STP: Herramientas SUPPORT para la toma de decisiones en
politicas de salud informada por la evidencia

15. Como comprometer al publico
en la toma de decisiones en
politicas informada por la
evidencia

Andrew D Oxman?*, Simon Lewin2, John N Lavis3 y Atle Fretheim#

Oxman AD, Lewin S, Lavis JN, Fretheim A: SUPPORT Tools for evidence-informed health Policymaking
(STP). 15. Engaging the public in evidence-informed policymaking. Health Research Policy and Systems;
2009, 7(Suppl 1):S15 doi:10.1186/1478-4505-7-S1-S15.
http://www.health-policy-systems.com/content/pdf/1478-4505-7-S1-s15.pdf

1. Norwegian Knowledge Centre for the Health Services, P.O. Box 7004, St. Olavs plass, N-0130 Oslo, Norway

2. Norwegian Knowledge Centre for the Health Services, P.O. Box 7004, St. Olavs plass, N-0130 Oslo, Norway;
Health Systems Research Unit, Medical Research Council of South Africa

3. Centre for Health Economics and Policy Analysis, Department of Clinical Epidemiology and Biostatistics, and
Department of Political Science, McMaster University, 1200 Main St. West, HSC-2D3, Hamilton, ON,
Canada, L8N 375

4. Norwegian Knowledge Centre for the Health Services, P.O. Box 7004, St. Olavs plass, N-0130 Oslo, Norway;
Section for International Health, Institute of General Practice and Community Medicine, Faculty of Medicine,

University of Oslo, Norway

* Autor para correspondencia (oxman@online.no)

15. Cémo comprometer al plblico en la toma de decisiones en politicas informada por la evidencia 1


http://www.health-policy-systems.com/content/pdf/1478-4505-7-S1-s15.pdf
mailto:lavisj@mcmaster.ca

El presente documento es una traduccion del articulo publicado en Health Research Policy and Systems, 2009;

7:Supplement 1 (www.health-policy-systems.com/supplements/7/S1). Esté permitido su uso, distribucion y
reproduccion ilimitada en cualquier medio, siempre y cuando la fuente esté debidamente citada. En el sitio web de
SUPPORT (www.support-collaboration.org) se pueden encontrar enlaces a las traducciones de esta serie al chino,

espafiol, francés y portugués. Las sugerencias para correcciones y mejoras de las herramientas de esta serie, que son
muy bienvenidas, deben enviarse a: STP@nokc.no.

Esta serie de articulos fue preparada como parte del Proyecto SUPPORT, respaldado por el programa INCO del 6°
Programa Marco de la Comision Europea, contrato 031939. Las siguientes organizaciones financiaron una reunion de
revision por pares donde se discuti6 una version anterior de la serie: Norwegian Agency for Development Cooperation
(Norad), Alliance for Health Policy and Systems Research (AHPSR) y Milbank Memorial Fund. John Lavis recibié apoyo
salarial por su condicion de Jefe de Investigacion de Canada en Intercambio y Transferencia de Conocimiento (Canada
Research Chair in Knowledge Transfer and Exchange). Las siguientes organizaciones respaldaron la traduccién y la
diseminacion de los articulos: Norad, la sede noruega del Grupo de Revision Cochrane de Précticas Efectivas y
Organizacion de la Atencion de la Salud (Cochrane Effective Practice and Organisation of Care, EPOC); Norwegian
Knowledge Centre for the Health Services, AHPSR, Canadian Health Services Research Foundation (CHSRF), Evidence-
Informed Policy Network (EVIPNet) y la Organizacién Panamericana de la Salud (OPS). Ninguno de los financiadores
participaron en la preparacién del borrador, la revision o la aprobacion del contenido.

Este articulo fue traducido al espafiol por el Centro Rosarino de Estudios Perinatales (CREP) con el apoyo de Canadian
Health Services Research Foundation (CHSRF) www.chsrf.ca, Centro Rosarino de Estudios Perinatales (CREP)
www.crep.org.ar, y Organizacion Panamericana de la Salud (OPS) (www.paho.org/researchportal).

]
| 3

. LN EVIPN Ikunnskapssenteret

py )

THE COCHRANE
COLLABORATION®

& Norad -

hpmareion  CHSAF @) FCASS

Norwegian Knowledge Centre for the Health Services

o

Tilbank Memorial Fund

&l

7 Al

.
63
(=]
=i
=
[-7]
=
~
o
=k
=1
=

L7 Alliance for
\ O Health Policy and i Organization .
A" —= System Research D) mEiman

15. Cémo comprometer al piblico en la toma de decisiones en politicas informada por la evidencia 2


http://www.health-policy-systems.com/supplements/7/S1
http://www.support-collaboration.org/
mailto:STP@nokc.no
http://www.chsrf.ca/
http://www.crep.org.ar/
http://www.paho.org/researchportal

Resumen

El presente articulo forma parte de una serie de articulos destinada a los
responsables de la toma de decisiones sobre politicas y programas de salud y a
quienes los respaldan.

En este articulo abordamos las estrategias para informar y comprometer al pablico en
el desarrollo y la implementacion de politicas. La importancia de comprometer al
publico (tanto pacientes como ciudadanos) en todos los niveles de los sistemas de salud
es ampliamente reconocida. Estos son los receptores finales de los impactos deseados y
no deseados de las politicas publicas, y muchos gobiernos y organizaciones han
reconocido el valor de comprometerse en el desarrollo de politicas informadas por la
evidencia. Los potenciales beneficios de esto incluyen el establecimiento de politicas
que contienen sus ideas y aborda sus inquietudes, la implementacién mejorada de
politicas, servicios de salud mejorados y mejor salud. EI compromiso publico también
puede verse como un objetivo en si mismo al alentar la democracia participativa, la
responsabilidad publica y la transparencia. Sugerimos tres preguntas que pueden
considerarse con respecto a las estrategias de participacion publica. Las preguntas son
las siguientes: 1. ;Qué estrategias pueden utilizarse cuando se trabaja con los medios de
comunicacion para informar al pablico sobre el desarrollo y la implementacion de
politicas? 2. ; Qué estrategias pueden utilizarse cuando se trabaja con grupos de la
sociedad civil para informarlos y comprometerlos en el desarrollo y la implementacién
de politicas? 3. ;Qué métodos pueden utilizarse para involucrar a los consumidores en
el desarrollo y la implementacion de politicas?
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ACERCA DE LAS HERRAMIENTAS SUPPORT (STP)

El presente articulo forma parte de una serie de articulos destinada a los
responsables de la toma de decisiones sobre politicas y programas de saludy a
quienes los respaldan. El objetivo de esta serie de articulos es ayudar a que estas
personas se aseguren de tomar las decisiones informandose por la mejor evidencia de
la investigacion disponible. En la Introduccién de esta serie [1], se describen con mas
detalle las Herramientas SUPPORT y las maneras en las cuales pueden ser utilizadas.
Adjunto a cada articulo se encuentra un glosario que se aplica a toda la serie (ver
Archivo adicional 1). En el sitio web de SUPPORT (www.support-collaboration.org)
se pueden encontrar enlaces a las traducciones de esta serie al espafiol, portugués,
francés y chino. Las sugerencias para correcciones y mejoras de las herramientas de
esta serie, que son muy bienvenidas, deben enviarse a: STP@nokc.no.

ESCENARIO

El Ministro de Salud ha prometido presentar una nueva reforma a la atencion de la
salud. Al declarar sus intenciones, el Ministro ha enfatizado la importancia de
comprometer a las partes interesadas en el desarrollo de la propuesta para la
reforma. Usted es miembro del equipo responsable de desarrollar la propuesta y de
garantizar que las partes interesadas estén informadas sobre la evidencia de la
investigacion relevante y comprometidas de manera efectiva en el desarrollo de
politicas informado por la evidencia.

ANTECEDENTES

En este articulo presentamos tres preguntas que los responsables de la toma de
decisiones en politicas y quienes los respaldan pueden formular al considerar las
estrategias para informar y comprometer al publico en el desarrolloy la
implementacion de politicas informadas por la evidencia, como en el escenario descrito
anteriormente.

Gran parte de la terminologia utilizada para describir a los individuos que entran en
contacto con los sistemas de salud es problemética [2,3]. Palabras como “paciente”,
“cliente”, “consumidor” y “usuario” son cominmente utilizadas pero pueden ser
confusas o ser consideradas inaceptables por aquellos a los que son aplicadas. Por
ejemplo, muchos de estos términos sugieren de manera implicita la existencia de una
relacion basada en el mercado y a algunas personas les puede parecer objetable. Sin
embargo, el término “consumidor” se utiliza comunmente cuando se describen
enfoques que comprometen a las personas en decisiones sobre la atencion de la salud
[4,5].
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Los “consumidores” de atencion de la salud pueden incluir pacientes, cuidadores no
pagos, padres o tutores de los pacientes, usuarios de los servicios de salud, personas
discapacitadas, miembros del publico que son los receptores potenciales de los
programas de salud publica y de promocion de la salud, personas que creen que han
sido expuestas a servicios o productos potencialmente perjudiciales, personas que
creen que se les han negado servicios 0 productos que los podrian haber beneficiado,
asi como también aquellos que pagan por los servicios de salud (por ejemplo, los que
pagan impuestos) [6]. Segun el contexto, se puede describir a las personas como
personas “legas”, “no expertos”, “usuarios del servicio”, “miembros del publico general”
0 como “ciudadanos”. En este articulo utilizamos el término “el publico” para incluir a
la gente en cualquiera de estos diferentes roles, y el término “consumidor” cuando se
refiere a individuos en cualquiera de estos roles.

La importancia de comprometer al publico en todos los niveles de los sistemas de salud
es ampliamente reconocida. Esto se debe a que los miembros del pablico son los
receptores finales de los efectos, deseados y no deseados, de la politica de salud, y
muchos gobiernos y organizaciones han reconocido el valor del compromiso del publico
en el desarrollo de politicas. Los beneficios potenciales de hacer esto incluyen el
desarrollo de politicas que contienen sus ideas 0 aborda sus inquietudes, la mejora de la
implementacion de las politicas, mejores servicios de salud y mejores resultados en la
salud.

El compromiso publico también puede verse como un objetivo en si mismo al alentar la
democracia participativa, responsabilidad publica y transparencia. La Declaracion de
Alma Ata de la Organizacién Mundial de la Salud, por ejemplo, manifiesta que “... la
gente tiene el derecho y el deber de participar de manera individual y colectiva en la
planificacion y la implementacion de su atencion de la salud” [7].

Sin embargo, existe escasa evidencia sobre los efectos de comprometer al publico en las
politicas de salud [4,5,8-12]. De los 42 articulos identificados en una revision
sistematica acerca de la participacién publica en la planificacion y el desarrollo de la
atencion de la salud, por ejemplo, 31 (74%) eran estudios de casos [8]. A menudo, estos
articulos atribuyeron la participacion del puablico hacia los cambios en los servicios,
incluidos los intentos para que los servicios sean mas accesibles. También se
informaron los cambios en las actitudes de las organizaciones para involucrar al
publico y las respuestas positivas de los consumidores que participaron de las
iniciativas. A pesar de que esta evidencia sugiri6 que las participacion del publico puede
haber contribuido a los cambios en la provisién de servicios, dicha evidencias era
limitada y provino casi por completo de paises de altos ingresos.

Cuando se consideran estrategias para informar y comprometer al publico en el
desarrollo y la implementacién de politicas de salud, puede ser util considerar tres
categorias de estrategias amplias: aquellas para trabajar con los medios de
comunicacion (incluido el uso de informacion interactiva y tecnologias de
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informacién), aquellas para trabajar con grupos de la sociedad civil (organizaciones que
representen varios intereses) y aquellas relacionadas con la participacion del
consumidor. Como se ilustra en la Figura 1, el compromiso efectivo del publico en la
toma de decisiones en politicas de salud informada por la evidencia es posible que
requiera una combinacion de estas estrategias superpuestas.

PREGUNTAS A TENER EN CUENTA

Las siguientes preguntas pueden considerarse cuando se desarrollan e implementan

politicas de salud:

1. ¢Qué estrategias pueden utilizarse cuando se trabaja con los medios de
comunicacion para informar al pablico con respecto al desarrolloy a la
implementacion de politicas?

2. ¢Qué estrategias pueden utilizarse cuando se trabaja con grupos de la sociedad civil
para informarlos y comprometerlos en el desarrollo y la implementacion de
politicas?

3. ¢(Qué métodos pueden utilizarse para involucrar a los consumidores en el desarrollo
y la implementacién de politicas?

1. ¢Qué estrategias pueden utilizarse cuando se trabaja con los medios de
comunicacion para informar al publico con respecto al desarrolloy a la
implementacion de politicas?

Una manera en la que el publico puede informarse sobre (y potencialmente
comprometerse en) el desarrollo de politicas de salud informado por la evidencia es
mediante el uso de informes en los medios de comunicacién. Estos informes pueden
recibir amplia cobertura y son una fuente importante de informacién para el publico,
para profesionales de la salud y para los responsables de la toma de decisiones en
politicas. A pesar de que el impacto del informe de la atencidn de la salud sea dificil de
medir, los medios de comunicacion pueden influenciar los comportamientos de salud
individuales, niveles de utilizacion de la atencion de la salud, practicas de la atencion de
la salud y politicas de salud [13-16]. Sin embargo, las agencias de evaluaciones de
tecnologia de salud (health technology assessments, HTA), los encargados del
desarrollo de guias de practica clinica y las unidades que respaldan el uso de evidencia
de la investigacion en politicas de salud han realizado, hasta ahora y en términos
generales, esfuerzos insignificantes para comunicar la evidencia al publico en general
de esta manera [17].

Es posible que los periodistas acepten que el informe preciso de la investigacion
relacionada con la politica de salud sea importante. Sin embargo, muchos se enfrentan
con restricciones que pueden limitar su capacidad para lograr este objetivo [18,19].
Estos obstaculos pueden incluir falta de tiempo, espacio publicable (o tiempo de
emision) y conocimiento; competencia para las audiencias; dificultades para entender y
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comunicar la jerga; problemas con la busqueda y el uso de las fuentes; problemas con
los editores (que raramente tienen capacitacion en investigacion y pueden inhibir la
capacidad de informar la investigacién de manera precisa), y las presiones comerciales
(la necesidad que tienen los periodistas por vender sus historias). Como consecuencia,
gran parte de la informacién sobre la salud es imprecisa o esta incompleta [20-24].

Por lo tanto, es posible que sean necesarios los esfuerzos mutuos de investigadores y
periodistas para abordar estas limitaciones y puedan implicar el uso de una variedad de
estrategias, incluida la capacitacion o las innovaciones como los boletines de prensa
estructurados [25]. Los boletines de prensa bien disefiados podrian ayudar a abordar la
falta de tiempo, espacio y conocimiento dentro de los medios de comunicacién, como
también las dificultades que pueden tener los periodistas para entender la jerga. Sin
embargo, no esta claro si dichas estrategias podrian generar mayor cobertura para los
asuntos de salud especificos [26]. Entender las limitaciones a las que se enfrentan los
periodistas también puede contribuir al disefio de las estrategias de comunicacién mas
efectivas. Por ejemplo, estos podrian reflejar el reconocimiento de las presiones
conflictivas de las audiencias y el espacio de publicacién, y también asuntos
relacionados con el hallazgo y el uso de las fuentes o los problemas con el control de
editorial. Es poco probable que los esfuerzos que no reconocen estas limitaciones en los
medios de comunicacion sean efectivos.

Las posibles estrategias para trabajar con los medios para informar al publico sobre el
desarrollo y la implementacién de las politicas de salud informadas por la evidencia
incluyen:

e Boletines de prensa estructurados: Los boletines de prensa de investigacién en
general no resaltan las limitaciones del estudio y, a menudo, los datos son
presentados con formatos que pueden exagerar la importancia percibida de los
hallazgos [22,26]. Las presentaciones comparables con el formato de los resimenes
estructurados utilizados en muchas revistas (que incluyen una seccion de la
descripcion contextual de los resultados, una seccidn que resalta cualquier
limitacién y una declaracion sobre los conflictos de intereses potenciales) podrian
ayudar a garantizar que los periodistas reciban, y por lo tanto, posiblemente
reproduzcan, informacion clave relacionada con las evaluaciones de impacto u otra
investigacion relevante para las politicas. Los boletines de prensa para las revisiones
sistematicas relevantes para las politicas podrian ayudar a ubicar a la investigacion
en el contexto y cambiar el centro de informacidn del Gltimo (pero a menudo
confuso) estudio Unico a un entendimiento mas amplio de la investigacion
interesante y relevante para las decisiones de politicas importantes [27,28].
También podrian utilizarse las estructuras que son similares a aquellas provistas en
los resimenes de revisiones sistematicas incluidos, por ejemplo, los mensajes clave,
un resumen de hallazgos clave y una descripcion de la base de informacion utilizada
[29-32]. Del mismo modo, los boletines de prensa para los resimenes de politicas
podrian utilizar una estructura que refleje los contenidos de un resumen de
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politicas, incluidas las secciones estructuradas con informacién sobre como se
define un problema, las opciones de politicas relevantes y las estrategias de
implementacion, y los resimenes de los mensajes clave sobre la evidencia
subyacente [33]

e Cuadros de datos: A menudo, no se informan los dafios y beneficios de las
intervenciones clinicas y las opciones de politicas, o se lo hace de maneras que son
poco informativas o confusas [22,23,26,34]. Las tablas estandarizadas, similares a
las tablas de un resumen de hallazgos, que midan la probabilidad de los resultados
junto con los diferentes tratamientos u opciones de politicas [35,36], también
podrian ser utilizadas para mejorar un entendimiento de los beneficios, los dafios y
los costos de las diferentes opciones y el alcance hasta el cual podemos confiar en
estas consecuencias [32,37,38]

e Conferencias de prensa: Brindar oportunidades para preguntarles a aquellas
personas involucradas en el desarrollo y las decisiones de politicas puede ofrecer un
valor agregado para los periodistas. La efectividad de las conferencias de prensa
pueden maximizarse mediante: la planificacion anticipada (dos o tres semanas de
ser posible), el momento oportuno de la conferencia para alcanzar la cobertura
méaxima (por ejemplo, realizarla a la mafiana durante un periodo adecuado de
tiempo, asegurédndose de que la conferencia no coincida con otros eventos), la
emision de invitaciones que incluyan con claridad todos los hechos relevantes con
anticipacion, garantizar el facil acceso a la conferencia de prensa, la preparacién de
un kit de prensa (incluido un boletin de prensa estructurado, cuadros de datos,
material de antecedentes relevante e ilustraciones adecuadas) y garantizar de que
las presentaciones sean apropiadamente simples y tengan mensajes claros [39]

e Proveer historias: Es importante para que los periodistas puedan contar una
historia que atraiga a su audiencia y también que sea facilmente comprensible e
informativa. Proveer a los periodistas las anécdotas adecuadas puede facilitar este
proceso, puede jugar un rol complementario en la investigacion y puede facilitar la
aplicacion de la evidencia de la investigacion en las decisiones de la atencién de la
salud [40]. Las anécdotas también pueden ser vehiculos que permiten la
transferencia de los resultados de la investigacion a la toma de decisiones en
politicas y profesionales de la salud, y para el publico. Sin embargo, es importante
asegurarse de que las anécdotas sean utilizadas de manera adecuada para
personalizar e ilustrar los hallazgos de la investigacion y para presentar la
informacion de manera mas significativa. Por otro lado, es importante asegurarse
de que las anécdotas no estén en conflicto con la evidencia disponible

e Evitar la jerga: La jerga innecesaria debe evitarse con el fin de mejorar la
comunicacion con los periodistas y, a su vez, con el publico. En casos donde la
terminologia sea necesaria o Util, un glosario o la inclusion de cuadros de datos
puede ayudar a explicar los términos generales y, asi, ayudar a mejorar el informe
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sobre los asuntos de politicas de salud. Otra estrategia es escribir sobre los asuntos
primero en un lenguaje sencillo y luego introducir los términos técnicos relevantes.
Esto permite que los lectores entiendan los conceptos técnicos mas claramente
antes de ver los detalles técnicos complejos. La alternativa mas comun de utilizar
primero el término técnico y proveer una definicion después presenta una barrera al
entendimiento inmediato e interrumpe el flujo de la lectura y la asimilacion de ideas

e Brindar acceso a los expertos: Facilitar una buena cobertura de asuntos de politicas
de salud relevantes es importante para identificar a las personas con experiencia,
incluidos los investigadores que estén familiarizados con la investigacion en
cuestion, y también los responsables de la toma de decisiones en politicas, las partes
interesadas y las personas con un buen entendimiento sobre los métodos de
desarrollo de politicas y la investigacion relevante. Los expertos en informacion que
estén familiarizados con los medios y puedan guiar la comunicacién con los medios
pueden ayudar a garantizar que la informacion clave sea presentada en un modo
que sea comprensible

e Hojas con consejos: Ofrecer a los periodistas preguntas simples para considerar y
discutir cuando entrevistan expertos o investigan o redactan historias puede ayudar
a garantizar que se realicen preguntas clave sobre los asuntos de politicas de salud y
las opciones y que las respuestas sean informadas [21,41,42]

e Capacitacion: Los talleres y otro tipo de capacitacion pueden ayudar a los
periodistas a comprender mejor la toma de decisiones en politicas de salud
informada por la evidencia y a desarrollar habilidades que los pueden ayudar a
mejorar la calidad de informes de politicas de salud [19,43]. Como consecuencia, el
alcance hasta el cual el publico esté bien informado y sea capaz de comprometerse
mas en el desarrollo y la implementacion de las politicas de salud puede mejorarse

Ademas de trabajar con los medios de comunicacion tradicionales, se puede considerar
el uso de informacion nueva y tecnologias de comunicacion interactivas (ICT),
incluidos los sitios web, los blogs y los sitios de redes sociales, que estan siendo cada
vez mas importantes. Sin embargo, la falta de acceso a Internet en algunas
comunidades, en particular, en paises de medianos y bajos ingresos, limita el acceso a
las plataformas de compromiso del publico en linea. Los contextos culturales y de
infraestructura varian y requieren diferentes modelos y enfoques. Ademas, a pesar de
que Internet es una fuente de informacion importante y de creciente popularidad, los
responsables de la toma de decisiones en politicas se enfrentan al desafio (similares a
aquellos en otras formas de medios de comunicacién) de competir con una vasta
cantidad de informacién de salud, las cuales no son todas precisas ni completas
[35,44]. Aprovechar todo el potencial de las ICT para comprometer al puablico en la
toma de decisiones en politicas de salud informada por la evidencia requiere, por lo
tanto, una mezcla de las tecnologias nuevas y viejas y una planificacion meditada.
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Un informe de la Organizacion para la Cooperacion y el Desarrollo Econémico (OCDE)

sobre los desafios del compromiso del ciudadano en linea [45] propone las siguientes

10 estrategias para conducir las consultas en linea:

Comenzar la planificacién con anticipacién

Demostrar el compromiso con la consulta en linea y comunicar esto claramente

Garantizar la proteccion de los datos personales

Disefar su enfoque para que coincida con su grupo objetivo

Integrar las consultas en linea con métodos tradicionales

Probar y adaptar las herramientas (por ejemplo, software, cuestionarios)

Promover sus consultas en linea

Asegurarse de que haya suficiente tiempo, recursos y experiencia para proveer un

analisis exhaustivo del aporte recibido durante las consultas en linea

9. Publicar los resultados de las consultas en linea tan pronto como sea posible e
informar a los participantes sobre los préximos pasos en el proceso de la toma de
decisiones en politicas. Asegurarse de que los participantes estén informados sobre
como se utilizaron los resultados para alcanzar las decisiones

10. Evaluar el proceso de consultas y sus impactos

© N o ok wDdh

2. ¢Qué estrategias pueden utilizarse cuando se trabaja con grupos de la
sociedad civil para informarlos y comprometerlos en el desarrolloy la
implementacion de politicas?

La sociedad civil puede definirse de varias maneras. En este articulo utilizamos este
término para referirnos a la amplia variedad de organizaciones fuera del estado. Estas
pueden incluir organizaciones de pacientes, grupos comunitarios, coaliciones, grupos
de defensa, organizaciones basadas en la fe, de beneficencia u organizaciones de
voluntariado, asociaciones profesionales, sindicatos y asociaciones comerciales.

El Instituto Nacional para la Excelencia Clinica (National Institute for Health and
Clinical Excellence, NICE), con sede en el Reino Unido, ha adoptado un enfoque
exhaustivo para involucrar al publico y tiene un programa con personal dedicado
responsable de la participacion del publico [46-49]. Los esfuerzos de NICE para
involucrar a las organizaciones de las partes interesadas tienen mucho mas alcance que
los de otros encargados del desarrollo de guias clinicas. No tenemos conocimiento de
programas similares dirigidos a comprometer a la sociedad civil o a las organizaciones
de las partes interesadas en el desarrollo o la implementacion de la toma de decisiones
en politicas de salud informada por la evidencia. Sin embargo, todas las estrategias
utilizadas por NICE podrian aplicarse potencialmente al compromiso de la sociedad
civil en la toma de decisiones en politicas de salud informada por la evidencia. Por
ejemplo, la sociedad civil podria estar potencialmente comprometida en etapas
comparables para el desarrollo y la implementacidn de las politicas de salud, como se
ilustra en la Figura 2.
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NICE incluye las siguientes organizaciones como partes interesadas en su proceso de

desarrollo de guias clinicas [50]:

e Organizaciones nacionales de encargados de los cuidados y pacientes que
representen directa o indirectamente los intereses de las personas cuya atencion es
cubierta por cada guia (“partes interesadas de encargados de los cuidados y
pacientes™)

¢ Organizaciones nacionales que representan a profesionales de la salud que proveen
los servicios descritos en cada guia (“partes interesadas profesionales”)

e Compafias que fabrican los medicamentos o dispositivos utilizados en el area
clinica cubiertos por cada guia y cuyos intereses pueden estar significativamente
afectados por cada guia (‘partes interesadas comerciales’)

e Proveedores y comisionados de servicios de salud en Inglaterra, Gales e Irlanda
del Norte

e Organizaciones establecidas por la ley, incluido el Departmento de Salud, y las
siguientes instituciones: Welsh Assembly Government, National Health Service
(NHS) Quality Improvement Scotland, Healthcare Commission, y National Patient
Safety Agency

¢ Organizaciones de investigacion que han realizado investigaciones nacionalmente
reconocidas en cada area relevante

Puede ser importante comprometer una lista mas amplia de la sociedad civil u
organizaciones de partes interesadas para aquellas politicas de salud que se centran en
los acuerdos de los sistemas de salud incluidos, por ejemplo, los sindicatos y
asociaciones comerciales. NICE alerta a las organizaciones de partes interesadas
potenciales de un nimero de maneras y las invita a registrar su interés. Estas alertas
incluyen la emisién de boletines de prensa, el listado de temas en su sitio web con
detalles de como registrar, el contacto de organizaciones que han registrado para
orientaciones previas para alertarlas de nuevos temas y la escritura a otras
organizaciones profesionales, de cuidadores y pacientes que pueden tener un intereés.
NICE luego se comunica con las partes interesadas registradas y los alienta a
involucrarse en el desarrollo de las diferentes etapas de dicha guia. Estas incluyen la
determinacion del alcance de la guia, el envio de la evidencia, el comentario sobre la
guia en borrador y el control de las revisiones de la guia antes de la publicacién.

Es posible que los politicos y sus oficinas de distrito electoral estén familiarizados con
los desafios potenciales de trabajar con la sociedad civil, incluidos reclamos de que
grupos particulares representan al publico o pacientes relevantes. No todos estos
grupos lo hacen de manera adecuada. Muchos grupos de pacientes son principalmente
grupos de defensa que se centran en obtener recursos para su area de interés particular
0 en proveer apoyo de los pares, en lugar de comprometerse en asuntos de politicas de
salud méas amplios [51]. Y muchas organizaciones de pacientes son financiadas por la
industria y, por lo tanto, también tienen conflictos de intereses [52]. Las organizaciones
profesionales también pueden tener conflictos de intereses similares. Algunas, por
ejemplo, pueden recibir fondos de la industria y estar relacionadas principalmente con
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los efectos de las politicas sobre sus propios miembros en lugar de sobre la salud o
sobre el sistema de atencion de la salud més amplio.

3. ¢(Qué métodos pueden utilizarse para involucrar a los consumidores en
el desarrollo y la implementacién de politicas?

Se han desarrollado marcos Utiles para describir y considerar los enfoques para la
participacion del consumidor incluido, por ejemplo, el marco presentado por Oliver y
colegas [4,5]. Del mismo modo, Telford y colegas también han desarrollado un
conjunto de principios e indicadores para la participacion [53]. Mientras que ambos
enfoques han sido desarrollados en el contexto de la participacion del consumidor en la
investigacion, éstos proveen marcos Utiles para tener en cuenta el compromiso del
publico en el desarrollo y la implementacion de las politicas de salud.

El marco desarrollado por Oliver y otros colegas (Tabla 1) describe diversos métodos
para la participacién de los consumidores basados en el grado de participacion, el foro
de comunicacion, la participacién en la toma de decisiones, el reclutamiento de
representantes, la capacitacion y el respaldo financiero.

En su marco, el grado de participacion se clasifica de tres maneras: consulta,
colaboracion y control del consumidor. El proceso de consulta implica solicitar a los
consumidores sus puntos de vista y utilizarlos para informar la toma de decisiones. Por
ejemplo, los responsables de la toma de decisiones en politicas o los investigadores
pueden convocar a reuniones especificas con los consumidores para determinar sus
prioridades o pueden escribir a los consumidores en términos accesibles para pedir sus
puntos de vista. Los puntos de vista de los consumidores no son necesariamente
adoptados, a pesar de que pueden informar las decisiones tomadas.

La colaboracion implica asociaciones activas y existentes con los consumidores. Por
ejemplo, los consumidores pueden ser miembros del comité (por ejemplo, en los
consejos de las organizaciones de servicios de salud o comités reguladores) o pueden
colaborar menos formalmente. Una vez mas, no hay garantia de que los puntos de vista
de los consumidores influirdn en las decisiones, pero la colaboracion ofrece mas
oportunidades para que se los escuche que en la consulta. Los métodos formales de la
toma de decisiones pueden ayudar a garantizar las formas adecuadas de la colaboracion
[54]. Sin éstas, puede ser dificil juzgar si la participacién del publico ha tenido alguna
influencia.

El control del consumidor, la tercer clase de participacion del consumidor en el marco,
implica que los consumidores desarrollen y recomienden o implementen ellos mismos
las politicas de salud. Los profesionales solo participan con la invitacion de los
consumidores. En el contexto de los sistemas de salud publica esto podria implicar, por
ejemplo, la inclusion de politicos que son elegidos para representar a sus
constituyentes.

15. Cémo comprometer al plblico en la toma de decisiones en politicas informada por la evidencia 12



Dentro de este marco, los métodos se distinguen mejor por las descripciones del foro de
comunicacion (tales como entrevistas personales, grupos focales, jurados de
ciudadanos, reuniones municipales, reuniones del comité y grupos de trabajo) y
métodos para la toma de decisiones (tales como el voto o consenso informal del
comité). La presencia 0 ausencia de descripciones transparentes de los métodos para la
toma de decisiones puede distinguir la participacion implicita en las decisiones (como
la participacion en reuniones del comité) de la participacion explicita en las decisiones.
Sin la toma de decisiones transparentes, existe un riesgo de que la participacion del
consumidor pueda ser considerada un formulismo.

Telford y colegas utilizaron un proceso de consenso para identificar los principios y los
indicadores de la participacién del consumidor exitosa [53]. Cada uno de los ocho
principios que identificaron puede ser medido por al menos un indicador claro (ver
Tabla 2). A pesar de estar desarrollados especificamente para abordar la participacién
de los consumidores en la investigacion, estos principios e indicadores son también
relevantes para el compromiso del publico en el desarrollo y la implementacién de las
politicas.

CONCLUSION

Los responsables de la toma de decisiones en politicas y quienes los respaldan deben
disefiar estrategias para comprometer al publico en la toma de decisiones en politicas
informada por la evidencia para adaptarse a contextos especificos, politicas y grupos
objetivo clave. En paises pobres, por ejemplo, la radio puede ser el medio de
comunicacion méas importante. Internet ofrece nuevas oportunidades para el
compromiso interactivo de gran nimero de consumidores en las decisiones y el
desarrollo de politicas y nuevas formas de mantener al publico informado. Sin
embargo, el acceso a Internet varia ampliamente. Por lo tanto, es importante que el uso
de Internet como una herramienta de participacién deba complementarse con otras
estrategias con el fin de evitar exacerbar las desigualdades en el compromiso del
publico.

Para que el pablico esté comprometido de manera efectiva en la toma de decisiones en
politicas informada por la evidencia, y para evitar las acusaciones de la consulta y
participacion simbdlica, es importante que los responsables de la toma de decisiones en
politicas y quienes los respaldan planifiquen y evalten cuidadosamente las estrategias
que utilizan.
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Figura 1. Estrategias para comprometer al publico en la toma de
decisiones en politicas de salud informada por la evidencia
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Figura 2. Compromiso de la sociedad civil en etapas del ciclo de
desarrollo e implementacion de politicas*

Monitareo y evaluacién

. Priorizacidn de
de politicas (18) problemas (3)
Implementacién de politicas Definicién de
problemas (4)
Revisidn y comentarios
en borradores de politicas (16) Identificacién de opciones de

politicas y evidencia relevante (5)

N " 4

Revisién y comentarios de opciones Identificacién de barreras
de politicas identificadas h para implementar aguellas opciones
e implementacién de estrategias (13} y estrategias para abordarlas (6)

* Los numeros que se muestran entre paréntesis se refieren a los articulos de esta serie (descritos en la
Introduccion [1]) que abordan el uso de la evidencia de la investigacion para informar cada etapa del ciclo
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Tabla 1. Marco para describir y considerar los enfoques para la

participacion del consumidor*

Caracteristicas de los diferentes
enfoques

Ejemplos

Grado de participacion del consumidor

Consulta
e Colaboracion
e Control del consumidor

Foro de comunicacién

e Consulta por escrito

e Entrevistas

e Grupos focales

e Paneles de consumidores
e Miembros de comités

Participacion en la toma de decisiones

¢ Sin participacion
e Participacién implicita
e Participacién explicita

Reclutamiento

e Invitaciones personales

e Anuncios abiertos

e Uso de los medios de
comunicacion

e Contacto por teléfono, correo o
correo electrénico

Capacitacion y respaldo

e Educacion (por ejemplo, talleres)
e Asesoramiento

e Tutoria

e Dias de introduccién

Respaldo financiero

e Sin respaldo financiero
¢ Reembolso de los gastos
e Honorarios

* Adaptado de Oliver y colegas [4]
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Tabla 2. Principios e indicadores de la participacion del consumidor

exitosa*

Principios

Indicadores

Se acuerdan los roles de los consumidores

e Se documentaron los roles de los
consumidores

El costo de la participacion del
consumidor es presupuestado

e Seles reembolso a los consumidores
por sus viajes

e Se les reembols6 a los consumidores
por sus costos indirectos (por
ejemplo, costos del cuidador)

Los responsables de la toma de decisiones
en politicas respetan las diferentes
habilidades, el conocimientoy la
experiencia de los consumidores

e Seinformé la contribucion de los
consumidores

Se ofrece a los consumidores capacitacion
y respaldo personal para permitir su
participacion

e Se les brind6 a los consumidores
capacitacion para permitir su
participacion

Los responsables de la toma de decisiones
en politicas garantizan que tienen las
habilidades necesarias para involucrar a
los consumidores de manera efectiva

e Seles brindo6 a los responsables de la
toma de decisiones en politicas
capacitacién para permitirles
involucrar consumidores de manera
efectiva

Los consumidores participan en la toma
de decisiones

e Se document6 el consejo de los
consumidores

e Se documento6 el rol de los
consumidores en la toma de
decisiones

La participacién del consumidor se
describe en los resumenes de politicas

e Se describieron y reconocieron las
contribuciones de los consumidores
en los resimenes de politicas

Los resumenes de politicas estan
disponibles para los consumidores en
formatos e idiomas que puedan
entenderlos facilmente

e Sediseminaron los resimenes de
politicas para los consumidores en
formatos adecuados

* Adaptado de Telford y colegas [53]
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