Participacion de los
pacientes en la HTA

Introduccion

Los organismos responsables de la evaluacidon de tecnologias
sanitarias (HTA) no se organizan segun una estructura
universal. De forma similar, no hay una UuUnica forma de
implicar a los pacientes en las actividades de un organismo de
evaluacién de tecnologias sanitarias. La forma en la que los
pacientes colaboran con un organismo de HTA depende del
contexto politico y cultural. La participacién de 1los
pacientes en la HTA debe ser el resultado de una asociacidn
entre el organismo de HTA y los representantes de los
pacientes, y debe evolucionar constantemente en respuesta a la
experiencia y el intercambio de informacién.

Participacidén de los pacientes

La HTA se realiza para sustentar las decisiones publicas (es
decir, las decisiones que afectan a todos los posibles
usuarios del sistema sanitario). En 1la mayoria de 1las
jurisdicciones sanitarias, los ministros de sanidad no solo
son responsables ante los pacientes que requieren asistencia
inmediata, sino también ante los contribuyentes, que son la
principal fuente de financiacién para el sistema sanitario.
Las decisiones en materia de salud son un asunto de todos:
todos somos pacientes o futuros pacientes.

Las estrategias para la participacidén de los pacientes en la
HTA varian seguUn cada sistema sanitario y pais. Estas
estrategias pueden ser:

-De abajo arriba: el objetivo es 1la implicacidn
participativa directa de los pacientes y el pulblico.
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 De arriba abajo: el publico solamente es representado o
consultado.

La implicacidén de los pacientes y el publico en el proceso de
la HTA y la determinacién del equilibrio entre las necesidades
individuales y las de la poblacidén son importantes. Es
necesario tomar medidas para eliminar las desigualdades por lo
que respecta al valor de los intereses de los profesionales y
el sector, y los de los ciudadanos y los pacientes.

Defender simplemente que una tecnologia nueva es «necesaria»
una vez que se esta evaluando no es suficiente para influir o
cambiar las decisiones de los responsables publicos y 1los
organismos de HTA que los respaldan. Un método adecuado para
promover la participacidén de los pacientes se puede
caracterizar por 1la implicacidén (en contraposicidén a la
representacidén). En el caso de los organismos responsables de
la HTA, los pacientes participan en mas aspectos de esta
evaluacion. La implicacidén activa de los pacientes y el
publico en la HTA puede incluir varias combinaciones de

actividades’:

- Pertenencia a juntas, comités y grupos de trabajo de
HTA.

= Identificacién de temas posibles para la HTA.

= Identificacidén inicial de posibles grupos de destino de
los informes de HTA.

» Determinacidén de prioridades en relacién con los temas
de la HTA.

= Identificacién de resultados en materia de salud y otras
repercusiones (econdémicas, sociales, etc.) para su
evaluaciodn.

= Revision de propuestas u ofertas por parte de
organizaciones o contratistas externos para la
realizacion de HTA.

= Presentacién de informacién especializada a un comité de
evaluaciodn.



= Presentacion de pruebas para las HTA.

» Revisidn de informes y recomendaciones para la HTA.

= Contribucidén al disefio y la preparacidén de resumenes de
informes de HTA.

»Difusidén de los hallazgos de las HTA entre 1los
responsables de las politicas, los grupos de pacientes y
otros grupos interesados.

= Evaluacidén del uso de las recomendaciones para la HTA.

(Adaptacién de Facey, 2010).

A medida que las organizaciones de pacientes se familiaricen
con el proceso de HTA, mayor serd su participacién en 1los
debates sobre las prioridades en relacién con la normativa y
el acceso. Ademds, las organizaciones de pacientes usan ahora
las recomendaciones para la HTA con el fin de informar de las
medidas y presionar para facilitar el acceso a nuevos
tratamientos o mejorar el uso de los tratamientos existentes.

Otros recursos
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