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RESUMEN

Introduccién: en el desarrollo de una Guia de Préactica Clinica (GPC) es importante incluir la
perspectiva de los pacientes para elaborar las recomendaciones. EI propdsito de este estudio
fue identificar las prioridades en los desenlaces y las preferencias de los pacientes en las inter-
venciones de cirugia y rehabilitacion de la amputacion de miembro inferior.

Métodos: estudio transversal, en el que personas con amputacion de miembro inferior defi-
nieron sus prioridades en tres categorias: complicaciones, actividades y adaptacién protésica,
usando la metodologia GRADE. Ademas, se evaluaron sus preferencias en las preguntas con
mayor incertidumbre durante el desarrollo de la GPC.

Resultados: participaron 41 individuos, 51 % hombres, la mediana de la edad fue 51 afnos. La
causa de amputacion mas frecuente fue el trauma y el nivel mas comun fue el transfemoral.
La peor complicacion fue la infecciéon del mufidn (32 %), la actividad més importante fue ca-
minar (51 %) y la facilidad de ponerse y quitarse la protesis fue la principal variable asociada a
la adaptaciéon protésica (37 %). En la evaluacion de preferencias acerca de las intervenciones,
los pacientes respondieron a siete de las 40 preguntas incluidas en la GPC y estos datos fueron
presentados a los desarrolladores de la guia antes de definir las recomendaciones.

Conclusion: Se identificaron las prioridades de Ios desenlaces y las preferencias de los pa-
cientes en algunas intervenciones después de la amputacién mayor de un miembro inferior.
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SUMMARY

Participation of patients with lower limb ampu-
tation In the development of a clinical practice
guide in Colombia

Background: Involving the patient in the development
of a Clinical Practice Guideline (CPQG) is important. The
purpose of this study was to identify the priorities and
preferences of patients in surgical and rehabilitation in-
terventions of lower [imb amputation.

Methods: Cross-sectional study in which people with
lower [imb amputation defined their priorities on three
categories: complications, activities and prosthetic fit-
ting, using the GRADE methodology. Also, we evalua-
ted their preferences in the questions with more uncer-
tainty during the development of the CPG.

Results: 41 subjects were involved, 51 % were men,
and the median age was 51 years. The most common
cause of amputation was trauma and the transfemoral
level was the most frequent. The worst complication
rated by the patients was the infection of the stump
(32 %), the most important activity was to walR (51
%) and the ease of donning and doffing the prosthe-
sis was the main aspect affecting prosthetic fitting (37
%). In the evaluation of the preferences, patients an-
swered to seven of the forty questions included in the
CPG. All data were presented to the guideline’s deve-
loping group before defining the recommendations.

Conclusion: We identified patients’ preferences in di-
fferent interventions after a lower [imb amputation.

KEY WORDS

Amputation; Artificial limbs; Clinical Practice Guideli-
nes; Patients; Rehabilitation

INTRODUCCION

La amputacion de miembro inferior es una posible
secuela de lesiones traumadticas y enfermedades cro-
nicas, que puede generar limitaciones en las activi-
dades y restriccién en la participaciéon de quienes la
padecen, asi como altos costos en los servicios de
salud por el proceso de rehabilitacion necesario. No

se tienen cifras exactas de la prevalencia de las ampu-
taciones en el mundo. En un estudio llevado a cabo
en EE. UU., en 2005, se estimd que 1,6 millones de
personas viven con la pérdida de una extremidad y
los autores calcularon que esta tasa aumentara a 3,6
millones para el 2050 (1). Actualmente se desconoce
la prevalencia de amputacién en Colombia; sin em-
bargo, se calcula que es elevada debido al conflicto
armado, los accidentes de transito o laborales y las
enfermedades crénicas.

El Grupo de Rehabilitacién en Salud de la Universi-
dad de Antioquia en conjunto con la alianza CINETS
y mediante una convocatoria del Ministerio de Salud
y Proteccidn Social, desarrollé una Guia de Préactica
Clinica (GPC) para la rehabilitacién de las personas
mayores de 16 anos que han sufrido una amputaciéon
de miembro inferior por causas traumaticas y médicas,
no oncolodgicas ni congénitas (2). Esta guia responde
a la necesidad de unificar conceptos para la atencién
de los pacientes debido a la variabilidad en la practica
clinica para la toma de la decisién de amputar, el nivel
de amputacion, el tipo de cirugia, la prescripcion de
la protesis y los procesos de atenciéon y rehabilitacion.

El Instituto de Medicina -IOM- definié una GPC como
las declaraciones que incluyen recomendaciones con
la intencion de optimizar la atencion de los pacientes
y que se obtienen mediante una revisién sistematica
de la evidencia y una evaluacién de los riesgos y be-
neficios de las opciones de cuidado (3).

En el proceso de desarrollo de una GPC participan
miembros de diferentes disciplinas del area de la sa-
[ud, que representan solo a una parte de los usuarios
de las recomendaciones que se van a definir. Los
pacientes y sus cuidadores o familiares también son
usuarios de las GPC y, por tanto, se deben incluir sus
perspectivas y necesidades al definir las recomenda-
ciones de la guia. La participacion de pacientes en
el desarrollo de las GPC y la informacién sobre este
tema estan basadas en la descripciéon de las experien-
cias de algunos grupos de investigacion.

Los estudios que describen la perspectiva de los pa-
cientes, suelen ser desarrollados con metodologia
cualitativa. También se puede encontrar algin estu-
dio con metodologia mixta, o metodologia cuantitati-
va como los estudios descriptivos, en los que se utiliza
un cuestionario de elaboracidn propia sobre aspectos
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como la satisfaccion, las necesidades o la opinidén de
los pacientes y sus familiares (4). El término preferen-
cias incluye las perspectivas, prioridades, creencias,
expectativas, valores y metas para la salud y la vida
de los pacientes (5).

Para este estudio se realizd una busqueda amplia de
la literatura sobre las preferencias de los pacientes con
amputacion de miembro inferior y se encontrd poca
evidencia disponible. Burger realizd un estudio de cor-
te transversal, basado en la Clasificacion Internacional
de Funcionamiento, Discapacidad y Salud (CIF), para
describir la perspectiva de los pacientes sobre el fun-
cionamiento luego de la amputacién de un miembro
inferior. Las principales funciones o estructuras cor-
porales afectadas segun los pacientes fueron la piel, la
marcha y las funciones emocionales. Las limitaciones
en la actividad més comunes fueron cambiar de posi-
cién, caminar y desplazarse. Y las restricciones en la
participacién mads reportadas fueron la religion y espi-
ritualidad, la vida comunitaria y la recreacion (6).

Matsen y colaboradores publicaron un estudio retros-
pectivo, en el que compararon las perspectivas de los
pacientes con los desenlaces después de una amputa-
cién de miembro inferior. Para esto correlacionaron
varios factores con cuatro indicadores: Satisfaccion
general, calidad de vida, ausencia de frustracion y dis-
tancia de caminata; y encontraron correlacion fuerte
y significativa de los indicadores con la comodidad
en el miembro residual; la condicion de la extremidad
contralateral; la comodidad, la funcién y la aparien-
cia de la protesis; factores sociales; y la capacidad de
ejercitarse de forma recreativa (7).

Segun el Manual Metodoldgico para la Implicacién
de Pacientes en el Desarrollo de Guias de Préactica Cli-
nica del Instituto Aragonés de Ciencias de la Salud,
la experiencia en la incorporacion de los pacientes
en las fases de busqueda y evaluacion de la literatu-
ra cientifica y de formulacién de recomendaciones
es escasa. Ellos afirman que los pacientes pueden
ser una fuente de informacion respecto a aquella li-
teratura que no se encuentra indexada en las bases
de datos y pueden contribuir a la elaboracién de las
recomendaciones de varias formas, por ejemplo ayu-
dando a seleccionar aquellas que consideran priorita-
rias o que podrian tener un mayor impacto de salud
y que deberan primar en la implementacién del do-
cumento y asegurando que se vean reflejadas en las
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recomendaciones las necesidades de grupos especi-
ficos de pacientes, personas de determinados grupos
étnicos, edades o discapacidades particulares. Para
esto los autores sugieren que puede ser Util, a la hora
de la elaboracion de las recomendaciones, organizar
grupos focales, en el contexto de la utilizacion del sis-
tema GRADE (4).

El GIN Public es un grupo de trabajo del Guidelines
International Network -GIN- que incluye investiga-
dores, profesionales de la salud y usuarios para pro-
mover formas de involucrar e informar al ptiblico en
guias clinicas alrededor del mundo. Este grupo, en el
manual para la participacion de los pacientes en las
GPC, describe tres estrategias generales para la parti-
cipacion e incorporacion de las perspectivas de los
pacientes durante el desarrollo de una GPC: consulta,
participacion y comunicacion. Cada una de estas es-
trategias tiene fortalezas y debilidades, segun el obje-
tivo por cumplir y es comtn combinarlas para lograr
mejores intervenciones de participacion (8).

La Guia Metodoldgica para la elaboracion de Guias
de Prdctica Clinica con Evaluacion Econdmica en el
Sistema General de Seguridad Social en Salud en Co-
lombia recomienda incluir la participacién de los pa-
cientes en el desarrollo de una GPC. Segun esta guia,
esta practica puede disminuir la brecha entre sus pre-
ferencias y la evidencia y generar recomendaciones
con mayor aplicabilidad e impacto en el cuidado de
la salud. Ademaés, resaltan que, para evitar la incor-
poracién de perspectivas singulares, se deben hacer
esfuerzos por recoger puntos de vista de diversas
fuentes y grupos de pacientes, utilizando mas de una
estrategia de participacion e incorporando dichos
puntos de vista en mas de un momento durante el
desarrollo de la guia (9).

EI AGREE II es un instrumento para evaluar la calidad
y el proceso del desarrollo de una GPC. Incluye 6 do-
minios con 23 items, uno de los cuales corresponde
a la busqueda de las perspectivas y preferencias de la
poblacion diana (10).

Debido a que no existe un método unificado de parti-
cipacion de los pacientes en el desarrollo de las reco-
mendaciones de una GPC es responsabilidad de cada
grupo definir la forma de obtener esta informacién.
Fue asi como el Grupo Desarrollador de la Guia (GDG)
decididé reunir un grupo de personas amputadas, y
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mediante una estrategia de consulta, incluir sus pers-
pectivas para definir las recomendaciones de la GPC.

El propdsito del presente estudio fue identificar las
prioridades de los desenlaces y las preferencias de los
pacientes en las intervenciones relacionados con la
cirugia y la rehabilitacion después de la amputacion
mayor de un miembro inferior, por causas médicas o
traumaticas. Los resultados de este estudio sirvieron
al GDG para el desarrollo de las recomendaciones de
la GPC para el diagnoéstico y tratamiento preopera-
torio, intraoperatorio y postoperatorio de la persona
amputada, la prescripcion de la proétesis y la rehabili-
tacion integral.

METODOS

Se hizo un estudio de tipo observacional, con disefio
transversal, en pacientes con amputacién de miem-
bro inferior, para identificar sus prioridades en dife-
rentes desenlaces relacionados con la cirugia, la reha-
bilitacion y la adaptacién protésica y sus preferencias
en las recomendaciones de la GPC.

Para la elaboracion de las recomendaciones de la
GPC, dentro del GDG se llevd a cabo un proceso de
priorizacion de los temas de interés y se selecciona-
ron los mds importantes. Posteriormente se formula-
ron las preguntas clinicas y se hizo una revision siste-
matica de la evidencia disponible en el tratamiento
quirurgico, la rehabilitacién integral y la prescripcion
y adaptacion de proétesis en personas con amputacion
del miembro inferior. Para algunas de esas preguntas
la evidencia publicada no era lo suficientemente fuer-
te para hacer una recomendacion, y fue asi como el
GDG se apoy® en la perspectiva de los pacientes para
la toma de decisiones.

Se hizo una convocatoria entre julio y noviembre de
2014, en dos instituciones prestadoras de servicios
-IPS- que atienden personas amputadas en Medellin
y Cali. Los criterios de inclusion fueron personas en-
tre 18 y 65 afos, que tuvieran amputacién mayor de
miembro inferior de cualquier nivel y causa y que
pudieran asistir a una reunion con los investigadores.
Se excluyeron nifos y amputados de miembro su-
perior. El muestreo se hizo a conveniencia segtn las
personas que respondieron a la convocatoria. En la
reunion se explicaron los objetivos de la GPC y de la

participacién de ellos, los instrumentos que se aplica-
ron y se resolvieron las dudas. En el grupo de 20 pa-
cientes estudiados en Medellin se evaluaron, adicio-
nalmente, las preferencias de las preguntas de la GPC
en las que hubo mayor incertidumbre en el momento
de la presentacién de la sintesis de la evidencia.

El GDG us6 varios cuestionarios para recoger las ca-
racteristicas sociodemogréficas, la informacion clinica
de la amputacién y del uso de protesis. Los desenla-
ces para la evaluacion de prioridades se seleccionaron
a partir de herramientas de evaluacién de la calidad
de vida relacionada con el uso de protesis -TAPES R y
PEQ- (11,12) y de la priorizacion del GDG. Con base en
la experiencia previa en otras guias, los investigadores
disefiaron un cuestionario para definir la importancia
de esos desenlaces, usando la metodologia GRADE
-Grading of Recommendations Assessment, Develo-
pment and Evaluation- (13). Los desenlaces se clasifi-
caron en tres dominios elegidos por los investigadores
para agruparlos: complicaciones de la amputacion,
independencia en actividades y adaptacion protésica.
Los pacientes escogieron el desenlace méas importante
en los listados de las tres categorias, definiendo la peor
complicacion después de una amputacion, la activi-
dad mds importante para mejorar el funcionamiento
y el principal aspecto relacionado con la adaptacion
protésica exitosa. Y calificaron cada uno de los desen-
laces propuestos con puntajes de 1 a 9, para definirlos
como criticos, importantes no criticos y no importan-
tes, seguin la estrategia GRADE. Al grupo de 20 personas
que participd en Medellin se le presentd la evidencia
disponible en la literatura, para que definiera sus prefe-
rencias en siete preguntas incluidas en la GPC, esto se
hizo por medio de situaciones hipotéticas en las que se
mostraron las comparaciones propuestas en esas pre-
guntas. Las siete preguntas corresponden a las de ma-
yor incertidumbre en el momento de la presentacion
de la sintesis de la evidencia durante el desarrollo de
la GPC. Tres de las preguntas tenian dos opciones de
respuesta y en las otras cuatro se propuso una escala
tipo Likert para que los pacientes definieran las prefe-
rencias. Las respuestas se registraron en cuestionarios
impresos autodiligenciados, durante la reunién, en un
solo tiempo y con el acompafiamiento de los investiga-
dores. La satisfaccién de los participantes con la prote-
sis se evalué mediante una escala analoga visual de 0 a
100 mm (0 = Muy insatisfecho, 100 = Muy satisfecho).
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Se hizo un andlisis univariado de los datos para ha-
llar las medidas de tendencia central y dispersién de
acuerdo con la prueba de Shapiro-Wilk, ademas de
las frecuencias de distribucion de las variables cualita-
tivas. El software utilizado para el anélisis de los datos
fue la version 22 del IBM SPSS Statistics.

Los resultados de este trabajo se presentaron al GDG y
a los expertos en las reuniones para apoyar la toma de
decisiones en las recomendaciones de la guia.

RESULTADOS

En total se incluyeron 41 pacientes. Sus caracteris-
ticas sociodemogréficas y clinicas se resumen en la
tabla 1. 39 % fueron trabajadores remunerados; 24 %
personas a cargo de los quehaceres de la casa; 22 %
desempleados, 5 % estudiantes y 5 % jubilados. En seis
casos (15 %) no se registrd el nivel de amputacion ni el
uso de la protesis.

Tabla 1. Caracteristicas sociodemograficas y clinicas
de las personas amputadas que participaron en la GPC

Caracteristicas sociodemograficas y clinicas

(n=41)
Edad
Sexo (hombres)
Causa de la amputacion
Trauma
Enfermedad vascular
Diabetes mellitus
Otras (cancer, infeccién, congénita)
Nivel de la amputacion
Transfemoral
Transtibial
Sin datos
Uso de protesis
Uso de ayudas para la marcha

Tiempo de adaptacion a la primera prétesis
Tiempo de adaptacion a la prétesis actual

Tiempo de uso diario de la prétesis

Satisfaccion con la prétesis actual (0-100 mm)

*Mediana y porcentaje o rango intercuartil.

Priorizacion de los desenlaces

Complicaciones de la amputacion

De los 41 pacientes, 13 (31,7 %) calificaron la infec-
cién del munén como la peor complicaciéon luego de
la amputacion. En la tabla 2 se pueden ver los pro-
medios en los puntajes de los desenlaces priorizados
por los pacientes segun la estrategia GRADE. Todos
los desenlaces asociados con las complicaciones de
la amputacién fueron criticos para los pacientes, a ex-
cepcién de la sensaciéon de miembro fantasma.

5-100

*Me (1Q,.-..)/(%)

25 75
51 anos (33-59)
21 (51 %)

21 (51 %)
512 %)
4 (10 %)
10 (24 %

20 (49 %)

15 (37 %)

6 (15 %)

33 (80 %)

19 (46 %)

26 semanas (9-48)
24 meses (7-36)
13,5 horas (12-16)
75mm (44,5-87,5)

Realizacion de actividades

Veintitin pacientes (51,2 %) calificaron caminar como
la actividad mas importante. Los promedios de los
puntajes de las variables asociadas con la realizacion
de actividades, mostraron que todos fueron desenla-
ces criticos para los pacientes, excepto tener relacio-
nes sexuales (tabla 2).
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Tabla 2. Calificacion de los desenlaces relacionados con las complicaciones
de acuerdo con la importancia para los pacientes

Desenlaces relacionados
con las complicaciones

Desenlaces relacionados
con las actividades

Desenlaces relacionados con
la adaptacion protésica

Priorizacion Puntaje* Priorizacion Puntaje* Priorizacién Puntaje*
Muerte 9(2-9) Caminar 9(8-9) Lesiones en la piel 9 (7-9)
Infeccién 8(6-9) Tener buena calidad de vida 9(7-9) Mal~ollor o sudoren a piel del 8(7-8)
muidn
. Independencia en las activida- o
Dolor en el mufién 8 (5-8) ‘- 8(7-9) Peso de la prétesis 8 (6-9)
des basicas
Dehiscencia de la herida 8(5-8) Indeper)denma en actividades 8 (7-9) Fac.llldad paral ponerse y 7 (6-8)
complejas quitarse la prétesis
Reintervencién 8(5-9) Trabajar o estudiar 8(7-9) Sensacion de pistoneo 7 (6-8)
Mala cicatrizacion 7 (4-8) Pargapar en actividades 8(6-8) Poder usar zapatos 7 (5-8)
sociales
Rehospitalizaciéon 7 (5-8)  Tener relaciones sexuales 6 (3-8)  Apariencia de la protesis 7 (5-9)
Alteraciones psicolégicas 7 (2-8) Sonl.dos COIEIERRC 7 (4-8)
caminar
Sensacion de miembro fan- 5(2-7) Da'no Qe la ropa por el uso de 63-7)
tasma protesis

*Promedio del puntaje de la Escala GRADE y su rango intercuartil..

Escala GRADE: criticos (7-9), importantes no criticos (4-6) y no importantes (1-3).

Factores relacionados con la adaptacion protésica

Quince pacientes (36,6 %) calificaron la facilidad de
ponerse y quitarse la prétesis como el factor que mas
afecta la adaptacion protésica exitosa. En la tabla 2 se
muestra la priorizacion de los desenlaces relaciona-
dos con la adaptacion protésica. Los pacientes cali-
ficaron como criticos todos los desenlaces, menos el
dano de la ropa por el uso de la protesis.

Evaluacion de las preferencias

A continuacién se presentan los resultados de la eva-
[uacion de las preferencias de los pacientes en siete de
las recomendaciones incluidas en la GPC (tablas 3 y 4).

1. Pregunta sobre conservacion de la rodilla: Si el
dia de su accidente hubiera tenido la oportunidad de
escoger, ;qué hubiera preferido entre la conservacién
de la rodilla mediante el cubrimiento con procedi-
mientos de cirugia plastica, injertos de piel o colgajos
microquirurgicos o la amputacién transfemoral (Por
encima de la rodilla)?

Para esta pregunta, durante la sesidn con pacientes,
se explico la técnica de algunos procedimientos re-
constructivos para lograr la conservacion de la rodilla
y se mencionaron diferentes aspectos de cada una de
las dos posibilidades, incluyendo el tiempo de hospi-
talizacién, el namero de cirugias y de cicatrices y el
porcentaje de adaptacidén protésica segun el nivel de
amputacion en los estudios publicados (14-25). Luego
de presentar toda esta informacion a los pacientes, el
95 % eligieron la opcién de conservar la rodilla me-
diante procedimientos adicionales de reconstrucciéon
de tejidos blandos.

2. Pregunta sobre reconstruccidén versus ampu-
tacion: Si el dia de su accidente hubiera tenido la
oportunidad de escoger, iqué hubiera preferido, la
reconstruccion de la extremidad o la amputacion a
cualquier nivel?

Para esta pregunta se presentd evidencia comparati-
va entre los dos procedimientos, en cuanto a dolor
residual, nimero de intervenciones, riesgo de com-
plicaciones, tiempo de estancia hospitalaria, tiempo
de reintegro laboral, limitacion para las actividades
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o restriccion para la participacién (26-38). Doce de
los veinte pacientes (60 %) preferirian la amputacion
inmediata después de un trauma grave del miembro
inferior.

3. Pregunta sobre amputacion en dos tiempos: Si el
dia de su cirugia hubiera tenido la oportunidad de es-
coger, qué hubiera preferido entre una amputacion en
dos tiempos (amputacion parcial en guillotina seguida
de una remodelacion secundaria) comparada con una
amputaciéon en un solo tiempo con cierre primario
para tratar una infeccidn grave con sepsis asociada?

En el caso de infeccion grave de la extremidad, 13 de
los 20 pacientes (65 %) respondieron que preferirian
una sola cirugia para definir el nivel de amputacién,
en Iugar de dos tiempos quirtrgicos. Para esta pre-
gunta se explico la importancia del control rapido de
la infeccion y el riesgo de complicaciones, como la
muerte por sepsis, la dehiscencia de la sutura, la pro-
longacion en el tiempo de hospitalizacion y la posibi-
lidad de requerir mas intervenciones.

Para las preguntas a continuacion se utilizo una esca-
la Likert de 5 puntos para evaluar las preferencias de
los pacientes.

4. Pregunta sobre reacondicionamiento cardiovas-
cular: En el momento en que su médico le informé
que estaba en riesgo de ser amputado de su extremi-
dad, ¢le hubiera gustado asistir a un programa de ejer-
cicio fisico supervisado?

En esta pregunta se explicd a los pacientes en qué
consistia un programa de reacondicionamiento car-
diovascular preoperatorio, por qué se debia hacer de
forma temprana y cudles eran las ventajas de dicho

programa para el proceso de rehabilitacién luego
de la amputacién. EI 70 % estuvieron totalmente de
acuerdo o de acuerdo, el 5 %, totalmente en desacuer-
doy el 25 % ni de acuerdo ni en desacuerdo.

5. Pregunta sobre apoyo psicoldgico: En el momento
en que se toma la decisién de amputar una pierna, éle
parece importante el acompafnamiento por psicologia?

Aunque hay poca evidencia publicada sobre los be-
neficios del acompanamiento psicolégico antes de
la amputacion (39,40), luego de presentar los resulta-
dos, el 75 % de los pacientes estuvieron totalmente de
acuerdo o de acuerdo con esta medida; el 20% estu-
vieron totalmente en desacuerdo o en desacuerdo y
el 5 % ni de acuerdo ni en desacuerdo.

6. Pregunta sobre protesis inmediata: Si hubiera te-
nido la posibilidad de usar una protesis provisional
que le permita caminar al otro dia de la cirugia, éus-
ted la hubiera querido usar?

En esta pregunta, 9 de los 20 pacientes estuvieron to-
talmente de acuerdo o de acuerdo; 8 estuvieron en
desacuerdo o totalmente en desacuerdo y 3 ni de
acuerdo ni en desacuerdo.

7. Pregunta sobre rehabilitacion fisica: ¢Le hubiera
gustado que luego de su amputacion lo enviaran a un
programa de ejercicio fisico supervisado?

Luego de presentar informacién sobre un programa
de rehabilitacion fisica para mejorar la adaptacion
protésica y el funcionamiento después de la amputa-
cién, el 85 % estuvieron totalmente de acuerdo o de
acuerdo, el 10 % totalmente en desacuerdoy el 5 % ni
de acuerdo ni en desacuerdo.

Tabla 3. Preferencias de los pacientes en las cirugias de amputacion de miembro inferior

Conservacion de la rodilla

Si el dia de su accidente hubiera tenido la opor-

Amputacion por
encima de la rodilla

Conservar la rodilla No
mediante cirugias adicionales sabe

[0) 0,
tunidad de escoger, ;qué hubiera preferido? >%(0) 95%(19) 0
Reconstruccion versus amputacion :I’r:putaaon ceBlbpTEa ety Reconstruccion de la pierna sgl:e
Si el dia de su accidente hubiera tenido la opor- 60% (12) 40% (8) 0

tunidad de escoger, ;qué hubiera preferido?
Amputacion en dos tiempos

Si el dia de su cirugia hubiera tenido la oportu-

o)
nidad de escoger, ;qué hubiera preferido? 65%(13)

Una sola cirugia para definir el ni- Cirugia en dos tiempos para No
vel de amputacion

definir el nivel de amputacion sabe
10%

25 % (5) @)
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Tabla 4. Preferencias de los pacientes en las intervenciones
de rehabilitacion en amputacion de miembro inferior

Totalmente

de acuerdo
Reacondicionamiento cardiovascular 50% (10)
Acompaiiamiento por psicologia 30 % (6)
Prétesis inmediata 25 % (5)
Rehabilitacion fisica 75 % (15)

DISCUSION

La poblacion estudiada fue en su mayoria de sexo
masculino, como la tendencia mundial reportada
(41-43). La principal causa de la amputacion fue el
trauma que, aunque no es la primera en el mundo
(41-42), si es mas frecuente en los paises en vias de
desarrollo y victimas de conflictos armados. En las
diferentes publicaciones la mayoria de los pacientes
tenian amputacién transtibial, pero en este estudio la
mayoria tenian una amputacién transfemoral (42-44).

Los pacientes provenian de bases de datos de IPS
donde se efectiia rehabilitacion protésica, esta es una
de las razones por las que la mayoria estaban usan-
do una protesis en el momento del estudio (80 %) y
ademas tenian un alto grado de satisfaccidon con la
misma, con 75 mm en la escala anéloga visual de
satisfaccion de 0-100 mm. De forma similar a los es-
tudios publicados en la literatura mundial (45-49), la
mayoria de los pacientes eran independientes para
caminar y para las actividades basicas y complejas de
la vida diaria. En la priorizacién ningtin desenlace fue
calificado como no importante por los pacientes, lo
cual refleja el alto impacto que tiene una amputacion
en el funcionamiento y la calidad de vida de las per-
sonas con esta condicion.

En el estudio de Burger sobre las perspectivas de los
pacientes en el funcionamiento tras la amputacion de
un miembro inferior, de forma similar que en nuestros
resultados, los sujetos mostraron una tendencia a dar-
le mayor prioridad a los desenlaces relacionados con
las actividades y la participaciéon, en comparacion
con factores asociados a las funciones y estructuras
corporales (6).

Matsen en su estudio de las perspectivas de los pa-
cientes sobre los desenlaces de la amputacién de un

De Ni de acuerdo ni En Totalmente en
acuerdo endesacuerdo desacuerdo desacuerdo
20 % (4) 25 % (5) 0 5% (1)

45 % (9) 5% (1) 5% (1) 15 % (3)
20 % (4) 15% (3) 15% (3) 25 % (5)
10 % (2) 5% (1) 0 10 % (2)

miembro inferior, encontrd que los sujetos de ese es-
tudio mostraron un interés especial en la capacidad
de realizar actividad fisica de forma independiente,
no ser una carga para otros y poder proveer cuida-
do a su familia (7). Estos resultados apoyan los que
encontramos en nuestro estudio sobre la prioridad
que le dan los pacientes a la independencia para las
actividades basicas y complejas de la vida diaria y a la
posibilidad de retornar al trabajo o al estudio y parti-
cipar en actividades sociales.

En Ila evaluacién de preferencias, hubo acuerdo con
las recomendaciones finales presentadas en la GPC
en todas las preguntas planteadas a los pacientes, ex-
cepto en las de “Reconstruccion versus Amputacion”
y “Amputacién en dos tiempos”. En la pregunta sobre
la intervencién en trauma grave de miembro inferior,
el 60 % preferirian la amputacion desde la primera ci-
rugia y el 40 % preferirian que trataran primero de re-
construir la pierna. No hubo acuerdo con la recomen-
dacioén final de la GPC ni con la evidencia publicada
en la literatura, en la cual se ha reportado preferencia
de los pacientes por la reconstruccion sobre la ampu-
tacion primaria (26, 49-51). Entre los participantes en
el estudio, hubo varios a quienes se les habia hecho
una reconstruccién previa a la amputacién o inclu-
so tenian amputacién en una de las extremidades y
reconstruccién en la otra, algunos de ellos con expe-
riencias negativas respecto a este procedimiento re-
constructivo. Ellos relataron sus historias antes de que
respondieran la encuesta, lo cual pudo haber sesgado
a los demas participantes.

En el caso de amputacion por infeccion grave, el 65
% preferirian la cirugia en un solo tiempo, en lugar de
dos, para el control de la infeccidn. A pesar de expli-
car el riesgo de complicaciones secundarias a la in-
feccion y la importancia de controlarla rdpidamente,
los pacientes vieron como negativa la intervenciéon
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en dos tiempos quirtrgicos. En la GPC, la recomenda-
cién final fue fuerte a favor de hacer la amputacién en
dos tiempos, el GDG encontrd calidad de la evidencia
moderada para esta pregunta, por lo cual la respuesta
de los pacientes no modificd la recomendacién final.

En la pregunta sobre las proétesis postoperatorias in-
mediatas, los estudios evaluados en la guia muestran
que la adaptacién de este tipo de protesis en un pa-
ciente que ha sufrido una amputacién tiene beneficios
fisicos y psicoldgicos, pero requiere que la selecciéon
del paciente sea cuidadosa, pues no puede tener una
infeccién activa del munoén, debe tener posibilidades
altas de cicatrizacién, estar muy motivado y ser capaz
de comprender y obedecer las 6rdenes del cirujano;
ademas, se debe contar con un técnico protesista du-
rante la cirugia para hacer la adaptacion inmediata
de la proétesis. Luego de presentar esta evidencia a los
pacientes, no hubo una inclinacién tan contundente
a favor o en contra del uso de una proétesis postope-
ratoria inmediata. En la GPC se sugirio el uso de una
protesis postoperatoria inmediata en pacientes mayo-
res de 16 anos amputados de miembros inferiores por
causas traumaticas, para mejorar la remodelacién del
munén, facilitar la adaptacién protésica y el funcio-
namiento y disminuir el tiempo para la adaptacion
protésica definitiva. Recomendacién débil a favor,
con calidad de la evidencia baja.

En la Guia Metodoldgica para la elaboracion de Guias
de Practica Clinica con Evaluacion Econdmica en el
Sistema General de Seguridad Social en Salud Co-
lombiana (9), se recomienda a los grupos desarro-
[ladores que las perspectivas de los pacientes sean
incorporadas en cada una de las fases del desarrollo
de una GPC: definicién del alcance de una guia de
practica clinica; formulacion de preguntas; identifi-
cacién y graduacion de desenlaces; formulacion de
recomendaciones; revision de los documentos pre-
liminares; construccion del documento de informa-
cidn para los pacientes y formulacién de indicadores
e implementacion, utilizando la estrategia que mejor
se adapte a la fase de desarrollo, y a las necesidades y
capacidades del grupo desarrollador, idealmente con
la combinacion de diferentes métodos para lograr
una visiéon amplia de las perspectivas de los pacientes
incluyendo contextos sociales y culturales diversos,
grupos minoritarios y vulnerables. Se considera indis-
pensable que en el documento de soporte de la GPC

5-104

se reporten de manera clara los métodos utilizados
para la identificacion e incorporacién de las perspec-
tivas de los pacientes y las razones para la seleccion
del método utilizado.

En la revision de la literatura se encontraron reportes
de algunos autores sobre la participacion de los pa-
cientes en las GPC. Estos estudios describen las expe-
riencias individuales de cada grupo de investigacion
y muestran que no hay un método unificado para
este tipo de trabajo.

Boivin y colaboradores (52) publicaron un estudio
sobre las razones para considerar las preferencias de
los pacientes en el desarrollo de las GPC y propusie-
ron cuatro teorias: 1) la de gobernanza, que preten-
de sintetizar los datos de una poblacién incluyendo
la evidencia de las preferencias de los pacientes para
mejorar la salud publica, teniendo en cuenta que
solo hay disponibles recursos limitados; 2) la de las
decisiones informadas, que se basa en promover la
libre eleccién de los pacientes, proporcionando infor-
macién personalizada sobre los riesgos y beneficios
de las intervenciones; 3) la de los profesionales de la
salud, que busca hacer las recomendaciones basadas
en las caracteristicas individuales de los pacientes; y
4) la del defensor del consumidor, que promueve que
el usuario tenga una mayor influencia en la toma de
decisiones clinicas.

Politi y colaboradores (53) estudiaron el rol de la par-
ticipacion de los pacientes en la implementaciéon de
las GPC y concluyeron que la toma de decisiones
conjunta entre el personal de la salud y los pacientes
puede reducir la variacion sobre las opciones segun
las preferencias y mejorar la adherencia a la opcién
elegida. Van Wersch y Eccles (54) concluyeron, en su
estudio sobre el papel de los usuarios en las guias cli-
nicas, que ellos deben estar involucrados en todas las
etapas del desarrollo de una GPC.

Serrano-Aguilar y colaboradores (55) propusieron, en
su estudio sobre la participacién de los pacientes en el
desarrollo de una GPC para el tratamiento del lupus
eritematoso sistémico, que, para asegurar la efectivi-
dad, se debe seleccionar el método para la participa-
cién de los pacientes segun el objetivo que se busca
cumplir, el nivel necesario de participacion, el peso de
los métodos disponibles, las caracteristicas de los pa-
cientes y la disponibilidad de recursos. Concluyeron
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que incluir a los pacientes en el desarrollo de una
GPC mediante una combinacién de métodos puede
mejorar la atencién centrada en el paciente al tener
en cuenta sus necesidades en la practica clinica.

Durante el desarrollo de la GPC, se buscaron otras
guias para la rehabilitacidon o prescripcion de prote-
sis en personas con amputacién de miembro inferior
publicadas en otros paises y se encontraron ocho (56-
63). De estas GPC, solamente la publicada por Linde
y colaboradores (63) describe de manera detallada el
trabajo realizado con pacientes en el desarrollo de la
guia. En otra de ellas (58), la participacion de pacien-
tes se hizo por medio de asociaciones de usuarios, a
las que se les entregd una copia del trabajo preliminar
de la GPC para que dieran su opinioén. Y en otras dos
(56,61) reportaron algunos usuarios de protesis o re-
presentantes de los pacientes en el listado de consul-
tados, sin describir como fue su participacién. En el
resto de GPC evaluadas no se menciona este aspecto
de la participacion de los pacientes en la elaboracién
de las recomendaciones.

La participacion de los pacientes, desde las etapas
tempranas de construccion de una GPC, tiene gran
valor porque complementa los contenidos sugeridos
por los clinicos e investigadores. La toma conjunta de
decisiones es un proceso de colaboracién entre los
pacientes y sus médicos para llegar a acuerdos en sa-
[ud, que involucren multiples opciones apropiadas de
tratamiento médico. Este proceso debe estar basado
en las preferencias, inquietudes y necesidades de los
pacientes y sus familiares, de manera que, con las in-
tervenciones, se puedan cubrir las necesidades reales
y producir un impacto en la salud y calidad de vida.

La principal limitacién del estudio fue el bajo tama-
fno de la muestra, porque la recoleccidén se hizo por
conveniencia y porque no se estratificé de acuerdo
con la condiciéon de estudio. Ademds, no fue posi-
ble incluir en la muestra otras zonas del pais debido
a limitaciones en los recursos y el tiempo. En el fu-
turo, se podrian hacer trabajos de investigacién que
respondan a la necesidad de unificar los métodos de
participacion de los pacientes en el desarrollo de una
GPC, asi como estudios con metodologia cualitativa
que tengan en cuenta la perspectiva de los pacientes
con amputacioén de miembro inferior.

CONCLUSIONES

La peor complicaciéon para los pacientes fue la in-
feccién del munoén, la actividad mds importante fue
caminar y la facilidad de ponerse y quitarse la prote-
sis fue la principal variable asociada a la adaptaciéon
protésica. Estos resultados apoyaron la toma de deci-
siones en el desarrollo de las recomendaciones de la
GPC para amputados en Colombia.

En el presente estudio se propone, como método de
participacién de los pacientes en el desarrollo de las
recomendaciones de la GPC, la consulta para la prio-
rizacion de desenlaces y la evaluacion de preferen-
cias en intervenciones relacionadas con la cirugia, la
rehabilitacién y la adaptacién protésica en personas
con amputaciéon de miembro inferior especialmen-
te en las preguntas con evidencia baja 0 muy baja o
cuando las intervenciones impliquen consecuencias
o riesgos para los pacientes.

Para que haya un cambio en los modelos de atencién,
es esencial que se produzcan nuevas estrategias en la
practica y que se hagan modificaciones en el &mbito
individual y organizacional de los actores interesados.
Las GPC responden a esta necesidad de cambio y por
tanto es importante que se desarrollen de forma sis-
tematica y que incluyan las perspectivas de todos sus
usuarios potenciales: pacientes, prestadores de servi-
cios e instituciones aseguradoras. Este estudio resalta
el valor de la participacion de los pacientes desde eta-
pas tempranas del desarrollo de una GPC y describe
algunos métodos de colaboracion de los pacientes
con el GDG que pueden ser utilizados en futuras in-
vestigaciones.
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