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Aproximacions a la perspectiva de la persona en tractament de manteniment
amb metadona: Reflexions a proposit de 10 anys de recerca

Resum. Els tractaments de manteniment amb metadona (TMM) sén un autentic tractament psicofarmacologic
de la dependeéncia d’heroina i, a la vegada, un element indispensable de les politiques i les intervencions de reduc-
cio de danys. L'efectivitat dels TMM ha estat avaluada, gairebé de manera exclusiva, mitjangant la utilitzacio
d’indicadors anomenats durs. Intentant anar més enlla d’aquest enfocament tradicional, hem portat a terme,
durant els darrers 10 anys, diversos estudis emprirics i assaigs teorics que s’emmarquen dins d’un objectiu global
de generar coneixement al voltant de —i amb- la perspectiva de la persona en TMM. En aquest article, resumim de
manera selectiva les troballes més rellevants d’aquesta linia de recerca per discutir després algunes de les seves
principals implicacions. Finalment, abordem alguns dels reptes —i suggerim alguns dels canvis necessaris— per a
una avaluacio dels TMM realment centrada en el pacient.

Paraules clau: perspectiva del pacient; tractament de manteniment amb metadona; mesures de resultats comu-
nicats pels pacients; personomica; recerca centrada en el pacient

Approaches to the perspective of the individual receiving methadone maintenance
treatment: Reflections on 10 years of research

Summary. Methadone maintenance treatment (MMT) is both a specific psychopharmacological treatment of
heroin dependence and a core harm-reduction intervention. Over the last 10 years we have been working to break
the mould of the traditional focus on the so-called hard indicators of MMT effectiveness, pursuing instead a line
of research that makes room for the consideration of the perspectives of methadone-maintained patients, resulting
in several empirical and theoretical papers. Firstly, this commentary briefly and selectively summarizes some key
findings from five of these papers. It then discusses the main implications of these findings. Finally, it addresses
some of the challenges involved in conducting a genuinely patient-centred evaluation of MMT, along with some of
the changes that would be required to accomplish this.
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If we are to resist the secular totalitarianism of
contemporary healthcare and reinstate the missing person
at the centre of what we do, we as healthcare
professionals must find the courage to disregard the rules.

Iona Heath (2017)

Introduccié

Els tractaments de manteniment amb metadona (TMM)
sOn un auteéntic tractament psicofarmacologic de la
dependencia d’heroina (Torrens, Fonseca, Galindo &
Farré, 2015) i, a la vegada, un element indispensable
de les politiques i les intervencions de reduccié de
danys (Torrens, Fonseca, Castillo & Domingo-Salvany,
2013). El desenvolupament dels TMM ha representat
un substancial aven¢ en I’abordatge de la dependencia
d’heroina o altres opioides (Strain & Stitzer, 2005; Ward,
Mattick & Hall, 1998) i, actualment, és el tractament
més utilitzat en aquests casos (Torrens et al., 2015).
Els TMM han estat sotmesos a un procés d’avaluacio
i revisié constants que ha permes demostrar 'elevada
efectivitat d’aquesta modalitat de tractament per a la
dependéncia d’opioides (Gowing, Farrell, Bornemann,
Sullivan & Ali, 2011; MacArthur et al., 2012; Mattick,
Breen, Kimber i Davoli, 2009; Sordo et al., 2017). No
obstant aixo0, l'efectivitat dels TMM ha estat avaluada
majoritariament mitjancant la utilitzacié d’'indicadors
o criteris anomenats durs (Iraurgi, 2000; Iraurgi, Trujols,
Jiménez-Lerma & Landabaso, 2011), com ara la retencio
en tractament, la disminucié del consum d’heroina o
altres opioides no prescrits, la reduccié de la morbimor-
talitat o la disminuci6 de la criminalitat, entre altres. Si
bé tots aquests indicadors o criteris son valids i necessa-
riament avaluables —especialment en els estudis d’efi-
cacia—, sovint obeeixen a la justificacié de politiques
assistencials, en altres casos busquen la conformitat i
I'aprovacio de la comunitat i, en qualsevol cas, estan
basats en una concepcié negativa de la salut i centrats
en el trastorn (taula 1) (Iraurgi, 2000; Iraurgi et al., 2011).
Tal com assenyalen diversos autors, en multiples
ambits de l'atenci6 a la salut i, si més no, al llarg dels
darrers 40 anys (per exemple, Doll, 1974; Staniszewska
et al,, 2010, 2014), I’avaluacié d’un tractament deter-
minat ha de basar-se en els tres components segiients
que configuraran l'evidencia (o no) de la seva efec-
tivitat: ’evidencia clinica, I’evidéncia economica i
I'evidéncia basada en el pacient. En aquesta linia,
I'avaluacié dels TMM hauria de centrar-se també en
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I'apreciacio, per part de l'usuari, tant del procés de
tractament com de la resposta o canvi produit. Aixi,
doncs, l'avaluacio dels resultats en la practica assisten-
cial hauria d’incloure indicadors basats en 1’experiencia
i les vivencies del pacient en TMM.

Tot i que 'eleccié i la conseglient avaluaci6 de les
variables de resultat per valorar I’efecte de les interven-
cions en I'ambit dels trastorns addictius continua sent
un autentic repte tant en el cas dels assaigs clinics com
en el de 'avaluaci6 de resultats en la practica clinica
habitual, la perspectiva dels pacients o usuaris no hi
ha tingut practicament i dissortadament un paper
gaire rellevant (Carroll et al., 2014; DuPont, Compton
& McLellan, 2015; Tiffany, Friedman, Greenfield, Hasin
& Jackson, 2012; Vogel et al., 2016). Les avaluacions
d’eficacia i efectivitat dels TMM se centren en variables
de resultat definides per la comunitat cientifica i clini-
ca, i podrien no reflectir suficientment la perspectiva
del pacient en TMM o la manera com els resultats que
sOn importants per a ell han de ser avaluats.

De fet, multiples autors (per exemple, Ball, Graff &
Sheehan, 1974; Hunt & Rosenbaum, 1998; Jauffret-
Roustide, 2004; Vanderplasschen, Naert, Vander Lae-
nen & De Maeyer, 2015) han assenyalat al 1llarg dels
darrers 40 anys que la perspectiva dels usuaris no ha
estat considerada una contribuci6é especialment relle-
vant per a 'avaluacio dels TMM, i que el conjunt de la
literatura sobre aquesta qiiestio és forca reduit. Aques-
ta escassetat de treballs resulta especialment sorprenent
si considerem que es tracta d'una de les modalitats de
tractament més estudiades en I'ambit de les addiccions
(Hunt & Barker, 1999) i, especialment, que un dels trets
caracteristics i definitoris dels principis de la reduccio
de danys —i de les intervencions que s’hi basen- és la
incorporaci6 de la veu dels usuaris en la definicio, la
implementacio i 'avaluacio de les intervencions, per
tal que puguin respondre realment a les necessitats dels
usuaris (Trujols, Salazar & Salazar, 1999).

Tot i la dificultat -comparativament amb 1’estudi o
avaluaci6 d’altres variables— de copsar o aprehendre la
perspectiva del pacient en TMM, amb l'auge durant la
decada dels anys noranta de la recerca o avaluacié de
resultats en salut (Badia & Bigorra, 2000) i una utilitza-
ci6 més freqiient dels instruments o mesures de resultats
comunicats pels pacients (MRCP; Herdman & Fernan-
dez, 2013), sembla que augmenten les possibilitats d'un
cert canvi en aquest ambit. Val la pena recordar que les
MRCP son quiestionaris autoinformats dissenyats per a
avaluar qualsevol aspecte (per exemple, simptomes,

Taula 1. Diferéncies entre els indicadors basats en criteris durs i flexibles

Criteris durs

Criteris flexibles

Eficacos

Efectius

Coneixement en tercera persona

Coneixement en primera persona

Necessariament avaluables

Convenientment avaluables

Basats en una definici6 negativa de salut

Basats en una definici6 positiva de salut

Centrats en el trastorn

Centrats en el pacient

Poden obeir a la justificaci6é de politiques assistencials

Obeeixen a la necessitat de coneixer la perspectiva del pacient

Font: adaptat d’Iraurgi, Trujols, Jiménez-Lerma i Landabaso (2011).
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estat funcional, qualitat de vida relacionada amb la salut,
benestar general, satisfaccio amb el tractament) vinculat
amb la repercussio tant de la malaltia o trastorn com del
tractament sobre la salut i funcionalitat del pacient,
des de la seva propia perspectiva i sense la interpretacio
del clinic (Herdman & Fernandez, 2013).

De fet, dues sublinies de recerca presenten ja un cert
recorregut o desenvolupament a 1’hora d’explorar la
perspectiva del pacient en 'avaluacié de l'efectivitat
dels TMM: la sublinia relativa a la qualitat de vida re-
lacionada amb la salut (QVRS) i la vinculada amb la
satisfaccié amb el tractament. Un element afavoridor,
en ambdos casos, d’aquest desenvolupament més gran
és la disponibilitat d'un cert nombre de MRCP generi-
ques per a l’avaluacié d’aquestes variables en multiples
ambits de 'atenci6 a la salut.

Tot i que la recerca sobre la perspectiva de la persona
en TMM ha despertat, doncs, un cert interes al llarg dels
darrers dos decennis, la majoria d’estudis realitzats s’han
centrat en la QVRS dels pacients en TMM. Aixi mateix,
en el cas dels treballs vinculats amb la perspectiva del
pacient sobre el TMM, es tracta d’estudis que majorita-
riament: a) han avaluat la satisfaccié amb el TMM amb
instruments generics i unidimensionals; b) han avaluat
tnicament la satisfacci6 amb el TMM i no la seva relacié
amb altres resultats comunicats pels pacients, com, per
exemple, la millora percebuda; ¢) no han diferenciat, a
I’hora de l’avaluacio, entre la satisfaccié amb la meta-
dona com a farmac i la satisfaccié amb els altres proces-
sos/components del TMM o del centre de tractament;
d) no han emfatitzat la identificacio de factors predictors
o explicatius de la satisfaccié amb el TMM; i ¢) no s’han
questionat, tot i que es tractava de 1’avaluaci6 de varia-
bles eminentment subjectives, fins a quin punt els ins-
truments de mesura disponibles estaven realment cen-
trats en el pacient en TMM, és a dir, fins a quin punt
avaluaven el constructe en questio tal com el definiria
i'operativitzaria I'usuari mateix.

En un intent de a) anar més enlla de 'enfocament
tradicional centrat en la utilitzacié gairebé exclusiva
d’indicadors durs i de b) superar les limitacions acaba-
des d’esmentar dels estudis vinculats amb la perspectiva
del pacient sobre el TMM, hem portat a terme, durant els
darrers 10 anys, diversos estudis empirics i assaigs teorics
que tenen com a objectiu global generar coneixement al
voltant de —i amb- la perspectiva de la persona en TMM.

En aquest comentari resumirem de manera breu i
selectiva algunes de les troballes més rellevants de cinc
d’aquests treballs per discutir-ne després algunes de les
seves principals implicacions. Finalment, abordarem
alguns dels reptes —i suggerirem alguns dels canvis
necessaris— per a una avaluacio6 de l’efectivitat dels TMM
realment centrada en el pacient.

Indicadors i eines per a una aproximacié
a la perspectiva del pacient en TMM
Millora Percebuda

El treball inicial realitzat I'any 2007 (Trujols et al., 2011)
és el primer estudi publicat que ha avaluat especifica-
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ment la concordancga entre les valoracions de millora
realitzades per dos membres de 1'equip clinic (psiqui-
atre i infermera) i la realitzada pel pacient en TMM. Els
resultats mostren que la millora global avaluada pel
pacient presenta una escassa concordanca amb les
avaluacions realitzades pels clinics i no esta relaciona-
da amb la satisfaccié del pacient amb el TMM.

Aquesta discrepancia clinic-pacient pel que fa a la
millora percebuda, coherent amb les troballes d’estudis
similars duts a terme en 1’ambit de les addiccions (Pul-
ford, Adams & Sheridan, 2009) i de la salut mental
(Weiss, Rabinowitz & Spiro, 1996), és un exemple il-
lustratiu d’alld que s’ha anomenat la paradoxa de la
dessincronia (Bilsbury & Richman, 2002), és a dir, 1’ab-
séncia o escassa correlacio entre els resultats avaluats
des de diferents perspectives. De fet, estudis de carac-
teristiques semblants i realitzats al llarg dels darrers 35
anys mostren com aquesta paradoxa abasta tot I'ambit
de 'atenci6 a la salut (Dreyer, Jones, Kutty & Spertus,
2016; Nelson et al., 1983). Aixi, Dreyer et al. (2016),
mitjancant una metodologia molt similar a la nostra
—un mateix instrument d’item tnic, administrat de
manera independent al clinic i al pacient, per avaluar
el canvi global des de la visita inicial-, mostren una
discordanca substancial entre les perspectives del car-
dioleg i les del pacient amb insuficiencia cardiaca
congestiva a I’hora de quantificar el canvi al llarg d'un
periode de sis setmanes. Tal com suggerien fa més de
tres decennis Nelson et al. (1983), podria ser que 'ava-
luaci6 del clinic es faci en termes de disease, mentre
que la del pacient es basi en la métrica de la illness.

Sigui com sigui, aquesta escassa concordanca clinic-
pacient no es limita a la valoraci6 del canvi o millora,
sin6 que abasta la definici6 i I'operativitzacio de diver-
sos constructes vinculats amb ’avaluaci6é dels TMM —i
de moltes altres intervencions de 'ambit dels trastorns
addictius- com, per exemple, la retencio en tractament
(Mitchell et al., 2009), el concepte de recuperacié o
restabliment (Neale et al., 2015) o la noci6é mateixa
d’eéxit vs. fracas terapeutic (Room, 2012). De fet, res de
tot aix0 no ens hauria d’estranyar si tenim en compte
que, tal com afirmen Magura et al. (1988, p. 255) refe-
rint-se especificament als TMM, «the various goals pur-
sued by administrators, line staff, and patients, which are
based on factors such as community expectations, program
objectives, and individual needs, may not always be entirely
compatible».

Aixi mateix, I’abseéncia de relaci6é entre la millora
percebuda pel pacient en TMM i la seva satisfaccié amb
el tractament és coherent amb els resultats d’estudis
realitzats tant en el context dels TMM (Perreault et al.,
2010) com en I'ambit de l'atencio a la patologia dual
(Ries, Jaffe, Comtois & Kitchell, 1999), i suggeriria que
es tracta de dues variables que representen aproxima-
cions diferenciades a la perspectiva del pacient en TMM.

En estreta relacié amb aquest punt, cal destacar els
resultats de l’estudi de Rademakers, Delnoij i de Boer
(2011), en el qual van participar diversos grups de
pacients amb patologies mediques forca diferents (per
exemple, cataracta o artritis reumatoide). Aquest estu-
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di mostra que els aspectes concrets de l'atenci6 a la
salut amb més capacitat explicativa de la puntuacio
global atorgada pel pacient a la qualitat de l'atenci6
rebuda son els aspectes vinculats amb el procés, seguits
dels relatius a l’estructura i, finalment, els relacionats
amb els resultats de 1'atencio.

Satisfacci6 amb la metadona com a medicament

El segon estudi (Trujols, [raurgi et al., 2012) és fruit del
primer intent d’utilitzar en 'ambit dels TMM un ins-
trument —el Treatment Satisfaction Questionnaire for
Medication (TSQM versi6 1.4; Atkinson et al., 2004)-
dissenyat per a ’avaluaci6 genérica i multidimensional
de la satisfacci6 amb qualsevol medicament. Els resul-
tats obtinguts mostren la fiabilitat i validesa de les
puntuacions de la versié espanyola del TSQM 1.4 en
una mostra de pacients en TMM. Pel que fa a les evi-
dencies de validesa convergent, cal remarcar-ne la
correlaci6 moderada entre les puntuacions globals del
TSQM 1.4 i de I’Escala de Verona de Satisfaccié amb el
Tractament de Manteniment amb Metadona (VSSS-MT;
Pérez de los Cobos et al., 2002). La grandaria de 'efec-
te d’aquesta correlacio suggeriria —tal com plantejavem
en la nostra diferenciacio teorica entre holding dose,
adequacio de la dosi, satistaccié amb la metadona com
a farmac i satisfaccio amb el TMM (Trujols, Sifiol &
Pérez de los Cobos, 2010)- que la satisfaccié amb la
metadona com a medicament i la satisfacci6 amb el
TMM sén dues variables diferenciades, tot i que relaci-
onades en cert grau

Desconeixem l'existencia d’altres estudis que hagin
avaluat el comportament psicometric del TSQM 1.4 no
solament en el cas dels TMM, sin6 també en el dels
altres multiples tractaments implementats en 1’ambit
de l'atencio als trastorns addictius. De fet, en aquest
ambit i fins a I’actualitat, el TSQM 1.4 s’hauria utilitzat
Unicament —a part del nostre estudi- per a avaluar la
satisfaccio amb el tractament amb baclofen en pacients
dependents de 1’alcohol (Heydtmann et al., 2015).

Aquesta manca d’estudis €s especialment significa-
tiva si tenim en compte que el TSQM 1.4 és un dels
escassos instruments generics existents per a I’avaluacio
multidimensional de la satisfaccié amb qualsevol trac-
tament farmacologic (Katusiime, Corlett, Reeve &
Krska, 2016) i ha generat forca estudis psicometrics en
el marc de multiples patologies mediques com, per
exemple, la fibrosi quistica (Regnault, Balp, Kulich &
Viala-Danten, 2012) o l'esclerosi multiple (Vermersch
et al., 2017).

Predictors de la satisfaccié amb el TMM

El tercer treball (Trujols, Garijo et al., 2012) és una de
les primeres recerques sobre el nivell de satisfaccio amb
el TMM d’una mostra representativa de pacients d'un
ambit territorial concret que ha incorporat —entre els
potencials predictors avaluats— un instrument de cri-
bratge psicopatologic. Els resultats obtinguts mostren
que pacients tractats en centres amb un nombre més
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elevat d’usuaris, que es perceben a si mateixos com a
participants en certa manera actius a I’hora de prendre
decisions relatives al tractament i que presenten un
menor deteriorament pel que fa a funcionament psi-
cosocial, es mostren més satisfets amb el TMM.

Considerant la capacitat, és a dir, el nombre d'usua-
ris atesos, del centre de tractament com un indicador de
la disponibilitat de serveis auxiliars, 1’associacié obser-
vada entre aquesta capacitati el nivell de satisfaccié amb
el TMM és esperable, atesa la rellevancia d’aquest tipus
de serveis per a un percentatge important de pacients
en TMM (per exemple, Leppo & Perdld, 2017; McLellan,
Arndt, Metzger, Woody & O’Brien, 1993). No obstant
aixo i pel que fa al’eventual eficacia addicional d'incor-
porar intervencions psicosocials al TMM, els resultats
no son concloents. Una revisio sistematica recent asse-
nyala que, globalment, els estudis revisats mostren la
utilitat de les intervencions psicosocials en el context
del TMM (Dugosh et al., 2016), mentre que la sintesi
metaanalitica realitzada per la Col-laboraci6 Cochrane
conclou que afegir qualsevol intervencio psicosocial al
TMM no aporta beneficis addicionals (Amato, Minozzi,
Davoli & Vecchi, 2011). Sigui com sigui i pel que fa al
disseny futur dels TMM, tal com afirmen Day i Mitche-
son (2017), cal adoptar una posicié eminentment prag-
matica: «[...] when faced with equivocal evidence it is im-
portant to find a sensible way through that does not adopt
one of the polar extremes of psychosocial interventions for
everyone or no one» (p. 1333).

Aixi mateix, 'associacié igualment significativa i
positiva entre participacié percebuda en la presa de
decisions i satisfacci6 amb el tractament és coherent
amb els resultats d’estudis realitzats en el context dels
TMM o d’altres modalitats de tractament en I'ambit de
les addiccions (Brener, Resnick, Ellard, Treloar & Bryant,
2009; Marchand et al., 2015; Vanderplasschen et al.,
2015). Aquesta associacio és igualment omnipresent en
I'ambit més general de l’atencio a la salut mental (Clarke
et al., 2015; Tambuyzer & Van Audenhove, 2015).

Finalment, 1'associacié inversament proporcional
entre deteriorament en el funcionament psicosocial
(subescala de disfunci6 social del Qiiestionari de Salut
General de Goldberg [GHQ-28; Lobo, Pérez-Echevarria
iArtal, 1986]) i satisfaccio amb el TMM podria explicar-se
pel fet que els pacients amb més problemes pel que fa a
funcionament psicosocial consideressin que una de les
seves principals necessitats de tractament és coberta de
manera insuficient pel TMM tal com és implementat.
De fet, 1'associacio entre la presencia de comorbiditat
psiquiatrica i menor satisfaccié6 amb el tractament és
corroborada per diferents estudis duts a terme en altres
ambits del tractament dels trastorns per consum de
substancies psicoactives (Boden & Moos, 2009; Jones et
al., 2015; Urbanoski, Rush, Wild, Bassani & Castel, 2007).

Participacié del pacient en el desenvolupament
dels instruments de mesura

El quart article (Trujols et al., 2013) proposa una pos-
sible classificacié de les MRCP en funcié del nivell de
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participaci6 del pacient mateix en el procés de disseny
i desenvolupament de l'instrument. En un ordre de
més a menys reconeixement i implicacio dels pacients
en aquest procés, la taxonomia proposada distingeix
entre els seglients tipus de MRCP: a) les generades pels
pacients mateixos (MRCP-GP), instruments en els quals
totes les persones implicades en les diferents fases del
seu desenvolupament s6n o han estat receptores de la
intervencio objecte d’avaluacio; b) les centrades en el
pacient (MRCP-CP), instruments que incorporen vol-
gudament la perspectiva dels pacients atesa la seva
participacié en les fases inicials de desenvolupament;
¢) les valorades pel pacient (MRCP-VP), instruments
que, tot i que s’han desenvolupat sense la participacio
dels pacients, son considerats pertinents o adequats
per una majoria d’aquests pacients perque reflecteixen
en certa manera les seves perspectives; i d) les irrelle-
vants per al pacient (MRCP-IP), instruments desenvo-
lupats sense la participacio directa dels pacients que
son avaluats com a no rellevants o mancats d’interes
per part dels pacients mateixos.

En rigor, tot i que aquesta consideracio és posterior
a la publicaci6 de 'article en qiiestio, caldria esmentar
que un dels nivells d’aquesta classificacio, concreta-
ment el que correspon a les MRCP-CP, és poc especific.
D’acord amb Lasch et al. (2010), fer més o menys
emfasi en el component qualitatiu ~habitualment grups
focals o entrevistes en profunditat- subjacent a les fases
inicials de desenvolupament de l'instrument com-
porta una notable variabilitat a 1’hora d’incorporar
realment la perspectiva del pacient. En aquesta linia,
Magasi et al. (2012) afirmen que el pes relatiu de les
aportacions dels pacients —respecte al de les realitzades
pels altres agents implicats en el desenvolupament de
I'instrument de mesura— €s una qiiestio central en el
debat sobre I'evidencia de validesa basada en el con-
tingut: «Even when patient input is used to develop item
content, someone must decide what remains and what is
removed from a questionnaire» (p. 741). Aixi, doncs,
podria ser d’especial interés una subdivisio de les
MRCP-CP a partir de tres dels nivells de la classificacio
proposada per Sweeney i Morgan (2009) per caracterit-
zar el grau de participacioé del pacient en qualsevol
recerca: consulta, contribucié i col-laboracié.

Tot i que les conseqiiéncies sobre el contingut de
les MRCP derivades de la participacio o no dels pacients
en el seu procés de desenvolupament son conegudes
des de fa, si més no, 30 anys (Lomas, Pickard & Mohi-
de, 1987; Rat et al., 2007), ens consta I’existencia d'una
Unica tipologia que tingui en compte —com a eix classi-
ficatori o com una dimensio o categoria a considerar—
el nivell de participaci6é del pacient en la construccié
de l'instrument. Es tracta de l’esquema classificatori
proposat per Haywood, Staniszewska i Chapman (2012)
i derivat del continuum de participaci6 plantejat per
Boote, Telford i Cooper (2002), que formen els tres
nivells segiients: a) consulta, b) col-laboraci6 i ¢) lide-
ratge per part dels pacients. Les MRCP-GP i les MRCP-
CP de la nostra taxonomia correspondrien al nivell ¢ i
als nivells a i b, respectivament, de la proposta de

Aloma 2017, 352) | 43

Haywood et al. (2012).

Aquesta manca de tipologies o classificacions que
tinguin en compte la participacioé del pacient com a
eix o variable a considerar reflecteix, molt probable-
ment, I'escas emfasi posat tradicionalment en aquest
aspecte del desenvolupament de les MRCP. La practi-
cament nul-la atencié que les eines actuals de valoracio
de la qualitat de les MRCP dediquen a I’avaluacio6 de la
participaci6 del pacient en el procés de desenvolupa-
ment de les MRCP (Barr & Elwyn, 2016) semblaria
corroborar la nostra interpretaci6. Val a dir, pero, que
la nova versié -no publicada encara— d'una d’aquestes
eines, concretament la desenvolupada per la iniciativa
COSMIN (COnsensus-based Standards for the selection of
health Measurement INstruments; Terwee et al., 2012),
fara un emfasi especial en aquesta qiiestio (Mokkink,
Prinsen, Bouter, Vet & Terwee, 2016).

Crida per a una avaluaci6 de resultats realment
centrada en el pacient

El cinque article (Trujols, Iraurgi, Batlle, Duran-Sindreu
& Pérez de los Cobos, 2015) vol servir de crida per a
una avaluacioé dels TMM o de qualsevol modalitat de
tractament en I’ambit de les addiccions, veritablement
rellevant des de la perspectiva de les persones ateses.
S’emfatitza la necessitat de desenvolupar i incloure en
els estudis d’efectivitat MRCP realment orientades als
usuaris o pacients (MRCP-GP i MRCP-CP), amb I’ob-
jectiu que en el ventall d'instruments utilitzats hi hagi
un equilibri entre els instruments desenvolupats de
manera habitual —€s a dir, amb una participacio limi-
tada dels pacients— i les MRCP dissenyades amb meto-
dologies veritablement participatives o, fins i tot,
mitjancant estudis liderats pels pacients mateixos (Rose,
Evans, Sweeney & Wykes, 2011; Vayena et al., 2016).

Una altra linia de treball compatible i coherent amb
I'esmentada crida és la vinculada amb les MRCP indi-
vidualitzades —~també anomenades personalitzades o
ideografiques. El maxim exponent d’aquesta linia en
I’ambit de les addiccions sén els treballs del grup de
Paula Alves (Alves, Sales & Ashworth, 2013, 2015,
2016). En qualsevol cas, una manca de MRCP rellevants
per al pacient —ja siguin aquests instruments estandar-
ditzats o individualitzats— pot portar a disposar d'una
informaci6 incompleta, si no erronia, que problema-
titzi I’avaluacio de qualsevol tractament o intervencio
(Fischer, Rehm & Kim, 2001).

Discussié

Considerant els resultats dels cinc treballs en la seva
globalitat, se'n desprén la necessitat d’utilitzar, conjun-
tament i complementariament, indicadors tradicionals
o dursiindicadors basats en la perspectiva dels pacients.
Aixi mateix, en el cas d’aquests darrers indicadors, i
atés que ningu no esta més ben situat que el pacient
mateix a I'hora d’aprehendre el seu propi punt de vis-
ta, una condicio necessaria per a un Optim procés de
creacio i desenvolupament dels instruments de mesu-
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ra dels esmentats indicadors rau en la participacio dels
pacients en les diferents fases d’aquest procés. Tal com
destaquen Bilsbury i Richman (2002), buscar la virtut
psicometrica és inttil si I'instrument esta tan mal en-
focat que és irrellevant per al pacient.

Ni la utilitzacié conjunta i complementaria dels dos
tipus d’indicadors esmentats, ni la participacié dels
pacients en les diferents fases del desenvolupament de
noves MRCP no sén, pero, processos de facil imple-
mentacié. No ens referim, amb aquesta afirmacio, a
aspectes de tipus logistic, economic o de formacio,
questions més facils de resoldre en unes condicions
minimament favorables. Ens referim, en primer lloc, a
les arrels o als enfocaments subjacents a ambdos tipus
d’indicadors, origens forca diferenciats que poden
afavorir una polaritzacio esteril. Mentre que els indi-
cadors més classics estan focalitzats en el trastorn i
presenten una compatibilitat especial amb el model
medic tradicional tant de malaltia com de presa de
decisions terapeutiques, els indicadors basats en la
perspectiva del pacient estan més centrats —-Obviament—
en el pacient i encaixen molt millor amb una aproxi-
macio biopsicosocial al trastorn i un model de presa de
decisions compartides amb relaci6 al tractament. En
segon lloc i estretament relacionat amb aquest primer
punt, cal destacar 1'escepticisme i les reticencies/resis-
téncies de molts investigadors a 1’hora de considerar
indicadors basats en la perspectiva del pacient, factors
derivats en gran mesura d'una percepcio esbiaixada i
excloent l'usuari de drogues i la seva perspectiva (Heller,
McCoy & Cunningham, 2004; Treloar & Holt, 2006),
és a dir, d'una representacio de les persones usuaries de
drogues com a interlocutors no valids. Malgrat que hi
ha diverses semblances i continuitats entre la reduccio
de danys i les intervencions que s’hi basen-i l’atencio
centrada en el pacient (McNeil, Kerr, Pauly, Wood &
Small, 2016; Trujols et al., 1999), en ’ambit més general
del tractament de les addiccions hi ha una notable tra-
dicio «[...] that dismisses clients’ perspectives as hopelessly
distorted, irrational and out of touch with reality» (Miller &
Miller, 2009, p. 685). En aquestes condicions, és poc
probable que s'implementin metodologies realment
participatives (Rose, 2009; Rose et al., 2011) a ’hora de
desenvolupar noves MRCP. De la mateixa manera, és
dificil que 'evidéncia basada en el pacient (Staniszews-
ka et al., 2014) adquireixi el mateix estatus i reconeixe-
ment que 1’evidencia clinica i 'evideéncia economica o,
en altres paraules, formi part integral de 'avaluaci6 de
resultats dels TMM o de qualsevol altra modalitat de
tractament en I’ambit de les addiccions. De fet, sembla
que aquest estat d’injusticia epistemica (Fricker, 2007)
no solament caracteritzaria 1’avaluacio dels tractaments
esmentats (Rance & Treloar, 2015), sind que també seria
una situacio forca generalitzada en tot ’ambit de 'aten-
ci6 a la salut (Carel & Kidd, 2014; Kidd & Carel, 2017).

En el rerefons d’aquest escenari hi batega també la
questié de quines formes de coneixement i expertesa
son definides com a legitimes i creibles; és a dir, l'atri-
buci6 de diferents graus de legitimitat i credibilitat a
diferents tipus/fonts d’evidencia (Beresford, 2006). En
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termes més planers: que compta com a evideéncia?, i
qui decideix que compta? Com assenyala Goldenberg
(2009, p. 170), «evidence is a social product, influenced by
the variable power and authority held by different stake-
holders (patients, medical researchers, hospital administra-
tors, clinicians, policy makers, etc.) in producing and deter-
mining the parameters for what counts as evidence». No és
estrany, doncs, tal com asseveren Williams i Glasby
(2010), que fins ara s’hagi emfatitzat en excés una
definicio restrictiva del que constitueix evidencia vali-
da, una definicié que privilegia unes aproximacions i
veus particulars.

D’acord amb Staniszewska et al. (2014) i aplicant el
terme a l'ambit dels TMM, I'evidencia basada en el pa-
cient seria tota aquella informaci6 que el pacient aporta
sobre qualsevol aspecte del TMM o sobre la repercussio
d’aquest tractament en l'experiencia de viure amb un
trastorn per consum d’opioides. Aquesta diversitat d'in-
formacions pot incloure tant dades quantitatives com
qualitatives —per a una discussio de les limitacions de
fins i tot aquelles MRCP desenvolupades amb metodo-
logies qualitatives i veritablement participatives, vegeu
Neale i Strang (20154, 2015b)-1i son especialment relle-
vants a 1’'hora d’avaluar l’acceptabilitat, adequacio i
efectivitat del tractament (Staniszewska et al., 2010). En
aquest sentit, ’evideéncia basada en el pacient —~també
anomenada evidencia basada en l'experiencia en primera
persona (Duke & Thom, 2014), evidencia experiencial
(Williams & Glasby, 2010) o evidéncia dels usuaris (Beres-
ford, 2005)- possibilita disposar d'una nova perspectiva
a I'hora d’aprehendre com els pacients experimenten i
veuen el tractament, i com hi responen.

Una de les principals condicions de possibilitat per
a assolir l'acceptacio i el reconeixement de 1’evidéncia
basada en el pacient és la medicina —psicologia— basada
en l'evidencia (MBE). Contrariament a allo que sem-
blaria esperable si focalitzem l’atencié en una de les
seves aportacions més destacades i que ha acabat esde-
venint el seu simbol més distintiu, és a dir, la piramide
o jerarquia dels nivells d’evidéncia, la MBE no solament
no ignora la perspectiva dels pacients, sin6 que consi-
dera els seus valors i preferéncies de manera explicita
(Sackett, Rosenberg, Gray, Haynes & Richardson, 1996).
De fet, tal com assenyala Sacristan (2013, p. 463), «No
deberia practicarse una medicina centrada en el paciente
que no estuviese basada en la mejor evidencia disponible,
ni es posible imaginar una MBE cuyo objetivo final esté
alejado del paciente individual>».

Estretament relacionat amb aquest punt, cal desta-
car igualment que l'adequaci6 o pertinenca d'un de-
terminat metode/disseny de recerca hauria de jutjar-se
prenent com a base la seva capacitat de donar resposta
a la pregunta o a l’objectiu plantejat (Bédart & Ouimet,
2016). A banda, doncs, de les preguntes vinculades amb
I'eficacia i el cost-eficacia de les intervencions, és pales
que en els ambits de 'atenci6 a la salut o dels serveis
socials hi ha multiples i molt diverses qiiestions per a
les quals els dissenys que ocupen posicions superiors
en les classificacions tradicionals de jerarquies de re-
cerca/evidéncia no estan especialment ben preparats.
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En qualsevol cas, cal emfatitzar que el ple reconei-
xement i I'0ptim desenvolupament de 1'evidéncia ba-
sada en el pacient requereix un canvi substancial i de
dificil i lenta implementacié per tot el que comporta
de trencament amb la tradicié6 hegemonica de consi-
derar els pacients com una mera font de dades i no com
a veritables protagonistes del procés de recerca— en la
manera d’avaluar els resultats d'una intervencio —i, per
extensio, de fer recerca— en 1’ambit de l’atenci6 a la
salut. No ens referim aqui als igualment necessaris
avencos metodologics vinculats amb la sintesi i inte-
gracio de diversos tipus d’evidéncia (Pearson et al.,
2015; Pluye & Hong, 2014; Pope, Mays & Popay, 2007)
o a la disponibilitat de noves tecnologies que facilitin
la recollida/generaci6 d’evidéncia basada en el pacient
(per exemple, les comunitats digitals de pacients;
Wicks, 2014; Wicks, Heywood & Heywood, 2013). Ens
referim a la participacio real i significativa dels pacients
mateixos en les diferents fases del procés de recerca
(Callard, Rose & Wykes, 2012; Hutchison, Rogers &
Entwistle, en premsa; Neale et al., en premsa).

No podem parlar d’incorporar les perspectives dels
pacients sense incorporar els pacients mateixos a I’ho-
ra, per exemple, de decidir quines han de ser les prin-
cipals variables de resultat objecte d’avaluaci6 (Young
& Bagley, 2016) o, fins i tot previament a aixo, en
I'establiment de les prioritats de recerca (Ferri, Davoli
& D’Amico, 2013). S6n necessaris, doncs, no solament
mecanismes, processos i aliances que possibilitin la
incorporaci6 i participacio en igualtat de condicions
dels pacients o usuaris —fet que els converteix en coin-
vestigadors—, siné molt especialment el compromis dels
investigadors «oficials» amb aquesta coinvestigacio o
coproduccio de la recerca o de 1’avaluacio de resultats
en salut. Tal com assenyala Bassi (2014, p. 75), «de lo
que aqui se trata, verdaderamente, no es del sentido light
contenido en el “dar voz” (también podria uno/a pregun-
tarse, mds importantemente, quiénes somos los/as académi-
cos/as y/o investigadores/as para “dar voz”, en nombre de
qué o de quién la damos y con qué efectos). [...] Se trata de
la supresion del abismo entre “los/as que mandamos” y los/
as que entran en la investigacion del modo en que nosotros/
as lo decidimos».

Unicament adoptant aquesta posicié axiologica
compromesa sera possible una recerca que promogui
plenament l'apoderament dels pacients (per a una
analisi detallada dels vincles/engranatges entre apode-
rament, participacio i centralitat del pacient, vegeu
Castro, Van Regenmortel, Vanhaecht, Sermeus i Van
Hecke, 2016) i possibiliti el desenvolupament de mo-
dels i serveis d’atenci6 a la salut codissenyats i copro-
duits entre tots els agents implicats, independentment
de si son proveidors o usuaris (Batalden et al., 2016;
Durose, Needham, Mangan & Rees, 2017; Ocloo &
Matthews, 2016).
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