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Disclaimer

Esta presentacion representa mis propios puntos de vista y no es una posicion
formal de Osteba o BIOEF
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A resenar

* Grupo de Interés de Participacion de Pacientes
en la Red de Evaluacion de Tecnologias
Sanitarias y Prestaciones (RedETS).

e El grupo esta coordinado por Ana Toledo,
participan diferentes miembros de las
agencias y unidades de ETS de RedETS
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Razones que lo sustentan

1. La perspectiva del derecho del
paciente

La declaracion de Alma Ata de la
OMS (1978) — “...people have the
right and duty to participate
individually and collectively in the
planning and delivery of their
health care”

La resolucion de la OMS WHA
67.36 del uso de la ETS como
apoyo a la Cobertura Universal en
Salud

2. La necesidad de determinar el
valor o los “valores”

— La determinacion de valory la

necesidad de juzgar el valor mas
alla del coste-efectividad, incluido
el valor social y el valor desde el
paciente individual
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Razones que lo sustentan

3. La contribucién de evidencia

La ciudadania, consumidores, pacientes
y sus familias, los cuidadores, los
representantes legales y sus
asociaciones proveen de “experiencia y
evidencia de vida” que refleja los
beneficios y los “daios” mas amplia que
la que se deriva de los datos crudos de
los ensayos o los extraidos en formatos
cuantitativos como los de medicion de
calidad de vida

4. La perspectiva metodoldgica

Nuevas aproximaciones para obtener
evidencia en tiempo real o en
condiciones de vida real como los
esquemas de acceso gestionado o de
cobertura con evidencia

Incorporacion de perspectiva social en
el disefio y definicion de los resultados
relevantes en estudios clinicos,
incluidos los resultados relevantes
desde el punto de vista del paciente

Jornadas cientifico-técnicas
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Adapted from Wale J, Scott A, Hofmann
B, Garner S, Low E, Sansom L (2017).
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Evaluacidon de Tecnologias Sanitarias

Un proceso multidisciplinario que utiliza métodos explicitos
para evaluar el valor de una tecnologia de salud en diferentes
puntos de su ciclo de vida. El propdsito es informar la toma de
decisiones para promover un sistema de salud equitativo,
eficiente y de alta calidad.

 HTAI-INAHTA, 2019
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Valor y valores son dependientes del
contexto

e ¢Donde vivimos?
e Caracteristicas de la

invierto

Contexto .7 .
eeevee poblacion, del sistema y
® )
Principios o de sus profesionales
Xy Qece o
)

e ¢Cuales son mis “principios” (valores) y
mis “prioridades”?

e :Con cuanto dinero
cuento?

Presupuesto @
eeeeee@
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HTAO HEALTH TECHNOLOGY
I ASSESSMENT iNTERNATIONAL

Cuidados basados en “valor”

El "valor" varia segun los
paises, las culturas y las partes
interesadas.

La posicidon mas comun es que
los resultados del paciente
deben estar en el centro de las

Preferencias del paciente
Calidad de vida

Resultados indirectos
Efectos sobre cuidadores /
familia

* Equidad/ justicia
e Justicia distributiva
e Salud social

evaluaciones de valor

Las partes interesadas difieren

* Beneficios agregados

Salud de la

* Opciones terapéuticas poblacion
* CertezaPatient safety * Equidad,
Seguridad

en sus puntos de vista sobre
los resultados de salud

eque esta incluido,
*cOmo se mide

ecOmo se ponderan los
aspectos
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Valor afladido
Reconocer la innovacion.
Beneficios holisticos
Beneficios a largo plazo
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| comité asesor ETS fortalecio

la participacion social en su
proceso de revision de

evidencia para fomentar la

transparencia, la concienciaq,

la legitimidad, |a

aceptabilidad y la confianza

~enlasrecomendaciones

| finales de su proceso de HTA.

OHTAHC, 2015
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Why do we involve patients in
HTA? HTAI IG

Relevance
Patients have Patients have the
knowledge, same rights to
perspectives and contribute to the
experiences thatare  HTA process as other
unigue and stakeholders and
contribute to have access to
essential evidence processes that
for HTA, enable effective

engagement.,
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: " Capacity

Equity Legitimacy pullding
Patientinvolvement  Patientinvolvement  Patient invelvement
in HTA contributesto  facilitates those processas address
equity by seeking to  affected by the HTA barriers to involving
understand the recommendations/d  patients in HTA and
diverse needs of ecision to participate  build capacity for
patients with a in the HTA; patients and HTA
particular health contributing to the organizations to
issue, balanced transparency, work together,
against the accountability and

requirements of a credibility of the
health system that decision-making
soeks to distribute process,
resources fairly

among all users,
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Algoritmo para guiar la participacion de pacientes en informes de
ETS de la RedETS

La participacién se incluird en todos los informes salvo que se evalten tecnologias sin implicacién directa de los pacientes’

Plan de trabajo anual
Difundido por la Secretaria de la RedETS entre las organizaciones integradoras de asociaciones de pacientes

La planificacion sobre la participacién de pacientes se incluiran en el protocolo del informe en un
apartado especifico. Los resultados del proceso se reflejarén en el informe final

Identificacién de asociaciones y organizaciones de pacientes o
pacientes expertos3

$

Invitacién formal a pacientes u organizaciones identificadas*

Fases en las que participaran:
= Reyisién del protocolo

« Desarrollo del informe®

» Revisién del informe preliminar

Cuando la tecnologia evaluada afecte de forma relevante a las experiencias, valores y
preferencias de los pacientes, deberia incluirse infarmacién adicional
Valorar con los pacientes

¢Hay literatura aplicable, relevante y que responda a objetivos especificos?

¥
B » CZUETD
4

¢Se considera conveniente
informacién adicional?

Planteamiento de Estudio Primario ‘ &

* Grupo de discusion/Entrevistas _ m

» Cuestionario valores y preferencias
= Otro fipo de estudios
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Desarrollos metodologicos

Rodriguez MG, Espallargues M. Incorporaciéon de pacientes, cuidadores y poblacidn en
general en la evaluacion de tecnologias sanitarias (ETS): experiencias de agencias y unidades
de ETS en Espaia. Barcelona: Agencia de Qualitat i Avaluacio Sanitaries de Catalunya, 2014

Manual para adaptar informes de evaluacidn de tecnologias sanitarias a los ciudadanos.
Teresa Hermosilla Gago y Grupo de Expertos de las Agencias de Evaluacidon de Tecnologias
Sanitarias de Espafia — Sevilla: Agencia de Evaluacion de Tecnologias Sanitarias de Andalucia,
2011

Participacion de los pacientes en la Evaluacidon de Tecnologias Sanitarias: manual
metodoldgico / A. Toledo-Chavarri... [et al.]. — Madrid: Ministerio de Sanidad, Servicios
Sociales e Igualdad. Santa Cruz de Tenerife: Servicio Canario de la Salud, — 129 p.; 24 cm. —
(Coleccion: Informes, estudios e investigacion. Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e
lgualdad). (Serie: Linea de desarrollos metodoldgicos de la Red Espafiola de Agencias de
Evaluacion de Tecnologias Sanitarias y Prestaciones del SNS).
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é¢Cuando?

Revision del protocolo
Desarrollo del informe

Revision del protocolo
final

Mas facil en GPCs y en
enfermedades cronicas
gue en agudas
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Algunas reflexiones:

El proceso de incorporacion de la
sociedad vy los pacientes en la ETS y en los
procesos de decision tiene que ser un
deber de los sistemas.

Retos:

Metodologias explicitas y el encontrar el
quién y el definir el cuando.

Desarrollos actuales:

Metodologia de adaptacion del lenguagje
Andlisis de |la participacion

Metodologia de Participacion

Informes y Guias de Practica Clinica

Contacto:
Ana Toledo Chdavarri
anafoledochavarri@sescs.es



mailto:anatoledochavarri@sescs.es

Ost: - bioef

Eskerrik asko
Gracias

Moitas grazas
Moltes gracies

Dr. Inaki Gutiérrez-lbarluzea
Contacto:
igutierrezibarluzea@bioef.org




