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Contexto 

La importancia de involucrar a los pacientes y 

al público en la toma de decisiones en salud 

es reconocida y suportada en muchos países. 

La involucración de los pacientes y del 

público en la evaluación de tecnologías 

sanitarias (ETS) es imprescindible para 

decisiones más informadas, transparentes, 

responsables y legitimas con respeto a las 

tecnologías sanitarias. 



Razones para involucrar 
a los pacientes en la ETS 

 Los pacientes (incluyendo familiares y cuidadores 

informales) están directamente afectados por la 

enfermedad o condición de salud.  

Pueden brindar una perspectiva única sobre 

experiencias, creencias, valores y expectaciones 

relacionadas con una tecnología de salud. 

Considerar la perspectiva de los pacientes puede 

contribuir a implementar tecnologías mas 

relevantes y mejorar la adherencia. 



Razones para involucrar 
al público en la ETS 

Como contribuyentes, los ciudadanos se 

deben involucrar en las decisiones sobre el 

sistema de salud.  

En una democracia, ciudadanos tienen el 

derecho y el deber de participar en la toma 

de decisiones para el bien común. 

Considerar la perspectiva del público puede 

asegurar mas equidad y transparencia en 

la distribución de los recursos en salud. 



Pero…   

 Todavía no se sabe cuales son las 

mejores estrategias para involucrar a 

los pacientes y al público en la ETS 

 Por qué, cuando, quien, y como? 

 Y, vale la pena? 



Objetivo 

 Actualizar una revisión sistemática 

(publicada en 2011) sobre la 

involucración de los pacientes y del 

público en la evaluación de 

tecnologías sanitarias 



Marco de análisis 

	

Input/resources	

E.g.:	human	
resources	(dedicated	
personnel,	selection	
committee)	
Material	resources	

(equipment,	room)	
Time	resources	(time	
allocated	to	patient	
recruitment	and	
training)	
Information	

resources	
(documents,	website)	

Outcomes	or	short-
term	results	

Satisfaction;			
Interest	in	participating	
in	other	initiatives;		
Skills	and	knowledge	
acquisition;		
Increase	in	confidence	

and	self-esteem;		
Recommendations	that	
may	influence	decisions	
or	be	translated	into	
action.	

	

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

Community	context	
E.g.: Community participation in 

decision-making; presence of patient 
advocacy groups 

Decision-making	
context	
E.g.:	Type	of	topic	under	
study,	stage	of	decision-
making	process,	decision-
making	deadlines.	

Political	context	
E.g.:	Historical	relationships	
among	decision-makers	and	
the	public	on	participation;	
patient-centred	care	policies.	

Organisational	context	
E.g.:	Organisational	constraints,	level	of	
commitment	to	the	project,	attitude	of	key	
stakeholders.	

Figure 1: Elements from the analysis framework 

Outputs	or	activities		

Representativeness;		
Early	involvement;		
Conflict	management;	
Good	communication;	

Receptivity	to	suggestions;		
Resource	accessibility;	
Discussion	around	common	
themes;		
Equality	in	procedures;	
Independence;	

Transparency;		
Commitment	of	
stakeholders;		
Clear	definition	of	the	role	
of	patients	and	the	scope	of	
the	participation	exercise;	
Listening	of	points	of	views;			

Training	of	health	services	
users.	
	



Métodos 

Búsquedas en ocho bases de datos 

Publicaciones entre 2009 y 2016 

Búsqueda de citaciones para los estudios 

incluidos  

Titulo y resumen examinados por una 

persona y validados por otra 



Métodos 
Criterios de selección: 

Tipos de publicación: Articulo describiendo una 

investigación empírica. Editoriales, revisiones, 

comentarios y opiniones se excluyeron 

  Tipos de participantes: Pacientes, cuidadores 

informales, usuarios de servicios, consumeros, 

miembros del público (ej. ciudadanos) 

Tipos de intervenciones: Todas experiencias de 

involucración de pacientes o del público en el campo de 

la ETS 

Selección final por dos revisadores independientes 



Diagrama de flujo de 
selección de los estudios 
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Articles  included in  

synthesis    

(n =  21   describing 20  

studies )   



Resultados preliminares 
20 estudios incluidos 

Países donde se condujeron los estudios:  

 Canadá (n=6); Australia (n=3); Alemania 
(n=3); Finlandia (n=2); Reino Unido (n=1); 
Italia (n=1); España (1); Corea del Sur 
(n=1); Múltiples países (n=2) 

Año de publicación: 

 2014-2016 (n=12) 

 2010-2013 (n=8) 

 Antes del 2010 (n=24) 



Resultados preliminares 
 Quien se involucra en la ETS:  

• Miembros del público/ciudadanos (n=6) 

• Pacientes/usuarios (n=6) 

• Ambos miembros del público y pacientes (n=8) 

 Tipo de involucración: 

• Consultación (n=19) 

• Información/comunicación (n=13) 

• Participación (n=5) 



Resultados preliminares 

Influencia de la involucración sobre los 

procesos y resultados de la ETS 

Influye los elementos de discusión en la ETS y las 

recomendaciones (focalizadas más en los cuidados que en 

la tecnología)  

Favorece la transparencia y reduce los conflictos de 

intereses  

Influye la priorización de temas de ETS (ej. preferencia 

para la prevención, los jóvenes y las poblaciones rurales) 

Permite considerar implicaciones especificas (ej. acceso, 

calidad de vida) de la introducción de una nueva tecnología 



Resultados preliminares 
Facilitadores  Barreras 

• Contexto organizacional 
• Receptividad de los otros 

participantes en las reuniones 
• Persona de referencia para los 

pacientes involucrados 
• Proveer documentación y 

formación  
• Apoyo por los grupos y 

asociaciones de pacientes 
• Contexto político 

• Programa de educación para  
pacientes y organizaciones  

• Contexto comunitario 
• Colaboración de los grupos de 

pacientes en el reclutamiento 

• Contexto organizacional 
• Pacientes y ciudadanos pueden 

sentirse poco habilitados para 
participar activamente 

• Número limitado de pacientes o 
ciudadanos en los comités  

• Tiempo y esfuerzos requeridos 
• Contexto de toma de decisión 

• Dificultad para encontrar 
pacientes con experiencia en la 
utilización de distintos 
tratamientos para una misma 
enfermedad 

• Consultación en línea no 
conviene a todos los pacientes 



Discusión 

 El número de estudios sobre la involucración de 

los pacientes y del público en la ETS ha crecido 

en los últimos anos 

 Muchas experiencias recientes se llevaron a cabo 

en Canadá y Australia 

 Primer estudio en un país emergente (Corea del 

Sur) 

 La forma más común sigue la consultación y hay 

poca participación directa de los pacientes y del 

publico en los procesos de HTA 



Discusión 

Algunas experiencias muestran que 

involucrar a los pacientes y al publico 

puede influir los procesos de ETS y tener 

impacto sobre las intervenciones, pero hay 

poca evidencia 

Evaluar el impacto de la involucración de 

los pacientes y del publico en la ETS 

representa un desafío metodológico 



Limitaciones 

No se buscó la „literatura gris‟ directamente 

(soló la referencias de los artículos 

incluidos) 

No se consultaron a los expertos 

internacionales de manera formal  

Se excluyeron otras revisiones (pero se 

verificaron sus referencias) 

Soló estudios empíricos (con datos 

“objetivos”) se incluyeron (se excluyeron 

informes descriptivos) 



Conclusiones 

 Se necesita más investigación para 

evaluar la eficacidad de varias 

estrategias para involucrar a los 

pacientes y al público en la ETS 

 También, es imprescindible valorar 

el impacto de esa involucración 

sobre los procesos de la ETS, las 

recomendaciones, y los resultados 

de salud 



Preguntas y comentarios?  
Gracias por su atención! 

contacto: 
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