La implicacion de los pacientes en evaluacion de
tecnologias sanitarias desde la perspectiva de una
asociacion europea de pacientes

Elisenda de la Torre Hervera

PATIENT ﬁ}& e
18 septiembre 2019 EUPATI

CONGRESS Reumatologica



¢Qué aportamos los pacientes?
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(EXPERIENCIA en que?

Esferas de QV segun la OMS:

Fisica: dolor, Psicologica: sentimientos
malestar, energia, positivos y negativos,
cansancio, suefio, aprendizaje, memoria,
descanso concentracion, autoestima,

imagen y apariencia corporales,

sentimientos negativos

Creencias: espiritualidad,
religion y creencias personales

: Grado dependencia: movilidad,
Paciente actividades de la vida diaria, dependencia
respecto de medicaciones o tratamientos,
capacidad de trabajo

ENtorno: seguridad fisica, entorno doméstico,
recursos financieros, atencion sanitaria y social:
disponibilidad y calidad, oportunidades para
adquirir informacion y aptitudes nuevas

Actividades recreativas: participacion y ) )
oportunidades, entorno fisico (contaminacién, Relaciones sociales:

ruido, clima), transporte

relaciones personales, apoyo social,
actividad sexual

Fuente: WHO Quality of Life Assessment Group. (1996). Que es calidad de vida? / Grupo de la OMS sobre la calidad de vida. Foro mundial de la salud 1996 ; 17(4) : 385-387
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¢Para que participar?
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¢Fases en [as que pueden participar los pacientes?

Establecimiento de una recomendacion
en el prceeso de HTA

Problema de decision
(contexto)

Analisis
(evaluacién con criteric Dictamen Recomendacion

cientifico) ~ 1>

Datos
(investigacion)
Eficacia y seguridad \
: Aceptabilidad social Valores Responsables
g iy de la toma de
It N decisiones
188 . Relevancia de las politicas
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I EUPATI
Consideraciones éticas
on Therapeutic Innovation
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HTA Core Model Domains

¢/Metodologia para participar?

Current Use Technical Safety Clinical Effectiveness

Repositorio de materiales sobre participacion pacientes: o P © X &

Cost & Economic  Ethical Analysis Organisational Patient & Social Legal

htai.org/interest-groups/pcig/resources/ A% eunethta HTA Core Model® Domains

RAPID RELATIVE EFFECTIVENESS ASSESSMENT (REA)

CUR Health problem and current use of technology

TEC Description and technical characteristics

SAF Safety

EFF Clinical effectiveness

ispor.ora/member-groups/special-interest-groups/patient-centered

National Appraisal Domains
FOR MEMBER STATES AND NATIONAL APPRAISAL

ECO Cost and economic effectiveness

ETH Ethical analysis
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Improuing healthcare decisions

0]3{¢] Organisational aspects

SOC Patient and social aspects

National Appraisal
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https://htai.org/interest-groups/pcig/resources/
http://www.ispor.org/member-groups/special-interest-groups/patient-centered

Objetivos de las guias sobre |a participacion de pacientes

Pertinencia -Los pacientes tienen conocimientos, perspectivas y experiencias que son unicos y contribuyen a una evidencia

esencial para HTA.

Justicia- Los pacientes tienen el mismo derecho a contribuir en el proceso de HTA que otras partes interesadas, asi

como a tener acceso a los procesos que permiten una implicacion efectiva.

Equidad- La participacién de los pacientes en los procesos de HTA contribuye a la equidad, ya que busca comprender las
necesidades diversas de los pacientes con determinados problemas de salud frente a los estrictos requisitos de un sistema

sanitario que pretende distribuir los recursos de forma equitativa entre todos sus usuarios.

Legitimidad- La participacion de los pacientes permite que los afectados por las decisiones o recomendaciones de
los procesos de HTA participen en ellos, lo que contribuye a la transparencia, la responsabilidad y la credibilidad del

proceso de toma de decisiones.

Capacitacion- Los procesos de participaciéon de los pacientes se ocupan de eliminar las barreras existentes para la participacion de

los pacientes en los procesos de HTA, y capacitan a los pacientes y las organizaciones de HTA con el fin de facilitar la colaboracion.
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Que dehemos hacer las asociaciones?

o Tener a personas que estén formados en cuanto a la naturaleza
del proceso de HTA, tanto en su papel para la asignacion de
recursos sanitarios como en los aspectos cientificos y econémicos.

o En los casos en los que no haya actividades de participacion de
pacientes o estas sean escasas, acercarnos a los organismos de
HTA proactivamente y sugerir, con propuestas claras, el modo en
que se puede lograr la participacion de los pacientes.

o Comprender los procesos de HTA: reunirse con el personal de
HTA, seguir las directrices y los plazos, usar los glosarios que
estén disponibles.

o Aprender de la experiencia de otras organizaciones de pacientes y
colaborar con ellos.

o Mantener la transparencia: declarar (publicar) y diversificar el
apoyo financiero, y disponer de un marco claro y explicito para
cooperar con el sector.
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Actividades para participacion del paciente. Proceso general HTA

«Communicate about roles for
patients and their impact.

Outreach & *Hold meetings in public.
education s Actively invite to HTAs.
*Provide glossaries.

Suggested patient

involvement : «Consult patients during changes to
Ctiities for Wider process (use consensus methods).

involvement sInclude patients as committee lay
general HTA members.

processes

*Provide sitting fees/one-off
payments and reimbursement of

costs.
Resource ;
"Shaliall N 00 *Help with travel/accommodation
k provision arrangements.

*Develop peer support groups for
involved patients.

m EUPATI -
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Suggested patient involvement activities for individual HTAs

Actividades para particips

Identifying &
prioritising

{}

HTA procedure

Allow patients to
nominate health
technologies for

assessment.

Scoping

Patient involvement activities

EUPATI

Invite patient
organisations to
comment on draft
scope: via templates &
at consultation
meetings.

Assessing

fidual ATA

Reviewing &
disseminating

Invite patients to nominate
patient & clinical experts to
attend HTA meetings.

Invite written submissions &
personal (oral) testimony from
patients.

Provide patients with easy-to-
read document summaries,
templates, written guidance,
telephone support.

Issue exit questionnaires to
review patient involvement.

Summarise how patient
input was used in
assessment, as part of HTA
outcome report.

Provide easy-to-read
versions of HTA outcome
report & invite patients to
comment.

Establish system for
patients to appeal HTA
decisions.

Copyright: EUPATI, bajo una licencia Creative Commons Reconocimiento-NoComercial-Compartirlgual 4.0 Internacional (CC BY-NC-SA 4.0
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https://redets.mscbs.gob.es/conocenos/quienesSomos/home.htm

Barreras/Soluciones para participacion de pacientes

El escenario: lugar, personas asistentes,
horario...

dificultad con el vocabulario técnico
desconocimiento de la forma de
participacion

Representar s a quién?

Aportaciones de paciente no sirven para
nada

Voluntariado, gastos

desconocer lugares de participacion

capacitar para estar comodo y adaptar
necesidades

utilizar vocabulario sencillo

realizar guias y cursos para aprender
grupo de pacientes, ciudadania,
cuidadores representativo. Dejar claro el
trabajo a realizar

Tener en cuenta las aportaciones

Pagar los gastos, adaptarse al horario
comunicar adecuadamente oportunidades
de participacion

Hunter A, Facey K, Thomas V, Haerry D, Warner K, Klingmann I, May M y See W (2018) Orientacién EUPATI para la participacion del paciente en la
investigacion y el desarrollo de medicamentos: Evaluacion de tecnologias sanitarias. Frente. Med . 5: 231. doi: 10.3389 / fmed.2018.00231
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Donde encontrar pacientes para participar?

- CCPC
http://salutweb.gencat.cat/ca/ambits_actuacio/per_perfils/
Consell_pacients/

- Asociaciones

- Eupati

- Registro de Justicia - listado de asociaciones
http://www.interior.gob.es/ca/web/servicios-al-ciudadano/
asociaciones

- Colegios médicos
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http://salutweb.gencat.cat/ca/ambits_actuacio/per_perfils/Consell_pacients/
http://salutweb.gencat.cat/ca/ambits_actuacio/per_perfils/Consell_pacients/
http://www.interior.gob.es/ca/web/servicios-al-ciudadano/asociaciones
http://www.interior.gob.es/ca/web/servicios-al-ciudadano/asociaciones

;Pacientes, ciudadania... quien debe participar?

Segun el objetivo de informacion, de trabajo o de colaboracidn se tiene que plantear el perfil de la persona que se

necesita:
- formado o no formado en evaluacion

- formado o no formado en bioética

- que sea capaz de hablar de una patologia o de cualquiera
- que haya tenido esa enfermedad o no

- usuario

- idiomas

- remunerado o0 no

- etc.
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