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Resumen

Objetivos: Existe un déficit de evidencia cientifica y de estandares metodoldgicos para el desarrollo
de informacion para pacientes con enfermedades raras. Sin embargo, disponer de informacion de
calidad es imprescindible para mejorar el cuidado de estos pacientes y por ello actualmente se
considera un area crucial de accién. El objetivo de este trabajo fue elaborar un documento de
informacion basado en la evidencia para pacientes con sarcoidosis, mediante el desarrollo de un
marco metodoldgico aplicable a otras enfermedades raras.

Metodologia: Se puso en marcha un proyecto colaborativo en el que participaron la Asociacion
Nacional de enfermos de Sarcoidosis (ANES), metoddlogos y clinicos de las principales
especialidades implicadas, incluida la medicina de familia. La estrategia metodoldgica empleada se
organizo en diferentes etapas y combind la busqueda y anélisis de documentos de informacion para
pacientes disponibles en el &mbito internacional, revision sistematica de la literatura y el analisis de
las necesidades de informacién de los pacientes.

Resultados: Derivado de este trabajo se han publicado un informe donde se plantean la
metodologia y los principales resultados en cada una de las etapas planteadas, un documento de
informacién para pacientes con sarcoidosis y un diptico. Se incluyeron 9 materiales de informacion
para pacientes. Tras su evaluacion se constatd que existen brechas de informacién en temas
relevantes y la metodologia seguida para su elaboracion fue de moderada-baja calidad. En la fase de
revision de la literatura cientifica se consideraron 11 revisiones sistematicas y 6 overviews/consenso
de expertos, aunque la calidad global de la evidencia fue limitada. La asociacion de pacientes ha
participado activamente en todas las fases del proyecto, contribuyendo fundamentalmente a que la
informacién contestase a sus principales dudas y preocupaciones, aportando y garantizando la
comprensibilidad del mismo. Por su parte, los clinicos han aportado informacion relevante
relacionada con el manejo de la patologia y su experiencia en la practica clinica. Tanto los pacientes,
como los clinicos se han implicado activamente en la difusion y diseminacién de los documentos.

Conclusiones: La estrategia adoptada ha favorecido la integracién efectiva de los pacientes y
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expertos, y trasladar la evidencia cientifica al documento, mediante su adaptacion a nuestro
contexto sanitario y a las posibles demandas de informacion de los pacientes. En futuros trabajos
seria interesante evaluar la aplicabilidad de este modelo a diferentes enfermedades raras y
escenarios.
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