guion de preguntas abiertas acerca de la
experiencia personal y sanitaria, basadas en aspectos identificados en la
literatura, entrevistas con expertos y, particularmente, en preguntas de la

encuestallevadaa cabo por el grupo desarrollador de la guia del NICE para

el trastorno de ansiedad generalizadan’lé. Los temas abordados fueron:
impacto del TOC en la vida cotidiana y las relaciones interpersonales;
valoracién de los profesionales implicados (atencién primaria y salud
mental) y del proceso asistencial; tipos de abordajes ofrecidos en el sistema
sanitario publico (psicoldgicos y farmacoldgicos) y su utilidad percibida,
y recursos personales de afrontamiento de la ansiedad. Las preguntas eran
de cardcter abierto y la entrevista se llev a cabo en un estilo flexible, de
manera que pudieran emerger temas no propuestos inicialmente.

Andlisis de datos

Las sesiones se grabaron en audio, se transcribieron y seincorporaronaun
software de andlisis cualitativo (ATLAS Ti 7.0). Se realizé un andlisis de
contenido segtn los principios de Taylor y Bodgan'”.

Se identificaron temas emergentes tras varias lecturas sucesivas de
las entrevistas por 3 investigadores independientes. Posteriormente,
cada uno de los investigadores codificé las citas significativas. Los 3
investigadores revisaron estos codigos en comun. Las divergencias en
los cédigos propuestos se discutieron entre los investigadores hasta que
se obtuvo un consenso final. Los cédigos se agruparon en categorias y
subcategorias y se analizaron teniendo en cuenta la potencial influencia
derivada de los investigadores.

Paralelamente, se llevé a cabo una bisqueda bibliogréfica exhaustiva de

las GPC sobre el TOC, y se identificaron 3, las realizadas por el NICE’, la
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PsychiatricAssociatz’onM y el sistema sanitario canadiense"”. Se sometieron
alaevaluacién dela calidad las primeras 2, ya que la tercera contaba con un
espacio muy reducido dedicado al TOC por tratarse de una guia general
para distintos trastornos de ansiedad. Llevaron a cabo la evaluacién 5
expertos independientes mediante el instrumento AGREE li. Finalmente
se selecciond la guta del NICE?, por ser la que obtuvo mejor puntuacién
(tabla 2). Tras revisar todas las recomendaciones, se seleccionaron las mds
significativas de las distintas etapas de la atencidn sanitaria y se pusieron
en relacién con las categorias temdticas resultantes del analisis cualitativo
de los grupos focales. Estos emparejamientos iniciales posteriormente se
distribuyeron entre 6 expertos, entre los que se encontraban 3 psicélogas
clinicas, 2 psiquiatras y 1 enfermero. Las discrepancias se resolvieron por

acuerdo.
Tabla2
Porcentaje sobre la puntuacién maxima posible en cada dominio de las GPC de la APA y el NICE
GPC APA GPC NICE
Aleance y objetiva 47 29
Participacién de los implicados 40 20
Rigor en la elaboracién 50 33
Claridad en la prezantacién 67 23
aplicabilidad 17 70
Independencia editorial 30 77
Evaluaciém general Fecomendada Muy recomendada

APAT ATneTican Psychiatric Association; NICE: National Institute for
Clinical Excellence.

MNota: puntuacidn calculada siguiendo la férmula: [[puntuscidn
obtenids-puntuacién minima)/{puntuacién maxma-puntuaciin
minima)] 100,

Este procedimiento implica que no todos los relatos de los usuarios
estaban incluidos como resultados del estudio, sino solo los relacionados
con las areas de incertidumbre de la GPC.

Credibilidad y validez

Para garantizar la credibilidad y validez de los resultados, se tuvieron en

cuenta los criterios de Lincoln y Guba'®: credibilidad, transferibilidad,
consistencia y confirmabilidad. Para garantizar la credibilidad en el
proceso de anilisis, se procedié a la triangulaciéon de c6digos y categorias.
La transferibilidad se afianzé mediante una recogida exhaustiva de los
datos, la descripcién pormenorizada de los participantes y la cantidad de
informacién recogida en cada grupo, de manera que quedase garantizada
la disponibilidad de informacién suficiente. El criterio de consistencia
y repetibilidad de los datos se siguié a través de un proceso detallado y
documentado de la estrategia de andlisis, asi como del contexto en el que
tuvo lugar la recogida de datos.

Desde el punto de vista de la confirmabilidad y la reflexividad antes
del inicio del estudio, los investigadores llevaron a cabo un anilisis de
ideas preconcebidas y expectativas propias con respecto a los resultados
del estudio para poder comparar posteriormente en qué medida pudieron
influir a lo largo del proceso. Ademds, se utiliz6 un moderador/
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entrevistador neutro (no perteneciente al equipo de investigacién) y con
experiencia en entrevistas cualitativas.

Aspectos éticos

El estudio fue autorizado por el Comité de Etica de la Investigacién
Provincial de Malaga. Todos los participantes fueron informados por
escrito y verbalmente con antelacién a la solicitud de su consentimiento
para participar en el estudio. En todo momento se mantuvieron los
principios de buena practicay los preceptos de la Declaracion de Helsinki
y sus revisiones posteriores. Los datos se trataron de manera confidencial
y se anonimizaron para su tratamiento durante el analisis.

Resultados
Resultados de los grupos focales

Como resultado del andlisis cualitativo, se identificaron 3 categorias
generales: 2) evolucion del trastorno y busqueda de ayuda; &) interferencia
y afrontamiento del problema, y ¢) atencién sanitaria. En la tabla 3 se
recoge cada una de ellas junto a la informacién obtenida al respecto, asi
como algunos fragmentos relacionados que se han obtenido del discurso
de los participantes.
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Tabla 3

Resultados por categoria y fragmentos de ejemplo

Inicio y curso del trastorno
La mayoria de los participantes refieren sintomas obse sivos deade 1a infancia, que pueden incluir rigidez mental, intolerancia ala
incertidurnbre e hiperreflexibilidad. Normalmente se acompafia de un marcado sentimiento de inadecuacidn al que se responde ocultando
loz sintomas. Casi todos sefialan empeoramiento de los sintomas asociado & eventos vitales estresantes, pero no describen factores
precipitantes. La bisqueda de ayuda suele venir de la mano de algin familiar y puede demorarse desde unos meses hasta muchos afios. Una
vez que acuden, reciben el diagnéstico rapidamente. Todos coinciden en que la tendencia a padecer obsesiones es crénica. Algunos refieren
haber aprendido a no desarrollar las cbaesiones a pesar de su tendencia a hacerlo y estar curados; otros describen un curso méds
incapacitante, acompafiado de tendencia al aislamiento social y a la inactividad, trastormos depresivos y trastornos de ansiedad como la
agorafobia. La bisqueda de informacién sobre el trastomo es frecuente en el inicio, ya que es cuando refieren que genera més incertidumbre
«¥o con 9 o 10 afios ya sabia que yo no estaba bien y yo me consideraba como un bicho raro, porque yo veia a la gente hacer cosas que yo no puedo, ¥
entonces yo me decia *no estoy bien, ja mi qué me pasa?”, pero no se lo contaba a nadie. {mujer, 70 afios)
«Porque tuve problemas cuando nacid [mi hija], tragd liquido, los médicos me dijeron que se iba a morir y desde ahi ya fue en picado. Todo Io que levé al
hospital lo tiré, toda la ropita que le habia comprado la tiré sin estrenar, ya empecé a desvariar muchos (mujer, 50 afios)
«Eso me cuesta a mi en un trabajo, me ha costado 40 arios ir al médicos (varén, 42 afios)

Interferencia y afrontamiento del problema
La mayoria de los participantes lleva una vida bastante normalizada. Sin embargo, también refiere la interferencia del trastorno en las 4reas
laboral, social y de la vida cotidiana. En el caso de una de las participantes, ha sido incapacitada como consecuencia del trastorno. En las
primeras fases la mayoria de los participantes realizaban conductas de evitacién y de neutralizacion. Los temas més referidos =on el orden,
la limpieza y la comprobacidn, asf como los bloqueos obsesivos. En cuanto al papel de la familia, la mayoria refiere que, aunque se sisnten
apoyados, no se sienten comprendidos. Alguncs de ellos han recurrido a que el profesional sanitario explique a sus familiares sus
dificultades, y se muestran muy satisfechos, Una chica mencioné una experiencia de un grupo de apoyo por intemet de personas
diagnosticadas de TOC como algo positivo. Las personas con una evolucidn méds favorable del cuadro refieren como estrategias més utiles la
aceptacidn y desdramatizacién, asi como mantenerse activo haciendo las cosas importantes para uno mismo a pesar de la desgana y los
sintomas
«Y yo estaba alli en el trabajo y me dejaban las Naves: "cuando termines, cierra”. ;Cudndo termines, cierra? Estaba mds en ver si la puerta estaba cerrada
que en la jommada laboral. ¥ con camaras. Me estd viendo el vigilante y dird: "squé hace el chalao este alli abajo, tanto mirar la puerta?”. Yo lo pensaba. Si
yo he echado la llave, jqué es lo que me hace a mi estar: “jestd la puerta cerrada?, Jestd la puerta cerrada?™. Pues un dia, y otro y otro, ¥ lo que quieres es
quedarte en tu casa, encerrados (varsn, 42 afios)
«Las manos, yo qué €, yo tengo que cambiar la toalla de las manos a cada instante, porque nada mds que de lavarme yo solo, Ia dejo chorreando y asi tode.
0 lo que levo en los belsillos. Yo pierdo la mayoria del dia pensando en lo que Tlevo en los bolsillos, cuando yo sé realmente [o que llevo. Es que yo, por tal de
no hacer eso [comprobar reiteradamente sila puerta del coche estd cerradal, se tira el coche aparcado tres meses, por evitar eso. Vamos, es que no
voy nia arrancarlo siquiera, y yo, que cualquier dia la bateria hay que cambiarla. ¥ se tira tres meses en el mismo sitio- (varén, 42 afios)
«Mi experiencia en internet, desde el aflo 2010, creamos un grupo de personas de toda Espafia que tenemos problemas de lo mismo, obsestvos, y ahi
hablamos, y tal no sé qué, y el que ya le dan el alta y se cura, pues, digamos, va siendo lider de ese grupo, y va ayudando a los demds» (mujer, 33 afios)

Atenciin sanitaria
Casi todos loe pacientes consultaron en primer lugar con su médico de familia. Tras una primera cita, fueron derivados a salud mental,
donde fueron atendidos por un psiquiatra que prescribié tratamiento farmacolégico. En otros casos se acudid primero a psicélogos privados.
En general muestran descontento con los primeros tratamientos farmacelégicos, no asf con los prescritos en momentos posteriores, La
terapia especifica para el TOC solo se ofrecid en un segundo momento, y a algunos de los participantes. Algunos opinan que el orden de las
intervenciones deberfa ser primero tratamiento peicoldgico y después farmacoldgico. Con respecto al tipo de terapia, la mayoria hace alusién
al procedimiento y las tareas de la terapia de exposicién con prevencién de respuesta. Solo a algunos se les ofrecié varias alternativas de
tratamniento. En general encuentran de mucha utilidad la psicoeducacién, y algunos se quejan de que no se les explics en un primer
momento lo que les ocurria. Varias personas relatan con pesar como se les anuncié que se trataba de un trastorno crénico al inicio del
proceso sanitario, lo cual vivieron de manera muy negativa. La principal queja de la atencién sanitaria recibida se refiere a los problemas de
accesibilidad y la baja frecuencia de las citas. Todos refieren buenas relaciones con el personal sanitario y muchos de ellos hacen alusién ala
importancia de 1a relacion terapéutica en el proceso de recuperacién
«A mi en principio [e] peiquiatra] no me ofertd, me mandé sertraling, anafranil y también tomé para la ansiedad lorazepam. . . y no me ofertd. 5 me dijo
mis adelante lo de la terapin cognitivo-conductual con una psictloga, pero que primero me tomara la medicacién hasta que estuviera un poco mejor ¥
después ya fui yo la que se lo pedi, le pedi que me mandara a la psiciloga= (roujer, 44 arfios)
«La primera vez que fu, la doctora a la que fui me dijo directamente que no fiera a pensar que se me iba a quitar. . . asi que sali peor del médico, sali
Horande. (mujer, 48 afios)
«Yo pienso que si a mial principio me hubiesen dado una terapia, en vez de medicacion, y lo hubiesen enfocado de otva manera, yo creo que las cosas
hubieran ide de otra manera, creo que, en mi caso, s me hubieran ensefiado a desdramatizar, si me hubieran explicado las cosas de otra manera. ..»
(mujer, 43 afios)

Resultados de la vinculacion

Las recomendaciones que resultaron vinculadas con las preferencias y
necesidades de los usuarios se agruparon en 4 grandes dreas tematicas,
algunas divididas en subdreas: 2) informacién (ocultamiento de sintomas
e informacion al usuario y familiares; normalizaciéon de la obsesién); b)
accesibilidad; ¢) abordaje terapéutico (intervenciones de baja intensidad;
intervenciones de alta intensidad), y 4) relacién terapéutica (continuidad
de los cuidados; toma de decisiones compartida).

Dichas 4reas tematicas sirven de estructura a la tabla 4, donde
se muestran las recomendaciones de la GPC, junto a un resumen
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de la opinién de los usuarios al respecto y un testimonio a modo
de ejemplo. Dado que los testimonios de los usuarios no recogen
los matices que diferencian algunas recomendaciones de otras, se
ha seleccionadolo2delasque hacian referencia a los mismos aspectos.
Algunas recomendaciones no se han recogido, ya que los usuarios no
comentaron nada al respecto.
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Tabla 4

Vinculacién de las recomendaciones de la guia para el TOC del NICE

con los testimonios de los usuarios, clasificados por areas de incertidumbre
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Discusion

El presente estudio tiene como objetivo conocer en qué medida las
recomendaciones establecidas por la guia del NICE sobre TOC se
ajustan a las preferencias y experiencias de un grupo de usuarios con este
problema clinico. Esta vinculacién entre las recomendaciones basadas
en la evidencia y la experiencia relatada por los usuarios supone una
novedad respecto a cémo se venia realizando hasta ahora en las guias
de practica clinica de mayor relevancia. El equipo de investigacion del
presente trabajo ha empleado dicho método también en la adaptacién
espafiola de la guia del NICE sobre trastorno de ansiedad generalizada'.
En general, se puede decir que hay una alta correspondencia entre las
recomendaciones y las preferencias de los usuarios como, por ejemplo,
respecto a las intervenciones de alta intensidad. Sin embargo, algunas
experiencias referidas por muchos usuarios no se corresponden con las
recomendaciones y, por lo tanto, tampoco con sus preferencias, sobre
todo en lo que concierne a la accesibilidad del profesional, la continuidad
de este, la informacidn que se recibe sobre el diagndstico y la oferta de
intervenciones psicoldgicas. Algunas de estas discrepancias se refieren a
la escasez de intervenciones de baja intensidad antes de acudir al servicio
de salud mental, la baja o nula implicacién de los usuarios en la toma de
decisiones o la dificultad para acceder a los profesionales de una manera
rdpida e inmediata.

Este trabajo responde a la necesidad de tener en cuenta la experiencia
de los usuarios a la hora de establecer recomendaciones de practica
clinica. Ya son muchos los autores y movimientos que abogan por esta
idea. El empoderamiento de los pacientes y la puesta en practica de la
toma de decisiones compartidas, muy en consonancia con el modelo de
recuperacion y la participacion democratica, son algunas de las ventajas
de esta implicaci(')n19. Algunos autores refieren que, en el caso de salud
mental, la implicacién de los usuarios se hace més util, ya que los
costes y beneficios, tanto de los tratamientos farmacoldgicos como de

las intervenciones psicoldgicas, no estan tan claros'. Sin embargo, otros
autores, aunque muestran su acuerdo con que las guias deben estar
centradas en los usuarios, abogan por ser precavidos en este tema, pues
atin no se cuenta con suficiente evidencia de que esta implicacién mejore

la calidad de la GPC*® y se necesitan més estudios de implantacién
de GPC que cuenten con una participacién mds extensa de usuarios
en su claboracién y aporten evidencia al respecto en los préximos
anos. Recientemente, se ha publicado un estudio que ha mostrado el
impacto a4anos de la implicacién de usuarios en la configuracién de
un servicio de salud mental noruego en las practicas profesionales en
cuanto a facilitacién de informacién a usuarios y familiares, asf como en
su conocimiento sobre la participacién y la implicacién de usuarios. Estos
resultados también evidencian que los cambios en los profesionales se
produjeron a largo plazo, mientras que a corto plazo no se detectaron
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modificaciones, aspecto que tiene una importancia crucial a la hora de

evaluar este tipo de estrategias®’.

Tampoco hay consenso sobre como se debe implicar a los usuarios,

aunque se han publicado algunos procedimientos y experienciasB.

Algunas de las desventajas que podrian derivarse de la implicacién de los
usuarios en el desarrollo de la guia son que pueden resultar en guias muy
individualizadas, ya que las preferencias varfan de unos usuarios a otros, o
que el escaso conocimiento de los usuarios sobre la terminologia médica
o conceptos como coste-efectividad también puede estar entorpeciendo
los objetivos de la guias.

Aunque hoy la mayoria de las GPC se desarrollan con la metodologia
GRADE, que incluye la participacién de los pacientes en la valoracién

de la importancia clinica de los resultados® y en la gradacién de la

fortaleza de las recomendaciones™, los estudios al respecto indican que los
pacientes se sienten «incémodos» con la estructura formal de desarrollo

e la ue incluso los pacientes que adquieren competencia en
dela GPCy q luso 1 tes que adq t

estos aspectos pierden «credibilidad» en su condicién de «verdaderos»

pacient6524.

Con respecto al abordaje, las intervenciones de baja intensidad
fueron poco referidas por los usuarios que participaron; en cambio, las
recomendaciones acerca de las intervenciones de alta intensidad parecen
ajustarse a la experiencia de la mayoria de los usuarios. Este enfoque se
sita en el contexto del modelo de atencién por pasos, el cual pretende
ofrecer al usuario la intervencién eficaz y menos intrusiva al problema
que se presenta. Por lo tanto, esto requiere que se ofrezcan tratamientos
de baja intensidad antes que otros que requieran mayor intervencion del

profesional sanitario?’. Este modelo, cuyos principales objetivos son la
desmedicalizacion y la des-psicologizacion, proviene del sistema sanitario
brit4anico yes de reciente incorporacion en otros paises como Espana, por
lo que es esperable que intervenciones de este tipo no estén incorporadas
en el sistema sanitario nacional espafiol.

En cuanto a la accesibilidad de los profesionales sanitarios, la mayoria
refirié cierto descontento y echar de menos una atencién mas répida y
ajustada a los momentos de agravamiento del trastorno. Otra queja de los
pacientes hace referencia alos frecuentes cambios de los profesionales, y se
resalta la importancia de la relacién terapéutica. En un estudio cualitativo
previo, se hall6 también que los propios pacientes resaltaron como uno
de los elementos mas utiles del tratamiento la relacién terapéutica y
senalaron el papel motivadory el apoyo que prestan los profesionales en el

proceso terapéutico%. Este aspecto debe estar garantizado, sobre todo, por
los sistemas organizativos de los servicios de salud, ya que su cumplimiento
trasciende la labor del clinico.

Con respecto a la toma de decisiones compartidas, escasean este tipo
de experiencias de los usuarios, sobre todo en lo que concierne a la oferta
de intervenciones psicoldgicas. Estudios previos ponen de manifiesto

también la preferencia de los usuarios a ser derivados a los servicios de

27

salud mental y concretamente a psicologos clinicos” e intervenciones
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psicolégicaszg, asi como la preferencia por las opciones con que los
usuarios habfan tenido experiencias previas®.La mayorfa comenta que
el abordaje inicial fue farmacoldgico. Alglin usuario si reconocié cierta
tendencia de los profesionales de la salud a hacer al paciente participe de
la toma de decisiones respecto a las opciones terapéuticas.

Todos los pacientes expresaron sentimientos de vergienza sobre
los sintomas y el consiguiente ocultamiento. El estigma que sufren

estas personas se ha evidenciado en algunos estudios®. Intervenciones
como la desdramatizacién, valorada como muy util por muchos de los
participantes del presente estudio, pueden contribuir a la disminucién
del ocultamiento y la vergiienza y, consecuentemente, a una mejora de
sus relaciones interpersonales. Con respecto a las relaciones familiares,
los participantes valoraron muy positivamente que los profesionales
informaran a familiares allegados de sus dificultades. Estudios previos

ponen de manifiesto también que las relaciones familiares mejoraron

después de conocer la condicién®.

Labusqueda de informacién en internet sobre el trastorno también fue
una regla en este grupo de pacientes, lo que en muchas ocasiones responde
a la necesidad de saber més al respecto. La mayoria de los pacientes,
ademas, recibié una explicacién a lo que le ocurria, aunque en diferentes
términos, algunas més biologicistas y otras mas conductuales. La adecuada
psicoeducacion del paciente sobre lo que le ocurre permite que este pueda
generar estrategias de afrontamiento mads ajustadas a la dificultad que
tiene, lo cual genera un mayor empoderamiento de los pacientes.

La guia del NICE sobre TOC no vincula las recomendaciones con las
preferencias y necesidades de los usuarios, pero extrae de los testimonios
de algunos usuarios ciertas necesidades de estos. Se observa una alta
concordancia entre las sefialadas en la guia del NICE y las identificadas en
el presente estudio. Concretamente, ambos grupos de usuarios confieren
mucha importancia a la relacién terapéutica que abogue por un clima
de respeto y confianza hacia el paciente con TOC vy el acceso a los
tratamientos y a la toma de decisiones compartida. Los usuarios de
la guia del NICE senalan ademas otros aspectos no mencionados por
los participantes de este estudio, como son los grupos de autoayuda
y las terapias de grupo especificas para el TOC, asi como una mayor
sensibilizacion de la poblacién hacia el trastorno.

En cuanto a las limitaciones del estudio, cabe destacar que se realiza
sobre una GPC ya existente, es decir, los usuarios no participaron en
la concepcidn, la definicién de dreas de incertidumbre, los objetivos,
las recomendaciones, etc., sino que se ha limitado a contrastar las
percepciones y vivencias de usuarios de servicios de salud frente a
recomendaciones de una GPC. Otra limitacién tiene que ver con el
auto sesgo. De este modo, la decisién de participar podria haber estado
influida por su satisfaccién con el servicio sanitario y por la gravedad de
los sintomas en el momento de solicitar su participacion.
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Conclusiones

Tener en cuenta la opinién de los usuarios en la organizacién de los
servicios puede favorecer que los profesionales tengan en cuenta las
recomendaciones. En el abordaje de un problema tan complejo como es el
TOC, que las recomendaciones recojan las preferencias y necesidades de
los usuarios podria mejorar la adherencia y, consecuentemente, la eficacia
y la efectividad de las intervenciones. En este estudio se ha seleccionado
la guia del NICE para conocer si las preferencias y experiencias de
un grupo de usuarios de los servicios de salud mental se ajustan a las
recomendaciones recogidas. Se observa una alta correspondencia entre
las recomendaciones y las preferencias. Sin embargo, algunas experiencias
relatadas no se corresponden con las recomendaciones vy, por lo tanto,
tampoco con sus preferencias, sobre todo en lo que concierne a la
accesibilidad del profesional, la continuidad de este, la informacién que
se da sobre el diagndstico y la oferta de tratamiento psicoldgico.
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