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Resumen

Introduccion/justificacion

Existe acuerdo a nivel internacional sobre la necesidad e importancia de
considerar las expectativas de los usuarios e incorporar sus puntos de vista y
perspectivas en la evaluacion de tecnologias sanitarias (ETS). Sin embargo,
son pocos los trabajos publicados que incluyen a usuarios en este proceso y,
ademads, lo hacen con poca rigurosidad metodoldgica. Actualmente las uni-
dades y agencias de ETS espaiiolas (AUnETS) abordan la informacién y la
participacion de los usuarios en sus productos de evaluacién de forma dife-
rente utilizando diversas estrategias. A pesar de que en Espafia hace afios
que se reconoci6 la importancia de este tema, conocer mejor la situacion
actual puede ayudar a afrontar mejor los retos que se presentan.

Objetivos

En primer lugar, describir las diferentes experiencias de las AUnETS espa-
fiolas en el proceso de incorporacion de pacientes, cuidadores y poblacion
en general (usuarios) en la ETS. En segundo, presentar las barreras y los
facilitadores de este proceso, asi como los retos para el futuro.

Metodologia

Revision de la evidencia cientifica. Bisqueda bibliografica (febrero de 2011)
sin restricciones de fecha en las bases de datos MEDLINE y Health Techno-
logy Assessment, asi como en diversas paginas web de agencias, e instituciones
nacionales e internacionales que realizan ETS o recopilan informacion sobre
ellas. Se han incluido estudios de cualquier disefio que traten sobre la incorpo-
racion de pacientes, cuidadores o poblacion en general en la ETS realizada
por las AUnETS espafiolas. En la sintesis de la evidencia se han descrito las
diferentes experiencias y se presentan las barreras y los facilitadores para in-
corporar a usuarios en el proceso de ETS, asi como los retos para el futuro.

Resultados

Las AUnETS espaiiolas han utilizado diversas estrategias para incorporar a
usuarios en la elaboracion de guias de practica clinica (GPC), herramientas
de ayuda a la toma de decisiones (HATD) compartida y otros productos de
evaluacion. Es importante destacar que actualmente no hay informes de ETS
propiamente dichos que incorporen a usuarios en su elaboracién. La mayor
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parte de las 25 guias revisadas combinan mas de una estrategia en el proceso
de su elaboracién, siendo la més utilizada la revision del borrador de la guia,
ya sea del documento completo o solo de la informacién para pacientes. Por
otro lado, en el desarrollo y evaluacion de diez HATD se incluyo la perspec-
tiva del paciente mediante un trabajo de investigacion cualitativa utilizando
grupos focales o entrevistas estructuradas o semiestructuradas. Finalmente,
se describen cuatro estudios sobre programas de cribado, tres trabajos que
desarrollaron sistemas de priorizacion de pacientes en lista de espera, dos
que evaluaron la satisfaccion de los usuarios y uno que definié indicadores en
salud. En todos ellos se utilizaron diferentes técnicas de investigacion cuali-
tativa, con pacientes/cuidadores o poblacion general como estrategia para la
incorporacién de usuarios, siendo la mas utilizada los grupos focales.

La incorporacién de usuarios en el proceso de evaluacion es complejo y
se enfrenta a una serie de factores que pueden impedir (barreras) o promover
(facilitadores) total o parcialmente su implementacién en la practica profesio-
nal. Teniendo en cuenta experiencias internacionales y nacionales, se encuen-
tran como principales barreras: la falta de voluntad y compromiso por parte
de las agencias para incorporar a usuarios en el proceso, la falta de tiempo por
parte de todos los implicados, la participacion de usuarios poco representati-
vos de la poblacion afectada, la dificultad para aceptar (o comprender) la
evidencia cientifica por parte de los usuarios, el predominio de profesionales
sanitarios en la composicién de los grupos de trabajo y la ausencia de estrate-
gias efectivas en los métodos utilizados. Como facilitadores, se identifican: el
hecho de considerar a los usuarios en la autoria de los trabajos y permitir que
participen aportando sus propias experiencias. Por parte de los profesionales
del grupo, una buena actitud y transmitir a los usuarios informacién de cali-
dad, accesible, adecuada y basada en la evidencia cientifica, también facilitan
el proceso. Como retos para el futuro destacan: decidir como incorporar de
forma efectiva a los usuarios en el proceso y cudl es el momento mas oportuno
para hacerlo, la necesidad de desarrollar estudios y técnicas de investigacién
especificas que valoren el impacto real de la ETS, promover la utilizacién de
tecnologias de la informacién (péaginas webs, blogs, foros) en este proceso,
formar a los usuarios sobre la metodologia que se va a utilizar, y hacer mas
equitativa la proporcion de profesionales/usuarios en los grupos de trabajo.
También es un gran desafio decidir qué habilidades o competencias debe te-
ner el usuario que se incorporard para formar parte del proceso.

Conclusiones

Considerar las expectativas de los usuarios e incorporar sus puntos de vista
y perspectivas en la elaboracion de productos de evaluacién es un proceso
que estd aun en sus inicios en Espafa, y la decision de incorporarlos y de
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optar por una u otra estrategia de participacion requiere una cuidadosa va-
loracién de los objetivos, de la experiencia del grupo y de los medios dispo-
nibles. Incorporar su experiencia y opinion en la ETS es importante dado
que son ellos los actores directamente afectados por las recomendaciones de
la evaluacién. La participacion de los pacientes, cuidadores, asociaciones
que los representan o ciudadanos en la ETS podria permitir, tanto a ellos
como a los profesionales, gestores y decisores sanitarios en general, tener
una visién mds amplia de los problemas de salud y una mejor aceptacién de
las recomendaciones sobre la tecnologia evaluada. Se trata de un proceso
complejo que se enfrenta a una serie de factores que pueden impedir o faci-
litar total o parcialmente su puesta en practica. Solo mediante un trabajo
conjunto que incluya la participacién eficaz de todos los implicados en la
ETS se podran estimar las consecuencias a largo plazo del uso de una tecno-
logia en salud y conocer su verdadero impacto.
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English abstract

Introduction/justification

There is international consensus on the need and importance of considering
the expectations of users and include their views and perspectives in Health
Technology Assessment (HTA). However, there are few published studies
that have included users in this process and have also done so with little
methodological rigor. Currently Spanish HTA agencies and units (AUnETS)
address the information and participation of users in their assessment pro-
ducts differently using various strategies to that end. Even though the impor-
tance of this issue has been acknowledged in Spain for years, gaining further
insight into the current situation may help better meet the challenges that
may arise.

Objectives

First, to describe the experiences of Spanish AUnETS in the inclusion pro-
cess of patients, caregivers and the general population (users) in HTA. Se-
cond, to present the barriers and facilitators of this process as well as the
challenges.

Methods

Review of the scientific evidence. Bibliographic search (February 2011) with
no date restrictions in MEDLINE and Health Technology Assessment data-
bases as well as in various websites of agencies, and national and interna-
tional institutions that carry out HTA or collect information about health
technology assessment. Studies of any design dealing on the inclusion of pa-
tients, caregivers or the general population in the ETS carried out by Spanish
AUNETS have been included. In the synthesis of the evidence, different ex-
periences have been described and the barriers and facilitators to include
users in the HTA process, as well as the challenges for the future, have been
presented.

Results

Spanish AUnETS have used various strategies to include users in the deve-
lopment of Clinical Practice Guidelines (CPGs), Shared Decision Making
tools (SDMTs), and other assessment products. It is important to highlight
that currently there are no proper HTA reports that engage users in the ela-
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boration of these documents. Most of the 25 revised guidelines combine
more than one strategy in their elaboration process, the most used strategy
being the review of the guide’s draft, either the full document or only the in-
formation for patients. On the other hand, in the development and assess-
ment of ten SDMTs, the patients’ perspective was included through a quali-
tative research study using focus groups and / or structured or semi-structured
interviews. Finally, we describe four studies on screening programs, three
works that developed systems for prioritising patients on the waiting list, two
that assessed user satisfaction and one that defined health indicators. Diffe-
rent qualitative research techniques were used in all the studies, with pa-
tients / caregivers and / or general population as a strategy for the inclusion
of users, focus groups being the most often used technique.

Including users in the assessment process is complex and faces a number
of factors that may prevent (barriers) or promote (facilitators) fully or par-
tially its implementation into professional practice. Based on international
and national experiences, the major barriers found are: lack of willingness
and commitment on the part of agencies to include users in the process, lack
of time on the part of all parties involved, participation of users who are not
sufficiently representative of the affected population, the difficulty to accept
(or understand) the scientific evidence on the part of users, predominance of
healthcare professionals in the composition of the working groups, and the
absence of effective strategies in the methods used. Facilitators found in-
clude: the fact of considering users in the authorship of the works and allow-
ing them to participate by contributing with their own experiences. The
process is also facilitated by a good attitude on the part of healthcare profes-
sionals towards the involvement of users by providing them with quality, ac-
cessible, appropriate and scientific evidence-based information. Challenges
for the future include: deciding how to effectively include users in the process
and what the most opportune time is to do so, the need to develop specific
research studies and techniques that assess the real impact of HTA, promot-
ing the use of information technology (websites, blogs, forums) in this pro-
cess, conducting user training on the methodology to be used, and make the
proportion of professionals / users more equitable in the working groups. It
is also a great challenge to decide what skills or competencies the user should
have to be part of the process.

Conclusions

Considering the expectations of users and including their views and opinions
into the development of assessment products is still in its infancy in our coun-
try. The decision to involve users and opt for one or another participation
strategy requires careful assessment of the objectives, the group’s expe-
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rience, and of available resources. The inclusion of the users’ experience and
opinion on HTA is of outmost importance, taking into account that they are
the actors directly affected by the recommendations derived from the assess-
ment. The involvement of patients, caregivers, patient associations and/or
citizens in HTA could allow them as well as healthcare professionals, mana-
gers and decision-makers in general to have a broader view of health pro-
blems and a greater acceptance of recommendations on the technology as-
sessed. This is a complex process that faces a number of factors that can
prevent or facilitate fully or partially its implementation into practice. Only
by working together with the effective participation of all involved in HTA
will it be possible to estimate the long-term consequences of the use of a
health technology and ascertain its true impact.
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Introduccion

La ETS consiste en un proceso multidisciplinar de andlisis estructurado y
sistemdtico basado en el conocimiento cientifico que pretende informar las
decisiones en el ambito de la sanidad presentando de forma rigurosa y com-
prensible los efectos, ya sean beneficiosos o adversos, que la tecnologia tie-
ne sobre la salud, tanto individual como colectiva, asi como su impacto eco-
ndémico organizativo, normativo, ético y social. Por eso su objetivo final es
contribuir a mejorar los procesos de toma de decisiones en los diferentes
niveles del sistema sanitario.!

La informacién sobre salud y enfermedad es un tema importante para
los ciudadanos y asi lo reconocen organizaciones nacionales e internaciona-
les. A nivel espafiol, la Ley Basica Reguladora de la Autonomia del Pacien-
te y de Derechos y Obligaciones en Materia de Informaciéon y Documenta-
cién Clinica (41/2002, de 14 de noviembre)? en su capitulo 11, articulo 4,
define los derechos relativos a la informacion para los pacientes especifican-
do que la informacion «sera verdadera, se comunicard al paciente de forma
comprensible y adecuada a sus necesidades». A partir de esta ley, las comu-
nidades auténomas espafiolas la desarrollan segtn las estrategias marcadas
por sus gobiernos autonémicos.’

La bioética avanza un paso mas en el derecho de informacion al ciuda-
dano, y en la Declaracion Bioética de Gijon subraya que «todos los miem-
bros de la sociedad han de recibir una informacién general, adecuada y ac-
cesible sobre la utilizacion de los avances cientificos, las biotecnologias y sus
productos».* En este sentido, hay dos niveles de informacion relevantes: el
individual, donde la informacion se transmite directamente en la comunica-
cion paciente-profesional sanitario, y el poblacional, en el cual la informa-
cién se transmite desde las instituciones sanitarias a la poblacion.?

La informacion a los ciudadanos sobre aspectos relacionados con su
salud y su enfermedad no concierne solo a aspectos normativos o bioéticos,
sino que ademads implica el concepto de participacion ciudadana en la toma
de decisiones.? Esta participacion ciudadana en la toma de decisiones favore-
ce la transparencia que es uno de los objetivos de las instituciones sanitarias.
Los puntos de vista de los ciudadanos deben estar representados y asi pueden
contribuir a las decisiones sobre los cuidados de salud que se les ofrecen.’

Los pacientes y sus cuidadores pueden proporcionar informacién ba-
sada en su experiencia. Nadie conoce mejor lo que significa vivir diariamen-
te con una enfermedad que los propios afectados, su familia y el entorno
mads cercano. Los pacientes y sus cuidadores entienden y pueden describir
los verdaderos beneficios de un tratamiento y la magnitud real de los efectos
no deseados.’
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Las expectativas y las perspectivas de los pacientes y sus cuidadores
pueden ser exploradas mediante investigacion cualitativa en la que se des-
criben los puntos de vista y las opiniones de las personas, ya sea con grupos
focales, entrevistas u otras técnicas.” Lamentablemente, existen pocas inves-
tigaciones de este tipo, aunque muchos autores coinciden en la necesidad de
utilizar enfoques cualitativos que permitan evaluar el valor y el impacto que
una determinada tecnologia produce en la vida de los pacientes. En la ETS
los usuarios (pacientes, cuidadores y poblacién en general) pueden ser con-
sultados para obtener informacién acerca de sus preferencias, experiencias
o perspectivas de la tecnologia sanitaria o participar de forma activa en al-
guna etapa del proceso de evaluacién de dicha tecnologia.” Al participar
como consultores, lo hacen de una forma indirecta ya que no toman ningin
tipo de decision. Sin embargo, cuando participan activamente en el proceso
de ETS, lo hacen de forma directa estableciendo prioridades, colaborando
en algunas de las etapas de la evaluacion o realizando actividades de disemi-
nacién para la comunicacion o implementacién de los resultados de la eva-
luacién.’

Sin embargo, existe la necesidad en la ETS de generar métodos siste-
maticos de participacién de los usuarios en general, asi como herramientas
que evalden la validez y calidad de estos métodos.*”
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Justificacion

Hoy en dia son pocas las agencias y unidades de ETS (AUnETS) nacionales
e internacionales que utilizan una metodologia cientifica robusta y sistema-
tica para incorporar evidencia sobre los aspectos sociales y psicoldgicos en
la ETS. Los pacientes, los cuidadores y la poblacion en general (usuarios)
son una fuente fundamental de dicha informacién, aunque algunos investi-
gadores la consideran subjetiva y sesgada. Sin embargo, la perspectiva pro-
porcionada por los usuarios puede ser fiable, vdlida y de calidad si se utilizan
métodos estructurados y sistemadticos para obtenerla.®

A pesar de que las expectativas de los usuarios son cada vez mds valo-
radas en la toma de decisiones en salud, son pocas las publicaciones que
presentan una metodologia estructurada de como incorporar los mismos en
la ETS. Una reciente revision sistematica (RS) sobre este tema identifico
que el 68% de los estudios publicados eran posteriores al afio 2005 (14/24),
hecho que indica que el interés por incorporar a usuarios en el proceso de
ETS es relativamente reciente.’

En general, hay consenso internacional sobre la necesidad e importan-
cia de considerar las expectativas de los usuarios y de incorporar sus puntos
de vista y perspectivas en la ETS. Parece importante esta participacién en el
proceso de ETS, ya sea en la elaboracion del alcance, en la formulacién de
las preguntas de investigacion, en el proceso de la evaluacion o en la disemi-
nacion de los resultados obtenidos.®”

Actualmente las diferentes AUnETS espafiolas parece que abordan la
informacioén y la participaciéon de los usuarios de forma diferente, depen-
diendo de las lineas marcadas por los organismos de los que dependen y de
su contribucién a proyectos e iniciativas donde se incorporan usuarios en el
proceso de ETS. No se tiene conocimiento de ninguna revisién sobre este
tema en nuestro contexto por lo que conocer las pricticas realizadas, las
ventajas e inconvenientes, asi como las barreras y facilitadores puede ayu-
dar a afrontar mejor los retos de futuro en la incorporacién de usuarios en
los diferentes procesos y productos de la ETS.
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Objetivos
Los objetivos del presente informe fueron:

1. Describir las diferentes experiencias de las AUnETS espafiolas en
el proceso de incorporacién de pacientes, cuidadores y poblacién en
general en los productos de ETS elaborados.

2. Identificar las barreras y los facilitadores para la incorporacién de
pacientes, cuidadores y poblacién en general en el proceso de ETS,
asi como los retos para el futuro.
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Metodologia

Se ha llevado a cabo una revision exhaustiva de la evidencia cientifica.

Identificacidon de los estudios

Se ha realizado una busqueda bibliogréfica (febrero de 2011) sin restriccio-
nes de fecha en MEDLINE y Health Technology Assessment, y se ha con-
sultado informaciéon complementaria en pdginas webs de agencias e institu-
ciones nacionales e internacionales que realizan ETS o recopilan informacion
sobre estas. La estrategia de bisqueda se describe en el Anexo 1. Se ha com-
pletado con una busqueda manual de las referencias bibliogréficas de los
documentos maés relevantes seleccionados en la revision, asi como también
se ha incorporado bibliografia sugerida por los investigadores de las diferen-
tes AUnETS espafiolas a los que se ha consultado sobre proyectos relacio-
nados con la incorporacién de usuarios en general en la ETS.

Criterios de seleccion

Trabajos con experiencias de incorporacion de pacientes, cuidadores o po-
blacién en general realizados por las AUnETS espafiolas sin restriccion de
disefio (informes de ETS, GPC, RS y narrativas y estudios primarios).

Sintesis de la evidencia

Se ha realizado una sintesis cualitativa de las diferentes estrategias utiliza-
das por las AUnETS espafiolas para incorporar a pacientes cuidadores y
poblacién en general en los diversos productos de ETS. Por otro lado, se
presentan las barreras, los facilitadores y los retos para el futuro de este
proceso utilizando como fuente la bibliografia incluida, y la opinién y expe-
riencia proporcionadas por los investigadores de las diferentes AUnETS
espaflolas consultadas.
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Resultados

Experiencias de las AUnETS espafolas
en el proceso de incorporacion de pacientes,
cuidadores y poblacion en general en la ETS

Dentro del marco del programa de GPC del Sistema Nacional de Salud
(SNS) liderado por GuiaSalud® (http://portal.guiasalud.es), las diferentes
AUNETS han participado en la elaboraciéon de manuales metodoldgicos
que de una u otra manera tienen en cuenta como incorporar a usuarios: el
manual sobre la elaboracion de GPC dedica un capitulo a la implicacion
de los pacientes/cuidadores en este proceso; el manual de actualizacion de
GPC! destaca la importancia de la participacion de pacientes, cuidadores
y poblacion en la actualizacion de las guias, y el manual de implementa-
cién de GPC" expone la necesidad de una vision global de los diversos
actores implicados a la hora de disefiar el plan de implementacion. Actual-
mente se encuentra en las dltimas fases de elaboracién el manual para la
implicacién de pacientes/cuidadores/asociaciones/representantes de pa-
cientes en el desarrollo de GPC en el cual participan técnicos de las AUnETS,
asociaciones de pacientes y profesionales sanitarios de ambito espafiol.
Esta iniciativa refleja, por un lado, la importancia y trascendencia que ac-
tualmente se otorga a este tema, y por otro, la necesidad de unificar estra-
tegias y criterios para optimizar y mejorar la participacion de los usuarios
enla ETS.

También dentro del marco de colaboracién previsto en el Plan de Ca-
lidad del SNS, las AUnETS espaifiolas consideraron prioritario contar con
una guia metodoldgica que permita adaptar los informes de evaluacion para
los usuarios, a fin de facilitar la transferencia de conocimiento, desde el nivel
cientifico-técnico a la ciudadania, y editaron en 2009 un manual para adap-
tar informes de ETS a los ciudadanos.?

A nivel internacional, representantes de las AUnETS espafiolas son
miembros y participan en grupos relacionados con la implicacién de pacien-
tes como el HTAI, Interest Sub-Group on Patient and Citizen Involvement
in HTA (http://www.htai.org/index.php?id=545) y el Guidelines Internatio-

@ GuiaSalud: Organismo del Sistema Nacional de Salud (SNS) en el que participan las 17 comu-
nidades auténomas. Fue creado en el 2002 y adoptado en 2003 por el Consejo Interterritorial
como instrumento para mejorar la calidad de la atencion sanitaria en el SNS. Una de sus lineas
de actuacion es el programa de GPC del SNS que recoge GPC desarrolladas en el marco del
convenio con las AUnETS espafiolas.
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nal Network Patient and Public Involvement Working Group-GIN PUBLIC
(http://www.g-i-n.net/activities/gin-public).

Por otro lado, las AUnETS espaiolas, mediante iniciativas indivi-
duales o en colaboracién entre ellas, han utilizado diversas estrategias
para incorporar a usuarios en la elaboracién de sus productos de evalua-
cion y trabajos relacionados. Es importante destacar que no hay actual-
mente informes de ETS propiamente dichos que incorporen a usuarios en
su elaboracion.

A continuacién se describen las experiencias de incorporacién de
usuarios en estos distintos productos de evaluacion clasificados en:

1. Guias de practica clinica (GPC).

2. Herramientas de ayuda para la toma de decisiones compartida

(HATD).
3. Otros productos de ETS.

1. Guias de practica clinica

La participacién de usuarios en las GPC se considera un factor que da cali-
dad a aquellas. El instrumento AGREE (Appraisal of Guidelines for Re-
search & Evaluation) II'* para la evaluacion de la calidad metodolégica de
las GPC asi lo constata al preguntar en la dimensién n.° 2 del cuestionario
sobre la participacién de los implicados. En esta dimensién el manual del
instrumento AGREE destaca que la informacién sobre las experiencias de
la poblacién diana y sus expectativas acerca de la atencion sanitaria deben
tenerse en cuenta en el desarrollo de la GPC. Para asegurar que las perspec-
tivas de los interesados sean tenidas en cuenta durante las diferentes fases
del desarrollo de una guia hay varios métodos. Debe haber evidencia de que
alguno de estos procesos se ha realizado y de que los puntos de vista de los
interesados se han considerado para que esta dimension tenga una puntua-
cién alta.”® En una RS realizada por la colaboracién Cochrane'* sobre 626
guias publicadas en Espafia entre 1980 y 2007, esta dimensién sobre la par-
ticipacion de los implicados estaba bien valorada en el 35% de las guias (IC
95%: 33,9 a 37,5).

La participacion de los usuarios en la fase de preparacién de las GPC
puede ser de forma indirecta como consultores, mediante la realizacién de
técnicas cualitativas o cuantitativas para obtener informacién de sus valores,
preferencias o experiencias (investigacion primaria), 7 o bien puede reali-
zarse una RS de la literatura cientifica para conocer las perspectivas de los
usuarios (investigacion secundaria)®’17 (figura 1). Por otro lado, los usua-
rios pueden participar directa y activamente como miembros del grupo ela-
borador de la guia (GEG) en alguna o en todas las fases de elaboracién
(definicién del alcance, objetivos o preguntas clinicas) y revision de la GPC.”
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Figura 1. Incorporacion de usuarios en la fase de preparacion de una GPC como
consultores*

Incorporacion de usuarios en la fase de preparacion de una GPC
como consultores

Investigacion primaria llnvestigacién secundaria
I
r ] |
Técnicas cualitativas Técnicas cuantitativas lprevisién de la evidencia
Técnicas de Técnicas de Revision de la evidencia
observacion conversacion
I | ]
Observacion del Entrevistas Cuestionarios Revision sistematica de la
participante grupos focales semiestructurados perspectiva de los pacientes

* Cedida por el Dr. Javier Gracia, Unidad de Evaluacién de Tecnologias Sanitarias, Agencia Lain Entralgo.

En la figura 2 se describen las diferentes estrategias utilizadas por las
AUETS en la incorporaciéon de usuarios en la elaboracién de 25 GPC de-
sarrolladas entre los afios 2005-2011 en las cuales habia algtn tipo de impli-
cacion de estos. Es importante destacar que la mayor parte de las GPC com-
binaron mas de una estrategia en el proceso de su elaboracion (10/25)%% y
recalcar que en cuatro de las GPC?*? se combinaron todas las estrategias
presentadas para incorporar usuarios, es decir, como consultores y como
participantes activos en el GEG.

La estrategia mas utilizada en la implicacion de pacientes fue la revi-
sién del borrador de la GPC (17/25), ya sea del documento completo (9/25)
o solo de la informacién para pacientes (8/25). En once de las GPC los usua-
rios participaron en las distintas fases de elaboracion: cuatro en la definicién
de alcance, objetivos o preguntas clinicas, y siete durante todo el proceso de
elaboracion.

Por otro lado, se obtuvo informacién sobre la perspectiva de pacientes/
cuidadores en siete GPC, en tres de ellas por revisiéon de la literatura cienti-
fica y en cuatro por métodos cualitativos: grupos focales o entrevistas. En la
tabla 1 se describen las estrategias de participacién y los grupos implicados
de forma especifica para cada una de las 25 GPC revisadas.

Actualmente existen GPC en proceso de elaboracién (Trastorno del
sueflo —~AETSA-ALE-, Conducta suicida —~AVALIAT-, Esclerosis multiple
—AQuAS-), en las cuales también se incorpora la participacién de los usua-
rios mediante alguna de las estrategias descritas anteriormente.
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Figura 2. Estrategias de implicacion de usuarios en las GPC desarrolladas por las
AURNETS (2005-2011)*

-

1. Revision de la literatura: para obtener informacion
sobre la perspectiva pacientes/cuidadores

Preparacion GPC & <‘; CONSULTOR

2. Realizacion de investigacion cualitativa para obtener
informacion sobre la perspectiva pacientes/cuidadores

3. Participacion de los pacientes/cuidadores en las
distintas fases de elaboracién de la GPC desde el
comienzo

4. Participacion de los pacientes/cuidadores en la
definicion alcance y preguntas clinicas de la GPC

Elaboracién GPC <rL1 PARTICIPANTE

5. Revision externa del borrador final GPC ( incluye
informacion pacientes)

| 6. Revision externa informacion pacientes I

| 7. Elaboracion informacion pacientes l

* Cedida por el Dr. Javier Gracia, Unidad de Evaluacion de Tecnologias Sanitarias, Agencia Lain Entralgo
GPC: Guia de practica clinica.

2. Herramientas de ayuda para la toma
de decisiones compartida

La toma de decisiones compartida (TDC) se define como un proceso com-
partido por pacientes y profesionales en el que los primeros tienen un papel
activo en las decisiones sobre su salud. En la dltima década ha crecido el
interés investigador sobre este concepto de TDCy otros términos relaciona-
dos (toma de decisiones informada, participacién del paciente, eleccion in-
formada, etc.), al existir una nueva conceptualizacion de la relacion médico-
paciente en la que el primero aporta sus conocimientos técnicos sobre la
enfermedad y el balance riesgo-beneficio de los tratamientos disponibles, y
el segundo su conocimiento personal sobre sus propios valores, preferencias
0 preocupaciones respecto de su experiencia con la enfermedad y los trata-
mientos (beneficios, riesgos y demds consecuencias).®

Para facilitar la TDC se han disefiado las HATD compartidas, que con-
tribuyen a informar a los pacientes a partir de la integraciéon de la mejor
evidencia cientifica disponible y los valores y preferencias de los pacientes.
Las HATD son una medida complementaria de asesoramiento proporcio-
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nado por los profesionales sanitarios y se definen como intervenciones dise-
fiadas para asistir a las personas a tomar decisiones de manera especifica y
deliberada, entre varias opciones diagndsticas o terapéuticas, al proporcio-
nar informacién acerca de las opciones y los resultados potencialmente es-
perados sobre el estado de salud de una persona.*

En Espafia, el desarrollo de HATD y la promocion de la TDC estan
siendo impulsadas desde algunos servicios autonémicos de salud (Andalu-
cia, Canarias y Madrid), pero solo Andalucia y Canarias las han incorpora-
do en sus carteras de servicios. En la misma linea, durante los tltimos cinco
afios, la Agencia de Calidad del SNS ha financiado la elaboracién y valida-
cion de varias HATD a las AUnETS. El proceso para desarrollar y evaluar
las HATD se divide normalmente en tres fases: una RS sobre la efectividad
del proceso de TDC, el desarrollo de la HATD y un estudio piloto para la
evaluacién de dicha herramienta.*® En la tabla 2 se describen las estrategias
de participacion y los grupos implicados en las HATD desarrolladas por las
AURETS.

La unidad de ETS del Gobierno de Canarias (Servicio de Evaluacion
y Planificacion del Servicio Canario de Salud —-SESCS-) ha desarrollado
RS y estudios primarios para estudiar las experiencias, necesidades, valo-
res y preferencias de los pacientes, asi como las actitudes de los profesio-
nales frente a la incorporacién de los usuarios en la TDC en tres enferme-
dades croénicas: artrosis de rodilla o de cadera, hiperplasia benigna de
prostata y depresion.®® Ademas, se realizaron tres estudios para evaluar las
HATD para estos tres grupos de pacientes (artrosis de rodilla o de cade-
ra,’! hiperplasia benigna de préstata® y depresion).*® Los resultados infor-
mados por los pacientes sobre la aceptabilidad de la HATD se obtuvieron
mediante la administraciéon de cuestionarios y la realizacion de entrevistas
personales.

Otro estudio evalué la aceptabilidad, las barreras y los facilitadores
para la implementacion en la préctica clinica de HATD para pacientes con
diabetes tipo II, hernia discal y cincer de mama;* en este caso se utilizaron
grupos focales y entrevistas a pacientes y a profesionales sanitarios de las
tres patologias. La misma unidad ha evaluado recientemente, mediante gru-
pos focales y entrevistas a pacientes, profesionales sanitarios y gestores en
salud, una HATD sobre la «eleccion de estatinas»® para pacientes con dia-
betes tipo II elaborada en la Clinica Mayo (EE. UU.).

La unidad de ETS de la Agencia Lain Entralgo de la Comunidad de
Madrid (UETS-ALE) desarrollé6 una HATD en soporte informéatico con
formato interactivo para mujeres con cancer de mama.***’ Para su elabora-
cion se han utilizado entrevistas estructuradas y semiestructuradas a pacien-
tes, cuidadores y profesionales de la salud, asi como grupos de discusién con
pacientes.
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La AETSA andaluza desarroll6 HATD para pacientes con fibrila-
cién auricular no valvular.® La HATD consta de dos partes: una para pa-
cientes (HATD-P) y un manual de uso para los profesionales. La HATD-P
proporciona informacién sobre la enfermedad, los tratamientos y sus re-
sultados. En este trabajo se incluy¢ la perspectiva del paciente a través de
un trabajo de investigacion cualitativa y se observé que existian dos grupos
de pacientes claramente diferenciados a los que puede ir orientada la
HATD-P. Esta agencia también ha elaborado una HATD de pacientes
para decidir entre didlisis peritoneal o hemodidlisis en la que participé un
paciente con enfermedad renal crénica. Este trabajo se encuentra en su
fase final y se publicara con el titulo: «<Enfermedad renal crénica: Qué tra-
tamiento me conviene».

El1 SESCS, en colaboracién con la UETS-ALE, esta realizando un es-
tudio que incluye dos RS sobre TDC para pacientes con diabetes tipo 11 'y
con cancer de prostata, asi como la evaluacion del paciente con cancer de
prostata, sus necesidades y preferencias, y el desarrollo de un HTDA para
estos pacientes. Por otra parte, desarrolla una HATD en pacientes con cén-
cer colorrectal.

A nivel internacional, el SESCS participa en el proyecto PyDEsalud
mediante el cual los pacientes pueden participar y decidir sobre su salud en
una plataforma digital integrada y direccionada para permitir la participa-
cion de los usuarios en el manejo de sus problemas de salud. La informacion
presentada en este sitio web puede ser de ayuda para pacientes, familiares,
cuidadores y profesionales de la salud.

3. Otros productos de ETS

Fueron once los productos de evaluacion® clasificados en este grupo que
han incorporado la participaron de los usuarios (tabla 3).

En tres estudios se pregunté a los usuarios sobre su conocimiento de
los programas de cribado, su opinién sobre la informacién escrita propor-
cionada por el programa y la valoracion de las recomendaciones elabora-
das a partir de la RS realizada. El programa de cribado de cdncer de
mama* se dividié en tres grupos focales, dos con mujeres sin diagndstico
de cancer de mama en los ultimos seis meses y una con profesionales sani-
tarios. Las usuarias valoraron positivamente obtener los resultados con
rapidez, y poder contactar con personal sanitario para recibir asesora-
miento e informacion. Tanto los profesionales como las usuarias reclama-
ron informacion sobre qué hacer si se presentan sintomas durante el inter-
valo de cribado.

El programa de cribado de céncer de cuello de tutero® se dividi6 en
cinco grupos focales, cuatro con mujeres y uno con profesionales sanitarios.
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Las usuarias optaron por la combinacion de diferentes mecanismos para la
transmisién de la informacién (folletos, charlas, ginec6logo, médico de ca-
becera) y el uso de mensajes positivos y un lenguaje mas accesible. Para la
transmision de resultados, prefirieron la comunicacién personal de los resul-
tados de la prueba por parte de un profesional sanitario.

El programa de cribado neonatal de metabolopatias*’ se dividié en
tres grupos focales con padres de nifios nacidos en los seis meses previos y
uno con profesionales sanitarios. Los grupos de padres consideraron que el
mejor momento para recibir la informacién es durante el embarazo y por
escrito, completandola con explicaciones verbales por parte de los profe-
sionales de la salud. Por otro lado, manifestaron el deseo de recibir infor-
macion sobre el objetivo, los beneficios y los riesgos del programa y el pro-
cedimiento de la prueba, también sobre las enfermedades cribadas y los
resultados.

En otro estudio realizado por el Servicio de ETS del Pais Vasco —OS-
TEBA— sobre el cribado prenatal del sindrome de Down* se realizé una
biisqueda bibliografica enfocada a identificar las preferencias de las mujeres
en relacion con el tipo de cribado del sindrome de Down. Se completé con un
estudio cualitativo a nivel estatal con grupos focales en un proyecto conjunto
de las agencias de ETS de Galicia (AVALIA-t) y la Agéncia de Qualitat i
Avaluacio Sanitaries de Catalunya (AQuAS). Segun los estudios realizados,
las mujeres prefieren las pruebas de cribado que disminuyan el periodo de
incertidumbre y aporten informacién lo antes posible.

OSTEBA elaboré un informe en el cual, mediante un cuestionario
adaptado al estudio y basado en otros cuestionarios validados, evalué la
satisfaccion de pacientes con insuficiencia cardiaca y broncopatia, y de
personas cuidadoras, con una intervencion de telemonitorizacién en su en-
fermedad.® El cuestionario se administré en formato papel en el domicilio
del paciente con la ayuda de un miembro del equipo de investigacion. Este
estudio observé que pacientes cronicos de avanzada edad con limitados
conocimientos tecnoldgicos se muestran muy satisfechos con la utilizacién
de la telemonitorizacién para el seguimiento de su enfermedad. A pesar
de los problemas técnicos iniciales, los pacientes, de ambos sexos, mostra-
ron un alto grado de satisfaccion con la nueva tecnologia. Segtin los resul-
tados de este estudio, la satisfaccion de los pacientes y los cuidadores se
perfila como un elemento favorecedor para la difusién de la telemonitori-
zacion.

La AQuAS realizé tres estudios para el desarrollo de sistemas de prio-
rizacién de pacientes en lista de espera para cirugia electiva utilizando téc-
nicas cualitativas. Uno de ellos (cirugia de catarata, artroplastia de cadera y
artroplastia de rodilla)* aplicé la metodologia del analisis de conjunto (con-
joint analysis) en dos fases: una primera de identificacién y seleccion de cri-
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terios relevantes para la priorizacién de pacientes aplicando dos técnicas de
investigacion cualitativa, grupo focal y grupo nominal con pacientes/cuida-
dores, poblacién general y profesionales de salud. Posteriormente, una se-
gunda fase de célculo de las puntuaciones de priorizacion mediante entre-
vistas cara a cara (pacientes/cuidadores y poblacion general) o correo postal
(profesionales sanitarios y relacionados) para que los participantes ordena-
sen de mayor a menor prioridad escenarios de pacientes hipotéticos en lista
de espera basados en los criterios anteriores. Los distintos grupos partici-
pantes identificaron y seleccionaron criterios relevantes parecidos, sin em-
bargo hubo diferencias en las puntuaciones de prioridad otorgadas, lo que
reforzaria la importancia de la participacion de los distintos actores o grupos
implicados (entre ellos, los pacientes, los cuidadores y la poblacion general)
en la obtencion de preferencias para la priorizacion de la lista de espera
quirtrgica.

Otro estudio incluyé a grupos de discusion y consenso con pacientes,
cuidadores y clinicos expertos para el desarrollo de un sistema de priori-
zacion de la lista de espera para cirugia electiva de fusion vertebral o ar-
trodesis vertebral.* El objetivo de los grupos de discusién y consenso fue
identificar y definir los criterios de priorizacion, y puntuar su importancia,
respectivamente. Se aplicé la combinacién de dos técnicas cualitativas de
investigacion: metaplédn en la fase de discusion, y grupo nominal en la fase
de consenso. En general, se obtuvo consistencia de criterios identificados
por los pacientes y sus familiares, y los expertos clinicos. Los objetivos fina-
les de los grupos de pacientes y expertos se consiguieron y ademads supusie-
ron modificaciones del sistema en edades pedidtricas.

El tercero de los estudios fue sobre la elaboraciéon de un instrumento
de priorizacién para la aplicacién de técnicas de reproduccion humana asis-
tida.* En €l se utilizaron grupos focales combinados con la técnica Delphi,
dirigidos a identificar y consensuar los criterios mds relevantes en la priori-
zacion de pacientes y obtener puntuaciones para cada uno de los niveles
dentro de cada criterio previamente identificado. Tanto los criterios como
las ponderaciones se establecerdn a partir de las preferencias sociales mani-
festadas por diferentes actores involucrados en el estudio: especialistas clini-
cos, profesionales relacionados, pacientes y familiares, y usuarios de los ser-
vicios de salud en general.

Para todos estos procedimientos terapéuticos en lista de espera se ha
planteado la necesidad de establecer un sistema de prioridades que, de for-
ma explicita, tenga en cuenta tanto criterios clinicos, funcionales como so-
ciales, y no exclusivamente el tiempo de espera, y ademads, la conveniencia
de implicar a diferentes actores involucrados en el sistema sanitario, a las
sociedades cientificas, a los propios afectados y usuarios de los servicios de
salud en general en este proceso.
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Otro estudio realizado entre las AET de Canarias y el Pais Vasco*
tuvo como objetivo identificar las opiniones y ponderar los valores y las
preferencias de la poblacién sobre el establecimiento de prioridades y racio-
namiento de los servicios sanitarios del SNS. Para tal fin se utilizaron simul-
taneamente tres técnicas de investigacion en la poblacién general: cuestio-
narios autocumplimentados, entrevistas semiestructuradas y grupos focales.
Los autores destacan las dificultades manifestadas por los participantes en
la toma de decisiones para las que consideraron que no estaban formados o
bien no poseian conocimientos reales.

En un estudio realizado para la obtenciéon de indicadores de evalua-
cién de programas de prevencién de cancer colorrectal en poblacién de ries-
go alto* participd un grupo de expertos que definié por consenso el marco
conceptual y los indicadores. Por otro lado, se consulté la opinién de usua-
rios de la Clinica de Alto Riesgo de Cancer Colorrectal (CAR-CCR) del
Hospital Clinic de Barcelona mediante dos grupos focales. Ademads se admi-
nistré un cuestionario con los indicadores obtenidos en dos rondas de con-
senso (técnica Delphi) y se triangulizé la opinidn de los usuarios con la de
los expertos. La inclusion de profesionales de diferentes perfiles profesiona-
les, disciplinas y territorios, asi como de los propios usuarios, puede suponer
una mayor aceptacion y utilidad de los indicadores para evaluar este tipo de
programas de prevencion.

Finalmente, un estudio realizado por el SESCS* incorpord la perspec-
tiva de los pacientes en la realizacién de una RS de la literatura cientifica so-
bre la efectividad de las ataxias degenerativas. En él participaron 53 pacien-
tes con ataxias degenerativas de diferentes regiones de Espafia que fueron
consultados mediante el método Delphi con tres rondas via correo electré-
nico. Sus aportaciones fueron importantes ya que detectaron temas priorita-
rios que generalmente no se tienen en cuenta a la hora de realizar una RS
sobre el tema, como la limitacion de las actividades de la vida diaria, la cali-
dad de vida relacionada con la salud, las relaciones sociales y la aceptacion
de la enfermedad.
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* En elaboracién.
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Tabla 2. Participacion de usuarios en HATD compartida desarrollada por las
AUNETS espanolas

AUNETS/ano

AETSA 2008

AETSA

UETS-ALE

2010

SESCS 2011

SESCS 2011

SESCS 2010

Tipo de HATD/ proyecto de evaluacion
de la HATD

HATD para pacientes con fibrilacién auricular
no valvular®®

HATD compartida para pacientes con
insuficiencia renal cronica*

HATD compartida en cancer de mama®¢=7

Evaluacion de la eficacia de una HATD para
la toma de decisiones sobre la «Eleccion de
estatinas» para pacientes con diabetes tipo
235

Evaluacion de la aceptabilidad y viabilidad
de tres HATD para pacientes con diabetes
tipo Il, hernia discal y cancer de mama.
Aceptabilidad, barreras y facilitadores para
su implementacioén en la practica clinica®

Evaluar la aceptabilidad, viabilidad e impacto
de tres HATD en nuestro SNS para
pacientes con osteoartritis de cadera y
rodilla, hiperplasia benigna de prostata y
depresion®o-

Estrategia de participacion /
Grupos implicados

Incluyé la perspectiva del
paciente mediante un trabajo
de investigacion cualitativa

Un paciente con enfermedad
renal cronica

Entrevistas estructuradas y
semiestructuradas a
pacientes, cuidadores y
profesionales de la salud asi
como grupos de discusion
con pacientes

Grupos focales y entrevistas a
pacientes con diabetes tipo 2,
profesionales sanitarios y
gestores en salud

Grupos focales y entrevistas a
pacientes de las tres
patologias, profesionales
sanitarios y gestores en salud

Administracion de
cuestionarios y realizacion de
entrevistas a pacientes de las
tres patologias

AUNETS: Agencias y Unidades de Evaluacion de Tecnologias Sanitarias
AETSA: Agencia de Evaluacién de Tecnologias Sanitarias de Andalucia
HATD: Herramienta de ayuda a la toma de decisiones compartida
SESCS: Servicio de Evaluacion y Planificacion del Servicio Canario de la Salud

UETS-ALE Unidad de Evaluacion de Tecnologias Sanitarias - Agencia Lain Entralgo de la Comunidad de Madrid

* En elaboracion.
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Barreras, facilitadores
y retos para el futuro

Existe evidencia cientifica a nivel nacional e internacional de los beneficios
y la importancia de incorporar a pacientes, cuidadores o poblacién general
(usuarios) en la ETS. Sin embargo, no deja de ser un proceso complejo que
se enfrenta a una serie de factores que pueden impedir (barreras) o facilitar
(facilitadores) total o parcialmente su implementacion en la practica profe-
Sional.6"7'10’64-68

Una de las barreras relacionadas con los implicados en este proceso es
la participacion de pacientes o cuidadores poco representativos de la pobla-
cioén afectada. Por otro lado, dependiendo del tipo de paciente o de su con-
dicion clinica, puede ser dificil para ellos hacer ptblica su enfermedad. Otra
barrera es la dificultad para aceptar la evidencia cientifica por parte de los
usuarios, motivada por la escasa formacién que reciben sobre la metodolo-
gia utilizada y el rol que ellos tienen o bien por la falta de habilidades para
participar en este proceso.”1%667% Ademds, al estar los grupos de trabajo
formados por una mayoria considerable de profesionales, se genera una di-
ferencia de jerarquia (y de asimetria de la informacién) que dificulta que los
pacientes/cuidadores puedan expresar su opinién con libertad en estas reu-
niones. En este mismo sentido, la actitud que adoptan los profesionales sa-
nitarios ante la implicacion de los usuarios y el lenguaje técnico que utilizan
son otras dos barreras importantes.

En cuanto a las dificultades de la metodologia utilizada, los grupos fo-
cales aportan informacién muy valiosa, pero exigen un alto nivel de forma-
cioén y experiencia en investigacion cualitativa, y es muy importante contar
con personas capacitadas y con habilidades para moderar las discusiones y
favorecer el proceso. Por lo tanto, se encuentran barreras derivadas del pro-
pio manejo y conduccién de los grupos como la dificultad de llegar a un
consenso y la ausencia de estrategias efectivas.”646567

Otra barrera que afecta a todos los implicados es la falta de tiempo
para poder participar.”® Segun la encuesta realizada por la European pa-
tients’ forum (EPF), la falta de capacitacion de los usuarios implicados y
el tiempo que consume su implicacién son las dos barreras més importan-
tes en la implicacion de usuarios en la ETS.% Una revision publicada por
el SESCS® presenta como principales barreras para la TDC las caracteris-
ticas del paciente y la falta de tiempo a la hora de implementar las HATD.
Los profesionales sanitarios muestran resistencias a la implementacion
generalizada de la TDC que no tenga en cuenta las caracteristicas del
paciente.5
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Diferentes factores pueden actuar como facilitadores y ayudar a la
implicacidon de los usuarios en la ETS.® Por parte de los pacientes, una
buena disposicion para asumir un papel activo en el proceso de su enferme-
dad, el contar con el apoyo de sus familiares o amigos, y el poder participar
aportando sus experiencias personales y no como representantes de asocia-
ciones.’ Por parte de los profesionales, procurar que los usuarios reciban
informacion de calidad accesible, adecuada, completa, comprensible, ho-
nesta y basada en la evidencia cientifica, considerando las necesidades y
caracteristicas individuales de cada uno (nivel educativo, diferencias lin-
giiisticas, religiosas, etnia, clase y cultura).®* También el convencimiento,
por parte de los profesionales participantes del grupo, de que la implica-
cion de los usuarios puede ser un elemento util para enriquecer el proceso.
Otros dos facilitadores son educar, formar y motivar a los profesionales en
esta préctica, y reconocer la participacion de los usuarios en la autoria del
informe de evaluacién.”

Con el objetivo de mejorar y optimizar este complejo proceso de in-
corporar usuarios en la ETS se presentan diversos retos en el futuro. Uno
de los mas importantes es decidir cémo incorporarlos en el proceso y cudl
es el momento mas oportuno para hacerlo.® En este sentido, cabe destacar
la imperiosa necesidad de elaborar técnicas de investigacion cualitativas
que permitan valorar el impacto real de la ETS en la vida de los pacientes,
mediante estrategias y métodos de participacion de los diferentes grupos
implicados, y desarrollar mecanismos para comunicarse con los pacientes
y entender sus valores y preferencias colectivas, asi como las diferencias y
las concordancias entre ellos.” Ademds, promover y utilizar cada vez mas las
nuevas tecnologias de la informacidn, como paginas webs, blogs y foros,
que facilitan la participacion de todos los implicados, mantienen a lo largo
de todo el proceso un contacto continuo entre ellos y permiten que los
resultados generados a lo largo de la evaluacion lleguen a todos de forma
rapida y eficiente. También es un gran desafio decidir qué habilidades y
competencias debe tener el usuario a incorporar para formar parte del
proceso.®

En cuanto al grupo elaborador que participa en la evaluacion, se debe
mejorar la proporcion de profesionales/usuarios que participan. Los profe-
sionales deberian formar a los usuarios participantes sobre la metodologia y
su rol en el proceso, y estar preparados para actuar y solventar las pregun-
tas, propuestas o dudas que se presenten. Ademds, se debe contar con el
compromiso de trabajo de todos los implicados, manteniendo desde el inicio
un contacto y apoyo permanente, clarificando cada rol en el proceso, moti-
vando continuamente su participacién y comunicando a todos el resultado
de la evaluacién una vez finalizada. Si esto no ocurre, los usuarios implica-
dos podrian sentirse frustrados y replantearse su participacién en el futuro.
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Otro de los retos fundamentales es lograr que la participacién de los usua-
rios esté respaldada por un marco legal.!*6

En el caso particular de la implementacion de las HATD, son necesa-
rios mds estudios, ya que la evidencia es poco robusta y no pueden derivarse
conclusiones acerca de la diferencia de tiempo que requiere la atencion al
paciente tradicional y la de la TDC. Asimismo, investigaciones futuras de-
berian ofrecer respuesta sobre qué pacientes pueden obtener mayor benefi-
cio de un proceso de TDC y de cémo los profesionales sanitarios pueden
realizar acciones erréneas sobre sus pacientes y en qué medida estas puedan
corregirse mediante intervenciones adecuadas.®
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Discusion

Es importante considerar la participacién de los pacientes/cuidadores/po-
blacion en general (usuarios) en el proceso de ETS teniendo en cuenta que
son ellos los actores directamente afectados por las recomendaciones elabo-
radas como resultado de dicha evaluaciéon. Ademads, los pacientes/cuidado-
res aportan informacion basada en su «experiencia» (sobre todos los aspec-
tos de la vida, necesidades y preferencias) y son quienes permitirdn conocer
el impacto real que la enfermedad, o tecnologia evaluada, tiene en sus vi-
das.>¢ Ellos pueden proporcionar evidencia sobre la carga de la enfermedad
(sintomas, limitaciones, capacidad funcional, impacto psicoldgico), sobre la
tecnologia evaluada (expectativas, beneficios y su importancia, impacto psi-
colégico y sobre la vida diaria, efectos adversos, costes, balance riesgo-bene-
ficio, acceso, otros tratamientos/cuidados, etc.) y sobre el impacto en los
cuidadores (bajas laborales, costes de los cuidadores y para cuidar de terce-
ros, problemas financieros, salud fisica/psicoldgica, etc.).!” Por otro lado,
hoy en dia, los pacientes estdn cada vez mas informados, ya sea porque soli-
citan la informacién directamente al personal sanitario o porque utilizan
Internet como fuente para obtenerla. Debido a ello, muchos desearian y
esperarian participar de forma activa en la toma de decisiones con respecto
a su enfermedad.

Un informe presentado por la European Patients’ Foundation® sobre
los resultados de una encuesta realizada entre noviembre de 2010 y febre-
ro de 2011 en la cual participaron 40 AETS europeas, correspondientes a
23 paises incluida Espafia, presenta que solo 14 de las agencias implican e
integran las perspectivas de los pacientes en el proceso de evaluacion pro-
piamente dicho.® Esto demuestra que, a pesar de que existe evidencia
cientifica a nivel nacional e internacional de los beneficios y la importan-
cia de incorporar a usuarios en la ETS, todavia es un proceso que estd en
sus inicios.

A nivel internacional, diferentes instituciones realizan actividades en-
focadas a la participacion ciudadana. Tal es el caso del subgrupo de pacien-
tes/ciudadanos de la sociedad cientifica HTAi (HTAi Interest Sub-Group
on Patient and Citizen Involvement in HTA: http://www.htai.org/index.
php?id=545) creado en 2005 para promover la incorporacién de las prefe-
rencias, las perspectivas y las necesidades de los pacientes en la ETS me-
diante la generacién de evidencia robusta y procesos transparentes, asi
como promover la obtencion de los puntos de vista de los ciudadanos/pobla-
cién y la determinacién de valores sociales para la ETS.

Ademas, dicho grupo participa en un estudio en red con diferentes
centros hospitalarios para implementar la participacion de pacientes en la
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ETS y ha publicado un glosario para pacientes y ciudadanos con términos
utilizados en la ETS. Por otro lado, el Guidelines International Network
(G-I-N) tiene un sitio en su pagina web donde el publico y los pacientes
pueden intercambiar informacion sobre el desarrollo de las guias que este
grupo elabora (http://www.g-i-n.net/activities/gin-public). Los dos grupos
anteriormente nombrados trabajan de forma continua elaborando estrate-
gias para facilitar la participacién de pacientes en todos los productos de
medicina basada en la evidencia cientifica. Hoy dia el G-I-N PUBLIC tiene
en proceso de elaboracién una herramienta especifica para facilitar este
proceso.

En el campo de las HATD a nivel internacional, la Shared Decision
Making Network (http://www.networks.nhs.uk/nhs-networks/sha-shared-
decision-making) trabaja compartiendo ideas y novedades, informando a
los miembros acerca de colaboraciones, eventos y reuniones para discutir y
debatir los interrogantes que se presentan y estimulando la investigacion, el
desarrollo y la ejecucion de estas herramientas. En todas estas actividades se
incluyen pacientes y poblacién en general.

En los tltimos afios ha habido un creciente interés en el SNS espafiol
por considerar los valores de los pacientes y las preferencias en la toma de
decisiones clinicas que se ha visto reflejado en la creacién y mejora de leyes
dirigidas a los derechos de informacién y participacion de los usuarios de
servicios de salud, ademas del aumento de las asociaciones de pacientes y las
instituciones, tanto publicas como privadas, que apoyan esta linea de accién.”

La incorporacién de pacientes/cuidadores en la elaboraciéon de GPC
en Espafia estd atin en sus inicios, y la decision de incorporarlos y de optar
por uno u otro modelo de participacion requiere una cuidadosa valoraciéon
de los objetivos, de la experiencia del grupo y de los medios disponibles. Las
distintas opciones que se han presentado en este informe no son mutuamen-
te excluyentes, y para equipos con poca experiencia en incorporacion de
pacientes/cuidadores puede ser preferible comenzar con objetivos més sen-
cillos (como la revision de la literatura cientifica o la realizacion de estudios
cualitativos), antes de involucrarlos en procesos mas complejos.!

Por otro lado, dentro de la TDC, incorporar las HATD en nuestro
ambito podria ayudar a los pacientes a implicarse mas en el proceso de toma
de decisiones, asi como a tener en cuenta sus preferencias a la hora de tomar
decisiones relacionadas con su salud, reducir los niveles de incertidumbre y
estar mds satisfechos con la decision tomada.*®® Sin embargo, en compara-
cién con otros campos de la salud, la investigacion en TDC y HTDA de di-
ferentes enfermedades crénicas se encuentra en sus inicios en Espafia. Por
lo tanto, no es posible extraer ninguna conclusion definitiva sobre la eficacia
de las HTDA en la préctica clinica. Existe, pues, la necesidad de realizar
estudios primarios de calidad y programas de formacién permanente que
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favorezcan su estudio. Ademas, todavia no se han incorporado al SNS las
reformas en la ley que incluye la TDC y las HTDA como un componente
clave de los servicios de salud y los planes de estudios profesionales.

Se han descrito en este informe diversas estrategias utilizadas en dife-
rentes productos de evaluacion con resultados enriquecedores para cada
caso en particular. Sin embargo, no existe hasta el momento experiencia al-
guna de la incorporacion de usuarios en los propiamente dichos informes de
ETS en Espaiia. Segin el informe de la encuesta presentada por la Euro-
pean Patients’ Foundation, los usuarios mayormente participaron en las ulti-
mas fases de la evaluacion: revisién externa, difusioén y diseminacion, y muy
poco o nada en las primeras fases de identificacion y priorizacién.®

Esta participacion podria permitir que se tenga una visiéon mas amplia
de los problemas de salud, y una mejor aceptacién de las recomendaciones
sobre la tecnologia evaluada. Se trata de un proceso complejo que se enfren-
ta a una serie de factores que pueden impedir o facilitar total o parcialmente
su implementacion en la practica profesional, por eso se considera que tan
solo mediante un trabajo en conjunto con la participacion eficaz de todos los
implicados en la ETS, se podran estimar las consecuencias a largo plazo del
uso de una tecnologia en salud y conocer su verdadero impacto. Por otro
lado, las percepciones y expectativas de los profesionales sobre la mejora de
los resultados en los pacientes y en el proceso asistencial podrian ser una
motivacion para poner en practica estas técnicas.’

A pesar de que la participacién de los usuarios en la ETS es un proceso
laborioso que requiere una gran inversion de tiempo y esfuerzo, es una gran
oportunidad para que todos puedan, de una u otra manera, influir en las
decisiones de practica clinica, gestion y politica sanitaria en cuanto a la eva-
luacién de las tecnologias utilizadas por el sistema. Aunque hace afios que
en Espafia se ha aceptado la importancia de este tema, atin estamos en un
camino de crecimiento en el cual es necesario reforzar la voluntad y el com-
promiso por parte de todos para implementarlo, y valorar su impacto en la
utilizacién de la tecnologia evaluada.®’
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Anexos

Anexo 1

En febrero de 2011 se efectud una busqueda de articulos relacionados con
pacientes, consumidores y ciudadanos en la revista International Journal of
Technology Assessment in Health Care, a través de la base de datos MEDLI-
NE/PUBMED vy la base de datos Health Technology Assessment (HTA)
database. No se establecié ninguna limitacion temporal.

También se consultd la pdgina web «Patient and Citizen Involve
ment>HTAI Interest Sub-Group on Patient and Citizen Involvement in
HTA» de la sociedad cientifica Health Technology Assessment Internatio-
nal (HTAI).

Estrategia de busqueda en MEDLINE/PUBMED

(consumer*[ti] OR patient*[ti] OR citizen*[ti]) OR (Consumer Advo-
cacy[MESH] OR Consumer Organizations [MESH] OR Consumer
Participation[ MESH])) AND “Int J Technol Assess Health Care”[Journal]
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Abreviaturas

AGREE: Appraisal of Guidelines for Research & Evaluation

AETSA: Agencia de Evaluacién de Tecnologias Sanitarias de Anda-
lucia

AQuAS: Agencia de Qualitat i Avaluaci6 Sanitaries de Catalunya

AUNETS: Agencias y Unidades de Evaluacion de Tecnologias Sanitarias

AVALIA-t:  Axencia de Avaliacion de Tecnoloxias Sanitarias de Galicia

CAR-CCR: Clinica de Alto Riesgo de Cancer Colorrectal

CIBERESP: CIBER de Epidemiologia y Salud Publica

ETS: Evaluacién de tecnologias sanitarias

EPF: European Patients’ Forum

GEG: Grupo elaborador de la GPC

GPC: Guia de practica clinica

G-I-N: Guidelines International Network

HATD: Herramientas de ayuda a la toma de decisiones compartida

HTA: Health Technology Assessment

IACS: Instituto Aragonés de Ciencias de la Salud

MBE: Medicina Basada en la Evidencia

OSTEBA: Servicio de Evaluacion de Tecnologias Sanitarias del Pais
Vasco

RS: Revision sistematica

SESCS: Servicio de Evaluacién y Planificacion del Servicio Canario
de Salud

SNS: Sistema Nacional de Salud

TDC: Toma de decisiones compartida

UETS-ALE: Unidad de Evaluacién de Tecnologias Sanitarias - Agencia
Lain Entralgo de la Comunidad de Madrid
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