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Evaluacion de la seguridad,
laefectividad y laprecision
diagnostica de las distintas
técnicas de Diagndstico
Genético Preimplantacional
(DGP) paraprevenir
sindrome de X fréagil y otras
enfermedades genéticasen la
descendencia de personas
portadoras

Investigacion cualitativa y revisiones sistematicas
IKERKETA KUALITATIBOA ETA BERRIKUSKETA SISTEMATIKOAK

Lalnvestigacion Cualitativa (IC) se
caracteriza por estudiar los fenébmenos en
su contexto natural, intentando encontrar
el sentido o lainterpretacion de los
mismos a partir de los significados que las
personas les conceden. Paraello, lalC se
sirve de aquellos materiales empiricos: en-
trevistas, observaciones, textos,
experiencias personales, etc. que mejor
describen las situacionesy 1o que
significan en las vidas de los individuos.

Aunque esta metodol ogiainvestigativa

es profusamente utilizada en €l entorno de
las ciencias sociales desde hace muchos
anos, en el ambito de lasalud publicay la
investigacion en servicios de salud tiene
todavia una penetracién limitada a pesar
de su reconocida utilidad. En este sentido,
unareciente editorial del British Medica
Journal alude a su pertinenciay comple-
mentariedad a los métodos cuantitativos en
€l contexto de las revisiones sisteméticas.
Su marco de actuacion, en lo que respectaa
lasrevisiones sisteméticas, incideen :

- Laidentificacién y concrecion de las
preguntas de investigacion.

- Laidentificacion de resultados
relevantesy contribuir a su explicacion

- Contribuir a explicar los hallazgos de
unasintesis cuantitativa.

- Mgjorar lainterpretacion y

aplicabilidad de las recomendaciones
delas revisiones.

Sin embargo, presenta debilidades

metodol g cas que explican su
infrautilizacion como son ladificultad de
su identificacion y blsgueda en las bases
de datos (escasez de buscadores y filtros
adecuados) y los problemas para valorar su
nivel de calidad. El avance en estos
aspectos contribuira a su difusion que sin
duda redundara en beneficio de pacientes,
clinicosy gestores.

Ikerketa kualitatiboaren (1K en)
ezaugarriafenomenoak beren testuinguruan
ikertzea da; beraz, fenomenoen zentzua edo
interpretazioa bilatzen saiatzen da,
pertsonek fenomenooi ematen dizkieten
esanguretatik abiatuz. Horretarako, I1K-ek
materia enpirikoz baliatzen da, hots,
gizakien egoerak eta egoera horiek gizakien
bizitzetan duten balioa ondoen deskribatzen
dituzten material enpirikoez: elkarrizketak,
oharrak, testuak, esperientzia pertsonalak,
etaabarrez...

Nahiz etaikerketa—metodol ogia hori
duela urte asko gizarte—zientzietan anitz
erabiliaizan eta ospe handia eduki, osasun
publikoan eta osasun zerbitzuen ikerketan,
berriz, ez da asko erabiltzen, bere
erabilgarritasuna frogatuta egon arren.
Zentzu honetan, British Medical
Journal-eko oraintsuko editorial batek
dioenez, IK pertinentea da eta metodo
kuantitatiboen osagarria, berrikusketa
sistematikoaren arloan. Berrikusketa
sistematikoari dagokionez, IKek eragina
duen ekintza—eremuak, honakoak dira
- Ikerketa—galderen identifikazio eta
zehaztasuna
- Emaitza aipagarrien identifikazioa eta
beren azal pena ematen laguntzea.

- Sintesi kuantitatibo baten emaitzak
azaltzen laguntzea.

- Berrikusketen gomendioen azalpena eta
aplikagarritasuna hobetzen laguntzea.

Edozein kasutan ere, IKek ahultasun
metodol ogikoak ere baditu, eta horiek dira
erabilera eskasaren arrazoia, zeren, batetik
zaila dabere identifikazioa eta bilaketa
datu—baseetan (bilatzaileen etairagazki ego-
kien eskasia dago) eta, bestetik, arazoak
daude bere kalitate-maila ebal uatzeko.
Ahultasun horiek zuzenduko diren neurrian,
IKen hedapena hobeaizango da, paziente,
kliniko eta kudeatzaileen onerako.
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AETS-ISCIII

e Ablacién por radiofre-

cuencia del carcinoma he-

ﬁcﬂocelulor y ofros tumores
epdticos. 2004.

e |nvestigacion priorizada

en evaluacion de tecnologh-

as sanitarias. 2004.

e PET-TAC: Indicaciones,

revision sistemdtica y meta-

andlisis. 2004.

http: //www.isciii.es

AHFMR

o A systematic review of the
social, ethical, and legal di-
mensions of genefic cancer
risk assessment technolo-
gies. 2004.

e Standard quality assess-
ment criterioior evaluatin
primary research papers ?rom
a variety of fields. 2004.

® \Workshop summary
know|edge-Erokers linking
researchers and policy ma-
kers. 2004,

e Evidence for the benefits of
telecardiclogy applications:
A systematic review. 2004.
e low level laser therapy
for wound healing: An up-
date. 2004.

e Living donor liver transplan-
fation in children. 2004.

http: / /www.ahfmr.ca

BRISTOL-MYERS,
SEMG, SEMERGEN,
SER, SERMEF, SECOT

e Cuia de practica clinica
en arfrosis de rodilla. 2003.

CETS-AETMIS

e Health care technology at
home. Issues in organiza-
tion and delivery in Que-
bec. 2004.

http: / /www.aetmis.gouv.
gc.ca/ft/

INFORME OCDE

SISTEMA DE CUENTAS DE LA SALUD
EN EL ESTADO ESPANOL -SHA

Ante la necesidad de disponer de datos esta-
disticos de gasto sanitario homogéneos y compara-
bles, la OCDE elabor6 un manua " A System of
Health Accounts (SHA)" en €l afio 2000. Desde
entonces los paises de la OCDE han venido €labo-
rando sus cuentas de la salud en base a esta meto-
dologia. Actualmente se dispone de datos de 13
paises: Australia, Canadd, Dinamarca, Alemania,
Hungria, Japdn, Korea, Méjico, Holanda, Polonia,
Espafia, Suiza, y Turquia.

El Sistema de Cuentas de la Salud (SHA), pro-
porciona un conjunto de datos coherentes y compa-
rables internacionalmente, asi como una base con-
ceptual para el desarrollo de las estadisticas de
gasto sanitario, proponiendo para su ordenacion la
"Clasificacion Internacional de las Cuentas de Sa-
lud (ICHA)", que abarca 3 dimensiones: lafinancia-
cion del gasto (¢quien paga?); los proveedores de
los servicios sanitarios (¢quien rediza el servicio?);
y las funciones de la atencion de la salud (¢que ser-
vicios se prestan?). Cuando € nivel de desagrega
cion lo permite se aflade una 4° dimension: el modo
de produccion (¢como se presta el servicio?).

En € caso de Espafia, |as ventgjas de la clasifi-
cacion dela OCDE en relacion alaclasificacion an-
terior [Cuentas Satélite- Estadistica del Gasto Sani-
tario PUblico (EGSP)], son las siguientes:

Distingue entre funciones bésicas de la aten-
cion sanitaria y funciones relacionadas con la salud
(gasto medioambiental, servicios sociales, etc).
Ademés, desagrega el gasto no solo por funciones
(curativa, rehabilitacion, servicios auxiliares..) sino
también por modos de produccién (hospitalizacion,
hospital de dia, consultas externas, atencion domici-

liaria...), realiza cruces entre las diversas clasifica
ciones, posibilitala comparacion internaciona ein-
corpora el gasto sanitario privado.

Se dispone de datos, referidos al Estado, de los
afios 1999 y 2001, asi como de la Comunidad Aut6-
noma del Pais Vasco (CAPV) de 1997 y 1999. Td
y como se recoge en latabla 1y segun datos referi-
dosa1999:

* El gasto sanitario estatal en % del PIB, fue

del 7,5%, superior a delaCAPV del 6,1%.

* El 72,2% del gasto sanitario estatal se finan-
ciapublicamente frente al 76% dela CAPV

* Analizado por funciones, € 64% del gasto sa
nitario estatal se destina a asistencia curativay
de rehabilitacion frente a 59% de la CAPV.
L os productos farmacéuticos y médicos repre-
sentan & 25% en el Estado frente d 23% dela
CAPV. Los servicios sanitarios auxiliares su-
ponen més del doble en la CAPV respecto a
Estado.

A nivel estatal y segiin datos mas recientes del

2001:

* La financiacion privada del gasto sanitario
ha aumentado del 27,8% en 1999 a 28,5%
en el 2001.

* En €l sector publico los hospitales son los
principales proveedores (50% del gasto co-
rriente), mientras en € privado lo son las con-
sultas de especidistas y/o dentistas (48,2%).

* Segln el modo de produccidn, el gasto en
atencion ambulatoria esta aumentando, mien-
tras €l gasto de hospitalizacidn disminuye.

* El gasto en farmacia representa € 23,8% del
gasto corriente en el sector publico, y el
21,1% en € privado.

Aun quedan por resolver agunas dificultades

metodolgicas y de disponibilidad de datos, tales
como: la dificultad de desagregacion por modo de

Tabla 1. Gasto sanitario funcional (%). Afio 1999

Funcién CAPV  Estado Espafiol
HC.1ly 2 Asistenciasanitariacurativay de rehabilitacion 58,9 63,7
HC.3 Servicios de atencion de larga duracién 19 2,0
HC.4 Servicios sanitarios auxiliares( laboratorio, transporte...) 7,6 3,2
HC.5 Productos farmacéuticos y médicos (pacientes externos) 22,9 24,7
HC.6 Servicios de prevencion y salud publica 2,0 1,3
HC.7 Administracién y aseguramiento sanitario 34 2,1
No clasificada 0,5 0,1
GASTO SANITARIO CORRIENTE 97,2 97,1
HC.R.1  Formacion bruta de capital 2,8 29
GASTO SANITARIO TOTAL 100,0 100,0
Gasto sanitario en % PIB 6,1% 7,5%
% gasto publico sobre total gasto sanitario 76% 72,2%

Fuente: EUSTAT y OCDE "SHA Based Health Accounts" (Spain)

Informe OCDE disponible en:
http://www.oecd.org/dataoecd/33/20/33733745.pdf
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produccion, la estimacion del gasto sanitario de las
instituciones de servicios sociaes, la necesidad de
mejorar los sistemas de informacion sanitaria para
conseguir datos homogéneos de las comunidades
auténomas (CCAA) a partir del 2002, asi como de-
sagregar €l gasto sanitario privado.

Bibliografia/Referencia:

* Relafio Toledano, Jorge and Garcia Calatayud, Maria
Luisa. OCDE Health Technica Papers 11.SHA- Based
Health Accountsin 13 OECD Countries: Country Stu-
dies Spain. National Health Accounts 2001.

* LaCuentadela Sanidad delaC.A. de Euskadi 1999.
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INVESTIGACION EN ESTRATEGIAS DE
IMPLANTACION

Diversos sistemas sanitarios estan trabgjando en
la elaboracion de Guias de Practica Clinica (GPC) de
calidad, lo que significa que sus recomendaciones es-
tan basadas en la evidencia y que tienen en cuenta
aquellos aspectos del contexto que permiten su acepta
€i6n por parte de profesionalesy pacientes.

Estos esfuerzos se redlizan desde la conviccion de
que dichas guias tienen un potencia de mejora de la
atencion a los pacientes, ya que promueven interven-
ciones cuyo beneficio esté probado y desaconsejan
aquellas que son inefectivas 0 poco seguras.

Sin embargo la elaboracion e introduccion de las
guias tienen un coste que en ocasiones podria ser supe-
rior a los beneficios esperados. Evitar la elaboracion
“de novo” promoviendo la adaptacion de otras guias
puede ser una solucion mas eficiente, pero no resuelve
el problema de su implantacion y aceptacion que vaa
requerir un abordaje complejo y costoso.

Recientemente se ha publicado el informe del
NHS R&D HTA Programme redlizado por M Grims-

haw et d que contiene los resultados de una revison
sistemética sobre las estrategias de difusion e implan-
tacion de GPCs y de una encuesta a profesionales del
Reino Unido sobre las posibles estrategias de difusion
y € uso de recursos para ese fin.

Este informe, por su exahustividad y rigurosidad
puede ser de interés para aquellos profesionales, gesto-
resy politicos que deseen promover unacorrectay efi-
ciente utilizacion de GPCs.

La revision sistemética concluye que cuando las
intervenciones de difusién son estudiadas por separado
los sistemas de recuerdo que han sido las estrategias
mas evaluadas, pueden producir moderados efectos
positivos en la mejora de la atencion. Las aproxima:
ciones educativas combinadas 0 no con materiales
educativos parece que producen mejoras modestas.
Otras estrategias basadas solo en materiales de divul-
gaciony las dirigidas alos pacientes parecen tener un
moderado efecto, aunque estas Ultimas se han estudia-
do menos. Aun asi los autores del informe consideran
que s los efectos medios conseguidos en los estudios
mediante |a utilizacion de materiales educativos como
Unica intervencion se trasladaran a la préctica clinica,
ya se conseguirian buenos resultados teniendo en
cuenta el coste relativamente bajo de laintervencion.

La generalizacion de las intervenciones con mul-
tiples estrategias es més dificil. Ademas la aplicabili-
dad de los estudios, que en sumayoria se han redizado
en USA, aotros contextos puede ser baja.

Los profesionales encuestados resaltaron el he-
cho de no contar con recursos monetarios suficientes
paraladifusion de GPCs, las dificultades parala difu-
si6n manual o la falta de recursos informéticos y con-
sideraron positivos los enfoques educativos aunque
dudaban de la capacidad de financiacion en sus cen-
tros sanitarios.

Otras conclusiones se dirigen alagestion y politi-
ca sanitaria haciendo hincapié en la identificacion de
barrerasy alamejorade lainvestigacion en esta &rea.

Bibliogr afia/Referencia

Grimshaw M, Thomas RE, MacLennan G, Fraser C, Ram-
say CR, VaelL, et d. Effectiveness and efficiency of guideli-
ne dissemination and implementation strategies. Health
Technol Assess 2004;8(6).
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CONSEJO INTERTERRI-
TORIAL DEL SNS

e Capacidad diagnéstica y
seguridad de la capsula en-
doscépica en patologia del
intestino delgado. 2003.
Departamento de Sanidad
Gobiemo Vasco.

e Hepatitis ¢ - Protocolos
de actuacion frente a enfer-
medades infecciosas (lll).
2004.

o Profilaxis de la infeccion
meningocécica - protocolos
de actuacion frente a enfer-
medades infecciosas (II).
2004.

http: //www.osanet.euska-
di.net

EFFECTIVE HEALTH

CARE

e Effectiveness of antihyper-

fensive drugs in black peo-
le. 2004.

to: / /www.york.ac.uk/inst
crd/ehcb.him

EVES

e Terapia electroconvulsiva:
Estudio sistemdtico de las evi-
dencias cientificas de su efi-
cacia; actitudes y patrones
de uso en Espafia. 2004
hﬁp://www?.som.qvo.es/
eves/informac/informac.him

FUNDACION GASPAR
CASAL

e sTodo para todo y gratis?
El establecimiento de priori-
dades en el Sistema Nacio-
nal de Salud espariol. 2004.
http: //www.fgcasal.org/

ICE
e Cuadernos econdmicos.
2004.

JOURNAL OF MEDICAL
ECONOMICS

e The clinical and econo-
mic impact of pneumococ-
cal conjugate vaccine asso-
ciated herd immunity in
Canada. 2004.

e A clinical- and cost-effecti-
veness comparison of venlo-
faxine and selective serofo-
nin reuptake inhibitors
(SSRIs) in the management
of patients with major de-
pressive disorder from the
perspective of an Austrian
sickness fund. 2004.

e Economic impact of re-
combinant activated factor
VIl in the control of bleeds
associated with abdominal
prostatectomy. 2004.

e Economic evaluation of
extended and conventional
prophylaxis with enoxapo-
rin against venous thrombo-
embolism in patients under-
going surgery for
abdominal cancer. 2004.
e Zoledronic acid versus pa-
midronate: costminimisation
in bone mefastasis. 2005.

OSTEBA

e Utilizacién apropiada de
la cirugia de la epilepsia.
2004.
http://www.euskadi.net/
sanidad,/osteba




CUIDADOS EN SALUD BASADOS
EN LA EVIDENCIA

TOMA DE DECISIONES EN
ATENCION PRIMARIA

Lapromocion de los cuidados en salud basados
en laevidencia o en pruebas ha topado con una serie
de barreras o dificultades que han limitado su difu-
sién entre los diferentes profesionaes sanitarios. Se
habla de la aplicacion de los resultados de la investi-
gacion directamente en la préctica y sin embargo
hay factores que influyen en esa posible aplicabili-
dad o asuncidn, tales como € conocimiento técito o
compartido, la existencia de lideres de opinién, la
presién de la industria farmacéutica, € contexto de
aplicaciony sus caracteristicas diferenciales,...

En un estudio elaborado por Gabbay y LeMay
(2004) se pone de manifiesto las maneras en las que
se construye la decision clinicaen el dmbito concre-
to de laatencion primariaen € Reino Unido. De di-
cho estudio se desprende que los profesionales rara-
mente acceden o utilizan la llamada evidencia
explicita que emana directamente de la investiga-
cion clinica, sin embargo acceden a llamado cono-
cimiento técito, trasmitido entre colegas, corrobora-
do en la lectura no reglada, por la interaccion con
lideres de opinidn, pacientes y representantes far-
macéuticos y otras fuentes. Por tanto, en cada con-
texto, las tomas de decision pueden ser diferentes si
tenemos en cuenta esos factores. Esas diferencias
explican ciertamente la variabilidad en la propia
préctica clinica de los profesionales.

Los hallazgos de este estudio ponen de mani-
fiesto la necesidad de explorar y analizar més el
campo de la formulacién de las decisiones en cada
contexto, para poder incidir en los factores que in-
fluyen en la variabilidad de los cuidados en salud.

Bibliografia/Referencia

Gabbay Jand le May A. Evidence based guidelines or co-
|lectively constructed "mindlines?' Ethnographic study of
knowledge management in primary care. BMJ 2004;
329:1013-1016

DIAGNOSTICO GENETICO

PREIMPLANTACIONAL

EVALUACION DE LA TECNICA EN
PORTADORES DEL SiNDROME DE X
FRAGIL Y OTRAS ENFERMEDADES

HEREDITARIAS

Un grupo multidisciplinar de investigadores de
la Comunidad Auténoma del Pais VVasco, ha redli-
zado una evaluacion sobre el Diagnéstico Genético
Preimplantacional (DGP) en portadores del sindro-
me de X frégil y otras enfermedades hereditarias.
Esta investigacion ha sido financiada por el Institu-
to de Salud Carlos |11 y coordinada desde Osteba.

El sindrome X frégil esla causa mas comin de
retraso mental hereditario. Es una enfermedad liga-
daa cromosoma X, dominante, con penetranciain-
completa. Este sindrome es por tanto més frecuente
y més graves en los varones.

n Osteba BERRIAK N° 45 Marzo 2005

A pesar de que se estan experimentando dife-
rentes tratamientos, en € campo de la terapia gené-
tica 0 de la ingenieria genética, en la actualidad el
sindrome X frégil no tiene cura. El reconocimiento
de las limitaciones del tratamiento actual del X fr&
gil y de otras enfermedades genéticas, unido a la
previsibilidad de las pautas de transmision de los
genes de una generacion a la siguiente, ha concen-
trado la atencion en la prevencién como medio més
fiable y eficaz para abordar € problema de las en-
fermedades hereditarias.

En este marco de prevencion de las enfermeda-
des de transmisién hereditaria, € DGP es unade las
opciones que, dentro de las técnicas de reproduc-
cion asistida, tienen las personas portadoras de en-
fermedades hereditaria para evitar la transmision de
estas patol ogias a su descendencia.

Esta técnica consiste en € andlisis genético de
los embriones obtenidos por fecundacion in vitro y
la posterior transferencia de aquellos embriones sa-
nosy viables.

En este trabgjo se han andizado la seguridad,
la efectividad y la precision diagnéstica de las dis-
tintas técnicas de DGP para prevenir éstay otras en-
fermedades genéticas en la descendencia de perso-
nas portadoras. Asimismo, se ha realizado una
encuesta en los centros de reproduccion asistida y
laboratorios de genética del Estado para conocer su
nivel de implan-
tacion y uso en
Espaiia, una eva-
[uacion econdmi-
ca sobre su im-
plantacién en la

El DGP es una de

las opciones, que den-
tro de las técnicas de
reproduccion asistida,

sanided publicay tienen las personas
unandisisdelas . 1o00ras de enferme-
posibles repercu-

dades hereditarias para
evitar la transmision de
estas patologias a su
descendencia

siones éticas y
sobre |a organi-
zacion del siste-
ma sanitario que
el uso de esta
técnica puede generar, asi como de la normativa es-
pafiolarelativa a dichas técnicas.

Bibliogr afia/Referencia

L6pez de Argumedo M; Cantero D; Tejada M.1; Aguirre
A; Alkortal; Gutierrez A; “Diagnostico preimplantacio-
nal de portadores de cromosoma x fragil y otros trastor-
nos hereditarios en técnicas de fecundacion artificia” Pro-
yecto FIS. Vitoria-Gasteiz. Departamento de Sanidad.
Gobierno Vasco, 2005. Informe n® Osteba D-05-01.

SEMFYC

® Prevencion del cancer co-
lorrectal. 2004.
http://www.semfyc.es/

SERVICIO DE SALUD
DEL PRINCIPADO DE
ASTURIAS

e Grlesa. Guia para la in-
froduccién de fecnologias
sanitarias en centros asisten-

ciales. 2004.

SMM

e Forebygging av restenose
i hjertets kransarer. 2004.
http: / /www.kunnskapssen-
teret.no/index.phpeback=2
&artikkelid=73

TA-SWISS

e Computerbasierte patien-
tendossiers. Chancen und
risiken. 2000.

e Telemedicine. 2004.

e Telemedizin. 2004.
http:/ /www.ta-swiss.ch/

OTRAS ACTIVIDADES
OSTEBA

26 de noviembre
Reunién EuroScan.
Presentacion de Proyectos
de la red y nuevas
actividades. Paris

11 de mayo

Taller de busquedas biblio-
gréficas. Escuela de Enfer
meria. Vitoria-Gasteiz

13 de mayo

Reunion red MBE. Presenta-
cién de proyectos. Donos-
tia-San Sebastian

25 de mayo
Asesoria y seminario Proyec-
to Guia Salud. Zaragoza

28 y 29 de mayo
Seminario de Guias de
Préctica Clinica. FEGAS.
Santiago de Compostela
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