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INTRODUCCIÓN A LAS AGENCIAS DE EVALUACIÓN DE TECNOLOGÍAS SANITARIAS

María José Vicente Edo
Instituto Aragonés de Ciencias de la Salud (IACS)

Madrid, 20 marzo 2024

Participación de pacientes y ciudadanía en la 
toma de decisiones del Sistema Nacional de 
Salud. 



Declaro que no tengo ningún potencial conflicto de interés, 

financiero o de otro tipo con la industria farmacéutica u otras 

compañías privadas.

Declaración de intereses





Programa Nacional de Guías 
de Práctica Clínica del SNS

Elaboración de GPC

Evaluación de tecnologías sanitarias 
(TS)

Cartera de Servicios Comunes del 
Sistema Nacional de Salud



GuíaSalud es un organismo del Sistema Nacional de Salud (SNS) en el que participan las 17 Comunidades 
Autónomas y el Ministerio de Sanidad, fue creado en el 2002 como instrumento para mejorar la calidad de 
la atención sanitaria en el SNS



https://portal.guiasalud.es/wp-content/uploads/2022/12/manual_implicacion_ptes_gpc_man_8.pdf



Elaboración de una GPC

Roles



PACIENTES PERSONAS 
CUIDADORAS

ORGANIZACIONES DE PACIENTES PUBLICO GENERAL

BLA BLA 
BLA

BLI, BLI
BLO

BLU

¿Quién puede participar? 



¿Qué puedo aportar?

Los pacientes que han experimentado una enfermedad saben de sus 

circunstancias sociales, sus hábitos, sus comportamientos, sus 

actitudes frente al riesgo, sus valores y preferencias, beneficios y 

efectos no deseados de una prueba diagnóstica o de un tratamiento 

determinado, factores importantes para su calidad de vida.



¿Qué puedo aportar?

RE
CO

M
EN

DA
CI

O
N

ES



https://portal.guiasalud.es/material-pacientes/?_sfm_wpcf-estado=1



NO EXISTE una fórmula fija o un método único para involucrar a 

pacientes que funcione mejor que otro, ni hay evidencia de que 

alguna forma de involucrar a los pacientes funcione mejor que 

otra o sea más o menos impactante en sus resultados, todo 

dependerá del tema de la guía, de los recursos que se tengan, 

formación de las personas en temas relacionados con pacientes 

etc.

Conclusiones



Barreras/dificultades de la participación de pacientes en GPC
 
 

- Reclutamiento de pacientes
 

- Barreras sociales y culturales que dificulten la participación de los pa cientes 
en el GEG (sentir de algunos profesionales, que conside ran que los pacientes 
están sesgados o son impredecibles)
 

- Dificultades de comprensión del lenguaje biomédico por parte de los y las  
pacientes.
 

- Estigma asociado a ciertas enferme dades, que dificulta la participación de los 
que las presentan (ej demencias, enfermedad mental, enfermedad contagiosa 
etc).
 



Contacto: guiasalud.iacs@aragon.es

Teléfono:  976 713 891 / 976 713 528

Web: https://portal.guiasalud.es/



Programa Nacional de Guías 
de Práctica Clínica del SNS
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Evaluación de tecnologías sanitarias 
(TS)



//redets.sanidad.gob.es/documentos/participacionPacientes.pdf

2017

RedETS en Real Decreto-ley 16/2012, de 20 de abril



GRUPO DE INTERES DE PACIENTES DE LA REdETS





Evaluación de la participación de pacientes en informes de ETS



Foros de discusión





¿Qué se evalúa?



SEGURIDAD

Medida de evaluación del 
nivel de daño producido por la  
aplicación de la TS

EFICACIA

Medida de evaluación en la que la TS 
funciona o proporciona beneficio en 
condiciones ideales

EFECTIVIDAD
Medida de evaluación 
que indica el beneficio 
que produce la TS al 
utilizarla en situaciones 
realesEFICIENCIA

Estimación de costes  
(SNS, Pacientes/familia, 

Sociedad)



IMPACTO

Consideraciones 
organizativas
Evaluar el impacto en la 
organización para prever los 
cambios que van a ser necesarios 
realizar

Social
Evaluar los efectos positivos/negativos 
en la sociedad

Legal
Responsabilidad y su equivalente 
jurídico (i.e normativa, autorización, 
licencias, proceso de la adquisición 
de la tecnología etc)

Ético
Uso de la TS, asignación de 
recursos etc

Ambiental
Contratación sostenible medioambiental 
(i. materiales nocivos, residuos etc)





Grupo de tra
bajo

Revisor Externo

Difusión

Consultor experto

Roles

¿Como? 

PACIENTES PERSONAS 
CUIDADORAS

ORGANIZACIONES DE 
PACIENTES

PUBLICO 
GENERAL

BLA BLA 
BLA

BLI, BLI BLO BLU

¿Quién? 



 
Fase 1: Identificación y priorización de las tecnologías sanitarias a evaluar
 

▪ Identificar necesidades tecnológicas de pacientes específicos y del sistema sanitario.

Fase 2: Establecimiento de los objetivos, alcance de la evaluación y definición del problema

▪ Identificar la población afectada.

▪ Señalar qué subgrupos podrían obtener algún beneficio de la tecnología.

▪  Añadir y priorizar medidas de resultado de interés para los pacientes.

Fase 3: Valoración de la literatura científica y otras posibles fuentes de información 
 

▪ Relatar las experiencias de vivir con la enfermedad y barreras y facilitadores.

▪ Explicitar el impacto de la enfermedad y la tecnología en los resultados en salud, síntomas, función física y social, 

calidad de vida.

▪ Relatar experiencias sobre el uso de la tecnología y sus alternativas…..

Fases de participación y qué pueden aportar?



 

Fase 4: Participación en la formulación de recomendaciones 
 

▪ Aportar la perspectiva, valores y preferencias de los pacientes.

▪ Mejorar la transparencia al hacer más explícitas las normativas y procedimientos que apoyan las 

recomendaciones.

Fase 5: Participación en la revisión de la versión preliminar del informe 
 

▪ Valorar la calidad de la evaluación y nivel de exhaustividad de la información.

▪ Valorar la fiabilidad y relevancia del informe en el contexto local.

Fases de participación y qué pueden aportar?



Programa Nacional de Guías 
de Práctica Clínica del SNS

Elaboración de GPC

Evaluación de tecnologías sanitarias 
(TS)

Cartera de Servicios Comunes del 
Sistema Nacional de Salud



¿SE EVALÚAN TODAS LAS TECNOLOGIAS SANTIARIAS?



¿Por qué se hace evaluación para introducir una prestación en 
Cartera de Servicios?



Decisión final

PRIORIZACIÓN
Selección de las TS que van ser evaluadas

CPAFDG de Cartera básica de 
servicios comunes del SNS

Evaluación

Circuito de prestaciones Cartera Básica del Sistema Nacional de Salud

¿Quien decide?





Red Española de Agencias de Evaluación de Tecnologías 
Sanitarias y prestaciones del SNS (redETS)

Secretaría Técnica del Área de Estrategias en Salud

Localización: Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar Social, 
Paseo del Prado 18-20, 28071 MADRID

E-mail: stredae@mscbs.es

Web: https://redets.sanidad.gob.es/contactar/home.htm

Contacto:





▪ Identificar pacientes con perfil y capacidades que se necesitan
 
▪ Recursos (tiempo, económicos, personal etc). Falta de un presupuesto 

explícitamente destinado a la participación sistémica de pacientes individuales y 
grupos de pacientes.

▪ Mejorar los marcos legales y políticas públicas que favorecen la participación 

▪ Falta de madurez de la propia organización para involucrar a pacientes: falta de 
conocimientos, recursos, infraestructuras, metodologías validadas….etc.

AETS / Sistema



AETS / Sistema

▪ Resistencia a involucrar a pacientes lo que dificulta que sea una práctica sostenible en el 
tiempo (Cultura)

▪ Ausencia de evaluaciones formales  del impacto de la participación del paciente en la ETS

▪ La comunicación con las organizaciones de pacientes



Organizaciones de pacientes

▪ Problemas económicos y de financiación.  

▪ Conflictos de interés. Demostrar independencia diversificando el apoyo financiero 
de la organización y teniendo un marco transparente para cooperar con la 
industria/empresa.  



Organizaciones de pacientes

▪ Ausencia de profesionalización de las 
organizaciones de pacientes, para fortalecer 
y mejorar su capacidad de gestión interna. 
Organizaciones de pacientes deben ser 
“profesionales” sin comprometer su 
representatividad (ej  mejorar mecanismos 
para desarrollar o fortalecer su planificación 
estratégica, su desarrollo organizacional y 
capacidad para la recaudación de fondos, y 
profesionalizar su organización conducta).  



REFLEXION 
FINAL



✔ Equilibrio entre las necesidades de pacientes y sostenibilidad 
del Sistema Sanitario

✔ Organizaciones de pacientes tienen que estar continuamente demostrando su 

credibilidad (sus experiencias son a menudo desacreditadas como carentes de 

objetividad e independencia de las opiniones de la industria farmacéutica o carente de 

una perspectiva más amplia que la de su enfermedad/condición).



✔ Este “rediseño” de trabajo no puede tener lugar sin la participación de las y los 
pacientes del Sistema Sanitario

✔ Esta participación es una forma de hacer a pacientes corresponsables del Sistema y 
de los Servicios que queremos tener
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mjvicente.iacs@aragon.es


