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Documento de Posición de IEEPO: Prólogo

Estamos en el umbral de una nueva era. 

A medida que se ultima el Documento de Posición de IEEPO, los líderes de todo el mundo se reúnen para debatir acciones sobre el cambio climático. Cada vez más, la evidencia científica demuestra que el cambio climático está afectando tanto a las personas como al planeta, desde el aire que respiramos hasta el agua que bebemos; todo está inexorablemente vinculado.

Los líderes y negociadores de la COP26 en Glasgow, Reino Unido, se enfrentan a una tarea monumental. El futuro de nuestro planeta depende de su capacidad para trabajar juntos, dejando de lado sus diferencias para abordar algunos de los mayores desafíos jamás vistos por nuestro mundo.

También se impone un cambio de esta magnitud en nuestros sistemas sanitarios a escala global, algo que se ha visto confirmado por la elección de temas de la Cumbre Mundial de la Salud de 2021. Se requiere un cambio de paradigma para poder reconfigurar la manera de distribuir la asistencia sanitaria de una manera justa y sin prejuicios en todo el mundo; y detrás de ese cambio de paradigma subyace la necesidad de alianzas. El Documento de Posición de IEEPO se denomina «Humanización de la asistencia sanitaria: un llamamiento al cambio transformador: un llamamiento al cambio transformador). Es descaradamente ambicioso en su llamamiento cambiar llamamiento por llamadoy totalmente alcanzable, pero una cosa es segura… no tendremos éxito sin alianzas multipartes y transfronterizas, tanto dentro como fuera del ecosistema sanitario, trabajando mano a mano entre nosotros y con otros líderes de todo el mundo.

Tenemos que cultivar la diversidad, trabajar con culturas diversas y poner las necesidades de las diferentes personas en el centro de lo que hacemos: esto es la medicina humanizada, un componente fundamental para lograr un cambio transformador en nuestro sistema sanitario. Hacemos un llamamientoeliminar llamamiento por llamado a la comunidad de IEEPO para que lidere esta transformación.



Mary Baker, 
expresidenta, European Brain Council, miembro del Comité Asesor Externo de IEEPO

Bogi Eliasen, 
director de salud, Copenhagen Institute for Futures Studies, colaborador y ponente principal en IEEPO 2021
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Resumen en lenguaje sencillo
El Intercambio Internacional de Experiencias entre Organizaciones de pacientes (IEEPO, por sus siglas en inglés) es una iniciativa liderada por pacientes cuyo objetivo es mejorar los sistemas sanitarios de todo el mundo. La comunidad de IEEPO ha redactado un Documento de Posición para contribuir a este objetivo de dos formas: 
1. Unificar sus opiniones sobre cómo los servicios sanitarios deben cambiar para prestar una mejor atención a los pacientes
2. Hacer recomendaciones específicas sobre cómo puede producirse este cambio.
En el centro del Documento de Posición hay un llamamiento a la «humanización de la asistencia sanitaria». Esto implica reconstruir los sistemas sanitarios en torno a las necesidades de los pacientes y sus comunidades. El Documento de Posición también defiende que los gobiernos y la industria farmacéutica inviertan las mismas cantidades de dinero en prevención y tratamiento; que las escuelas se centren más en la educación sanitaria; y que las empresas tecnológicas sigan invirtiendo en nuevas formas de ayudar a las personas a controlar su salud y a navegar por los sistemas sanitarios de forma rápida y eficiente.
Por último, el Documento de Posición hace un llamamiento a todo el mundo para que contribuya a lograr estos cambios con el fin de lograr un sistema sanitario mejor, más justo y más sostenible para todos.
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Resumen general

Por primera vez en la historia, una pandemia ha paralizado la economía mundial y ha llevado a los sistemas sanitarios al límite. Ya antes de la COVID-19 empezaron a aparecer grietas. Diseñados originalmente para la atención aguda, nuestros sistemas sanitarios se encontraban seriamente afectados por las necesidades de una población cada vez más diversa, envejecida y creciente, y había comenzado la presión para realizar un cambio transformador en la forma de prestar la asistencia sanitaria. Entre los retos sistémicos identificados en los sistemas sanitarios figuran:

· Sistemas sanitarios aislados en los que diferentes especialidades, disciplinas y grupos de partes interesadas trabajan de forma aislada
· Evolución del papel de la comunidad de pacientes en la adopción compartida de decisiones en la asistencia sanitaria
· Necesidad de mejora de la comunicación, específicamente entre pacientes y profesionales sanitarios, así como otras partes interesadas
· Predominio de una estrategia «única para todos» frente a una estrategia de asistencia personalizada
· Falta de acceso digital, alfabetización y herramientas, junto con la ausencia de una infraestructura digital sistemática y fiable para compartir información
· Necesidad de evidencia dirigida por el paciente y datos relevantes para el paciente
· Inquietudes sobre aspectos legales/privacidad con relación a los datos de los pacientes.
 
La reconstrucción de los sistemas sanitarios en torno a las necesidades de los pacientes[footnoteRef:1] y los ciudadanos por igual ya no tiene que ser solo un sueño. La explosión de tecnología y el uso de los medios sociales presentan nuevas oportunidades para ayudarnos a reimaginar y reconstruir. Necesitamos un sistema compasivo y sostenible que acerque a los pacientes, profesionales sanitarios y otras partes interesadas del ecosistema en colaboraciones más fiable e igualitarias para ofrecer una asistencia integral con mejores resultados. [1:  Véase la definición del término «paciente» en 
EUPATI: https://toolbox.eupati.eu/resources/guidance-for-patient-involvement-in-industry-led-medicines-rd/ 
] 
La humanización de la asistencia sanitaria es fundamental para reconstruir sistemas sanitarios sostenibles y mejorar la asistencia sanitaria personalizada
El concepto fundamental del Documento de Posición y el trabajo de IEEPO es la importancia de la «humanización de la asistencia sanitaria». Busch, Moretti, Travaini et al. (2019) reconocen que el concepto de «humanización» aún no está bien definido ni claro. Definen la «asistencia humanizada» en oposición a los procedimientos automatizados, impersonales y mecánicos de la asistencia sanitaria que suelen derivar del creciente despliegue de la tecnología y la dependencia de esta.

La asistencia sanitaria humanizada consiste en colaborar estrechamente con los pacientes y todas las partes interesadas para crear un enfoque más personalizado. Sin embargo, el analfabetismo digital y la falta de acceso a la soluciones digitales pueden socavar este proceso. En un extenso informe de The Lancet se describen muchos de los retos asociados a la transformación digital en la asistencia sanitaria, convirtiéndose el aspecto digital en un nuevo factor determinante de la salud (Kickbusch, Piselli, Agrawal et al. 2021).




El Documento de Posición de IEEPO define y examina estos retos y oportunidades en cinco categorías (enumeradas a continuación) y proporciona una hoja de ruta para el cambio que está validada por la comunidad internacional de pacientes. 
1. Colocación de las personas en el centro de la asistencia sanitaria
2. Humanización de la alfabetización sanitaria
3. Humanización de la asistencia sanitaria digital para desarrollar capacidades utilizando el poder de los datos de los pacientes
4. Humanización de la asistencia sanitaria para centrarse en la prevención y la cura con un nuevo modelo 50:50
5. Priorización de la diversidad, la equidad y la inclusión para humanizar los enfoques de la asistencia sanitaria.

El Documento de Posición es extraordinariamente ambicioso, al tiempo que también sugiere y proporciona formas prácticas, basadas en evidencia, de hacer posible la asistencia sanitaria personalizada, trabajando con innovadores, técnicos, profesionales sanitarios, industria biofarmacéutica/farmacéutica, reguladores, escuelas, instituciones académicas y gobiernos para transformar los ecosistemas sanitarios.

Los datos de apoyo, publicados aquí por primera vez, proceden de la encuesta de IEEPO, que se llevó a cabo en agosto y septiembre de 2021. La encuesta recibió 304 respuestas de representantes de pacientes de las siguientes regiones: Europa, EE. UU./Canadá, Asia-Pacífico, Latinoamérica, Oriente Medio y África. Los resultados también se complementaron con una amplia investigación secundaria y entrevistas con expertos, tomando como base el excelente trabajo que ya se ha realizado en este campo.
 
¡Nuestro objetivo es la acción!


El cambio no se producirá de la noche a la mañana, pero si nos unimos en el cambio, podremos transformar juntos nuestros sistemas sanitarios - Comité Asesor Externo (EAC, por sus siglas en inglés) de IEEPO






Es fundamental trabajar con todas las partes interesadas del ámbito de la asistencia sanitaria para abogar por un cambio fundamental en la forma de prestarla que se base en las necesidades de las personas y sus comunidades. Nuestros llamamientos a la acción son amplios e integrales; instamos a los gobiernos a reconfigurar y sincronizar la prestación de la atención primaria y secundaria con una mayor inversión en prevención; a las escuelas e instituciones académicas a asociarse con sus organizaciones locales de pacientes para ayudar a desarrollar la alfabetización sanitaria; a la industria tecnológica a seguir invirtiendo en tecnología de la información (TI) para reunir a pacientes y profesionales sanitarios en colaboraciones más fiables e igualitarias. Por último, todos debemos adoptar un papel más proactivo en la comprensión de nuestras necesidades individuales de salud, al tiempo que hacemos un llamamiento al cambio. eliminar llamamiento y colocar llamado
 
Todos los capítulos y temas de este Documento de Posición contienen llamamientos a la acción específicos para las diferentes partes interesadas del sistema sanitario que pueden encontrarse al final de cada capítulo. La comunidad de pacientes de IEEPO trabajará, junto con sus grupos de interés, en todo el mundo para traducir estos llamamientos generales a la acción en actividades concretas y específicas que respeten las circunstancias y los orígenes culturales de los diferentes contextos.



Reconocemos que no todas las recomendaciones y los llamamientos a la acción en este Documento de Posición o en la gestión sanitaria son fácilmente aplicables o viables en entornos con recursos limitados. 

Con el fin de compartir las mejores prácticas para cada área tratadas en este Documento de Posición, se proporciona en cada capítulo al menos un estudio de caso relevante sobre acciones o iniciativas que han funcionado con éxito en el ámbito en cuestión. Al mismo tiempo, IEEPO ha recopilado una galería de pósters (estudios de casos) no incluidos en el Documento de Posición. Estos facilitan ejemplos y puntos de partida adicionales para la acción y la planificación continuas. Animamos a todos a compartir sus estudios de casos con IEEPO y las comunidades de pacientes con las que estamos en contacto.

Agradezco especialmente al Comité Asesor Externo de IEEPO su apoyo y aportación al desarrollo de este trabajo y a la comunidad de pacientes de IEEPO su participación en la encuesta que respalda nuestros resultados.
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Capítulo 1: Colocación de las personas en el centro de la asistencia sanitaria 
Autores: Kin Ping Tsang, presidente, Rare Diseases Hong Kong; Mary Baker, expresidenta, European Brain Council; Mayra Galindo Leal, directora general, Asociación Mexicana de Lucha contra el Cáncer

Imagine un sistema sanitario en el que la compasión y la asistencia se valoren por igual



 	Planteamiento del problema


Los profesionales sanitarios deben «ver» y tratar al paciente, no solo a la enfermedad. Un tratamiento y asistencia eficaces, combinados con compasión y empatía, se traducen en mejores resultados de salud (Sinclair, Norris, McConnell et al. 2016). Por consiguiente, en la asistencia sanitaria se necesita un enfoque más integral, que trate a todos , al paciente, al cuidador y al profesional sanitario, como seres humanos con necesidades y circunstancias complejas. Esto debería estar presente en el trabajo diario de los profesionales sanitarios, ya que a menudo brilla por su ausencia, tal y como describe, por ejemplo, Haslam (2015): «la compasión no es un extra opcional, sin embargo, con demasiada frecuencia se considera que es mucho menos importante que otros aspectos de la asistencia».



 	  Resumen del debate


La perspectiva de los derechos humanos

Creemos en un enfoque hacia la salud basado en los derechos humanos y lo apoyamos firmemente. Este Documento de Posición se ha elaborado tomando como base los principales objetivos de 

igualdad y equidad, con un enérgico llamamiento a todas las partes interesadas para que respeten los derechos humanos, en concreto el derecho a la salud.

La Declaración Universal de Derechos Humanos (ONU, 2015) establece que «[t]oda persona tiene derecho a un nivel de vida adecuado que le asegure, así como a su familia, la salud y el bienestar, y en especial la alimentación, el vestido, la vivienda, la asistencia médica y los servicios sociales necesarios...». El derecho a la salud es inclusivo y consta de diferentes aspectos que incluyen la no discriminación y el derecho a la educación relacionada con la salud, entre otros. 

El derecho de las personas a recibir los servicios de asistencia sanitaria que necesitan, cuándo y dónde los necesitan, sin experimentar dificultades económicas, al que nos referiremos a continuación como cobertura sanitaria universal, también depende de que los pacientes adopten un papel proactivo en su salud individual. Al asumir más responsabilidad en el autocuidado y participar activamente en medidas preventivas, los pacientes pueden reducir significativamente la carga de los sistemas sanitarios.

Los resultados de la encuesta mundial a pacientes de IEEPO han puesto de manifiesto una clara demanda de cobertura sanitaria universal.


El 85,5 % de los encuestados estuvo de acuerdo o totalmente de acuerdo en que la cobertura sanitaria universal debería ser el objetivo cuando los gobiernos invierten en sanidad. Al mismo tiempo, los resultados de la encuesta también demuestran que esto no está sucediendo a un nivel satisfactorio en todas partes. [image: ][image: ][image: ]¿En qué medida está de acuerdo con la siguiente afirmación?: «La cobertura sanitaria universal (CSU) debe ser el objetivo de las inversiones en sanidad de los gobiernos, con la finalidad de prestar los servicios sanitarios que las personas necesitan sin que se vean afectados por dificultades económicas».
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En su opinión, ¿el sistema sanitario de su país proporciona una cobertura sanitaria universal? La cobertura sanitaria universal (CSU) consiste en que todas las personas reciben los servicios sanitarios que necesitan, cuando y donde los necesiten, sin experimentar dificultades económicas, a lo largo de su vida.[image: Points scored]
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Cuando se les preguntó por la disponibilidad de una cobertura sanitaria universal en sus países, el 47,7 % de los encuestados afirmó que no existía, mientras que el 15,1 % no estaba seguro. No estar seguro de que exista una cobertura sanitaria universal para las personas que la necesitan es más indicativo de que esta no está disponible.



Se reconoce que los sistemas sanitarios de muchos países pueden tener prioridades más apremiantes, especialmente después de la pandemia de COVID-19. Sin embargo, los principios de justicia, equidad y humanización deberían sustentar todas las etapas de la evolución de los sistemas sanitarios. 
El término compasión se define como la sensibilidad que se muestra para comprender el sufrimiento de otra persona, combinada con la voluntad de ayudar y promover el bienestar de esa persona con el fin de encontrar una solución a su situación[footnoteRef:2]. [2: .https://dictionary.cambridge.org/dictionary/english/compassion
] 


Los seres humanos somos criaturas emocionales y nuestras emociones interactúan con nuestra salud física y tienen un impacto directo en ella. Un cuidado compasivo, que sea sensible y respetuoso con el dolor de una persona y su estado emocional, puede transformar la prestación de servicios sanitarios y mejorar los resultados clínicos de los pacientes.

La compasión también debe hacerse extensiva a los profesionales de la salud. Sobrecargados incluso antes de la COVID-19, la situación ha empeorado considerablemente durante la pandemia, con el 50 % de los profesionales sanitarios afirmando sentirse agotados, según un estudio internacional (Morgantini, Naha, Wang et al. 2020). Esta sobrecarga dificulta aún más que los profesionales sanitarios encuentren el tiempo necesario para prestar los cuidados compasivos que sus pacientes necesitan. Esto, a su vez, puede dar lugar a una falta de confianza y relación entre los pacientes y los profesionales sanitarios que socava todos los sistemas sanitarios. La compasión no debe ser un extra opcional; sin embargo, con demasiada frecuencia se considera que es mucho menos importante que otros aspectos de la asistencia.

La encuesta comunitaria mundial de IEEPO ha puesto de manifiesto que existen deficiencias considerables por lo que respecta a la prestación de una atención sanitaria compasiva.

El 37,5 % de los encuestados afirmó que en su país no se reconocen ni se tratan con compasión las necesidades individuales de los pacientes. Otro 22,7 % afirmó no estar seguro de si este era el caso, lo que sugiere que incluso de existir los cuidados compasivos, estos no son lo suficientemente visibles.
[image: ][image: Points scored]¿En qué medida está de acuerdo con la siguiente afirmación? «Los profesionales sanitarios de mi país reconocen y tratan las necesidades individuales de los pacientes de manera compasiva». 
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Cuando se les preguntó específicamente por el cuidado compasivo, los encuestados indicaron tres problemas principales:
· Recursos insuficientes
· Dependiente en gran medida de la actitud y la mentalidad personales de los profesionales sanitarios
· Falta de herramientas digitales que permitan agilizar la atención sanitaria y mejorar la eficiencia, liberando así tiempo y recursos para el cuidado compasivo.

Cambio de paradigma

Transformar la asistencia sanitaria en un sistema más compasivo y humanizado requiere un cambio de paradigma. En lugar de centrarse en los síntomas y las enfermedades, hay que centrarse en las personas afectadas, reconociendo que las vidas de los pacientes, sus cuidadores y sus familias a menudo cambian o se ven afectadas profundamente por la enfermedad.

Un sistema sanitario más humanizado y compasivo también se basa en escuchar más a los demás. La mejora de las habilidades de escucha ayudará a comprender mejor, fundamentar una mejor toma conjunta de decisiones y apoyará la creación conjunta de soluciones y/o iniciativas que obtendrán mejores resultados que son importantes para los pacientes. 


Mejorar la alfabetización sanitaria para promover el autocuidado y capacitar a los pacientes para que asuman un papel más proactivo en el control de su propia salud, también sustenta este cambio de paradigma. Las dificultades específicas que plantea la alfabetización sanitaria y algunas soluciones sugeridas se comentan en el capítulo «Humanización de la alfabetización sanitaria»).

La evolución de la tecnología de datos debe gestionarse de manera que contribuya a conseguir una asistencia sanitaria más humanizada (frente a automatizada) y respetuosa con las diversas necesidades y circunstancias de las personas. En el capítulo «Humanización de la asistencia sanitaria digital para desarrollar capacidades utilizando el poder de los datos de los pacientes» se presentan nuevas perspectivas y propuestas concretas sobre cómo lograrlo.

La International Alliance of Patient Organisations (IAPO)[footnoteRef:3] ha identificado además los cinco elementos clave de la atención sanitaria centrada en el paciente: [3:  https://www.iapo.org.uk/] 

· Respeto por todos
· Capacitación y elección de preferencias en los servicios sanitarios
· Participación e implicación en el sistema sanitario de los pacientes en todos los niveles y aspectos, ya que ellos son los que mejor saben lo que necesitan
· Información: el sistema sanitario debe proporcionar información relevante y accesible a todos los pacientes
· Apoyo y servicio: se necesita un enfoque más holístico.

Se prioriza el respeto a todos porque es el requisito fundamental para una atención sanitaria humanizada y compasiva. Es también una de las recomendaciones más importantes de este d

Haciéndolo juntos

Las opiniones y perspectivas de los pacientes siguen necesitando una mayor legitimidad; y sigue faltando un marco institucional que acredite la participación de los pacientes y la creación conjunta.

Las organizaciones de pacientes deben participar y estar mejor integradas en la formación médica de los profesionales sanitarios con el fin de mostrar la perspectiva de los pacientes en una etapa temprana de sus carreras profesionales. Con el tiempo, podrá surgir un enfoque más empático y humanizado de la atención sanitaria si todas las profesiones implicadas en la prestación de servicios sanitarios aprenden a trabajar con los pacientes, es decir, a crear conjuntamente con ellos. Y a la inversa, la integración consciente de los pacientes (y sus organizaciones) en la formación médica hará que las comunidades de pacientes sean más conscientes de los problemas y retos concretos a los que se enfrentan los servicios sanitarios.

Sobre la base de los cinco elementos clave de la atención centrada en el paciente de la IAPO, es esencial que los pacientes puedan trabajar de manera eficiente en el ámbito de la política sanitaria. Deben crearse contactos más directos e intercambios estructurados entre los responsables políticos y las comunidades de pacientes. 

En el capítulo «Humanización de la alfabetización sanitaria» se comenta la importancia del autocuidado y el reconocimiento del conocimiento tradicional en la salud. Estos objetivos también exigen más y mejor cooperación con las partes interesadas en el ámbito de la asistencia sanitaria, más allá de la industria farmacéutica y los profesionales sanitarios. Al mismo tiempo, es imprescindible que los pacientes y los profesionales sanitarios establezcan una relación bidireccional más estrecha entre ellos. Se recomienda que los médicos y el personal de enfermería oigan, y de verdad escuchen y entiendan, las necesidades de sus pacientes; y también que los pacientes sean 

conscientes de las presiones a las que se enfrentan las profesiones médicas mientras tratan de ayudarles. La necesidad de reforzar las alianzas entre las personas con enfermedades y los profesionales sanitarios es fundamental. Este proceso no tiene que ver con exigir derechos a los pacientes, sino con intercambiar información sólida y útil que permita respaldar una toma de decisiones informada y un mejor cuidado integral que incluya el autocuidado.

Por último, pero no por ello menos importante, es fundamental que se sigan manteniendo conversaciones significativas y sensibles en toda la industria en general, incluidas las empresas de biofármacos, los fabricantes de productos sanitarios y las empresas farmacéuticas. A pesar de que se trata de un campo muy politizado y a menudo conflictivo, las sólidas relaciones laborales entre la industria farmacéutica y las comunidades de pacientes son esenciales y productivas. Algunos describen esta relación como parasitaria por ambos lados. De hecho, se trata de una relación simbiótica que crea valor mutuo para los pacientes y la sociedad en todos los sistemas sanitarios: todas las partes interesadas (y también el estado) se necesitan entre sí para prosperar (Bereczky 2019).

 	Estudio de caso: National Oncology Alliance en Australia 

	Antecedentes y objetivo del proyecto

La National Oncology Alliance (NOA) es una coalición de partes interesadas en el cáncer fundada por Rare Cancers Australia que reúne a organizaciones de pacientes, pacientes, médicos e industria. Roche ha sido uno de los varios promotores fundadores de la alianza. La NOA está copresidida por el director ejecutivo de Rare Cancers Australia, Richard Vines, y el director de medicina para el cáncer del Peter MacCallum Cancer Centre de Melbourne, el profesor John Zalcberg.
 
La comunidad oncológica australiana está fragmentada, y a menudo son varias las partes interesadas que trabajan de forma aislada para desarrollar estrategias encaminadas a mejorar la asistencia oncológica. Este enfoque fragmentario corre el riesgo de no ser capaz de hacer realidad plenamente la promesa implícita en la nueva ciencia y las tecnologías sanitarias emergentes.
 
La NOA trabajó de manera colaborativa en toda la comunidad oncológica para crear conjuntamente un plan nacional a 10 años para la asistencia oncológica en Australia. El objetivo fue evitar las posiciones arraigadas y el statu quo y aprovechar las oportunidades que presentan las nuevas tecnologías sanitarias.

Detalle de la actividad y partes interesadas implicadas
La NOA comenzó publicando un artículo de debate en el que se argumentaba un nuevo plan nacional a 10 años para la asistencia del cáncer, y a continuación organizó una serie de 12 seminarios virtuales con diversos expertos para hablar de nuevos tratamientos, atención centrada en el paciente, IA y macrodatos, genómica, ensayos clínicos, etc. Asistieron más de 1000 personas, con una media de 85 asistentes por sesión, que conformaron la base del informe final «Vision 20-30».

El informe articula el futuro del cáncer e identifica los elementos del sistema sanitario que tienen que cambiar para que los pacientes puedan conseguir los mejores resultados posibles a medida que los tratamientos evolucionan y surgen nuevos tratamientos en los próximos diez años. El informe se envió al Ministro de Sanidad días antes de su presentación pública en la conferencia anual sobre política CanForum de Rare Cancers Australia, a la que asistieron más de 1000 partes interesadas y que fue inaugurada por el Ministro, que respaldó el informe.
 
Resultados de la actividad
El Ministro ha remitido el informe a la principal agencia gubernamental de control del cáncer en Australia, Cancer Australia, solicitando su aplicación.
 
El CEO de Cancer Australia informará sobre los avances en el congreso anual sobre cáncer de Rare Cancers Australia que se celebrará en noviembre de 2021.
 
Más información: https://www.rarecancers.org.au/page/143/vision-20-30    












































  Llamamientos a la acción Quitar Llamamiento y coloca Llamado a la 
acción 


1. Las organizaciones de pacientes deben facilitar conversaciones con todas las partes interesadas sobre la necesidad y el valor del cuidado compasivo. 
2. Crear una Carta Mundial sobre el Cuidado Compasivo en colaboración con los profesionales sanitarios, la comunidad de pacientes y los responsables políticos para educar sobre el valor integral y basado en la evidencia científica de la compasión en la atención sanitaria y obtener el apoyo de responsables políticos y otras partes interesadas. La creación de la Carta debe promoverse mediante el desarrollo de recursos y herramientas. 
3. Es fundamental acercar a pacientes, cuidadores, profesionales sanitarios y demás partes interesadas del ecosistema para que se escuchen mutuamente y sean conscientes de las diferentes perspectivas. Una forma de lograrlo es permitir a los pacientes participar en conferencias médicas y científicas. Esta idea se analiza con más detalle en el capítulo: «Humanización de la alfabetización sanitaria».
4. Las comunidades de pacientes establecidas deben ayudar a desarrollar organizaciones de pacientes en países con recursos limitados con vistas a garantizar el alcance internacional y la educación de todas las partes interesadas. 


[bookmark: _tyjcwt]
Capítulo 2: Humanización de la alfabetización sanitaria
Autores: Alastair Kent, exdirector ejecutivo, Genetic Alliance; Susan Thornton, presidenta, Lymphoma Coalition

Imaginemos un sistema sanitario que complemente la medicina basada en la evidencia con el autocuidado y el conocimiento tradicional sobre la salud. Un sistema sanitario que reconozca y respete el conocimiento tradicional y lo eleve al nivel de la medicina basada en la evidencia.
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Planteamiento del problema

La falta de autocuidado y la escasa alfabetización sanitaria pueden tener como consecuencia que las personas se hagan menos responsables de su propia salud y no participen eficazmente en sus sistemas sanitarios. 
· La alfabetización sanitaria se refiere a la capacidad de una persona para entender y utilizar la información para tomar decisiones sobre su salud
· El autocuidado es el proceso de cuidarse a sí mismo con conductas que promueven una buena salud e incluye opciones saludables, ejercicio, sueño y la gestión proactiva de enfermedades.

Paakkari y Okan (2020) ofrecen las siguientes orientaciones en su artículo: «...la alfabetización sanitaria debe verse en relación con la responsabilidad social y la solidaridad y es necesaria tanto para las personas que necesitan información y servicios como para las personas que los prestan y garantizan su accesibilidad a la población general».
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 Resumen del debate

Durante milenios, el autocuidado ha formado parte de los servicios sociales y de salud en todo el mundo . En su Guideline on Self-Care Interventions for Health and Well-being (2021), la OMS reconoce la creciente importancia y urgencia de las intervenciones de autocuidado en los sistemas sanitarios sometidos a presión. 

En todo el mundo, se ha producido un cambio significativo en la conducta del público general como resultado de la pandemia de COVID-19. Muchas personas se han vuelto más capaces de cuidar de sí mismas, pero la pandemia también ha puesto de manifiesto cómo la escasa alfabetización sanitaria puede constituir un obstáculo para el autocuidado y también un problema de salud pública infravalorado. Por ejemplo, Leese, Backman, Ma et al. (2021) describen la importancia del autocuidado físico y mental en los pacientes con artritis reumatoide, prestando especial atención al impacto de la telemedicina. Otro estudio realizado en varios países sudamericanos confirmó que la prevalencia de las prácticas de autocuidado aumentó después del primer confinamiento pandémico (Bermejo-Martins, Luis, Sarrionandia et al. 2021). 

Una consecuencia de la pandemia de COVID-19 es la «Infodemia de la COVID». En una declaración conjunta, la OMS, Naciones Unidas, UNICEF et al. (2020) describen la infodemia como «un exceso de 

información, tanto en línea como fuera de línea. Las consecuencias de la infodemia son claramente visibles: confusión y desinformación que llevan a una menor confianza en la ciencia, a la difusión de información errónea o engañosa sobre las vacunas y a no hacer caso de la información sanitaria por resultar demasiado abrumadora de comprender (Hotez 2021). Han surgido actitudes contrapuestas que de manera irónica y simultánea rechazan la autoridad del estado en asuntos relacionados con la salud al tiempo que confían en él más que nunca para la prestación de servicios sanitarios. 

El autocuidado no mejorará a menos que las personas comprendan mejor la biología y el lenguaje médico. La mejora de la alfabetización sanitaria debe estar impulsada por las personas que utilizan los servicios sanitarios más que por las que los prestan, una recomendación a la que se hace referencia en los llamamientos a la acción de este capítulo. 

La alfabetización sanitaria sigue siendo demasiado endeble

En su análisis de los mapas de conocimiento de la investigación sobre alfabetización sanitaria, Qi, Hua, Xu et al. (2021) observaron que la alfabetización sanitaria necesitaba mejoras, incluso en el ámbito académico, y que la cooperación y el intercambio de información entre las partes interesadas dista mucho de ser ideal. En un estudio alemán que comparó la alfabetización sanitaria de la población antes y después de la pandemia de COVID-19, Schaeffer, Berens, Gille et al. (2021) observaron que el 58,8 % de la población sigue teniendo niveles muy bajos de alfabetización sanitaria, a pesar de la mejora observada de 3 puntos porcentuales como consecuencia de la pandemia.

La democratización de la ciencia

A menudo existe una amplia y perjudicial brecha entre la comunidad científica y el público general. Las consecuencias de esta brecha pueden verse cada vez más en los crecientes sentimientos y movimientos anticientíficos durante la pandemia de COVID-19, que socavan la investigación asociada a las vacunas y los esfuerzos de introducción (Hotez, 2021). Existen varias explicaciones para la erosión del respeto por la ciencia, que provienen principalmente de la psicología y la ciencia política (por ejemplo, Burrage 2015; Saltelli 2018; Hotez 2021).

No basta con echar la culpa a los prejuicios y a la falta de educación para tratar de entender por qué la ciencia está perdiendo su reputación. Cuando se comparte información médica, se tiene que reflexionar más detenidamente y prestar más atención para garantizar que se trata de información clara, sucinta y sencilla. Incluso si la ciencia no siempre es sencilla o no puede afirmar verdades definitivas, algunos mensajes clave pueden y deben transmitirse para que sean justificados e inequívocos.

En este punto, las organizaciones de pacientes pueden desempeñar un papel esencial. Ya hay muchas organizaciones de pacientes que participan en la elaboración de resúmenes en lenguaje sencillo en muchos casos, como la elaboración de protocolos de investigación y la redacción de información para el paciente y los prospectos, además de una gran variedad de materiales educativos. No obstante, la información debe seguir facilitando a las personas en formatos creativos que sean de su interés, como audiolibros, podcasts, imágenes (vídeos y dibujos), teatro, etc. Para comunicar información de una manera eficaz es importante tener una comprensión completa de las diferentes poblaciones de pacientes. En octubre de 2021, la Comisión Europea publicó buenas prácticas para la elaboración de resúmenes en lenguaje sencillo donde se describen los principios más importantes de por qué y cómo deben elaborarse estos resúmenes. En ellas se establece lo siguiente: «Las contribuciones de los pacientes deben considerarse una valiosa aportación a la planificación, revisión y difusión de resúmenes en lenguaje sencillo, garantizando la idoneidad de estos resúmenes para los pacientes, los participantes en el ensayo y el público general. Los pacientes 

pueden contribuir aportando perspectivas y terminología que pueden diferir de las de los investigadores y profesionales sanitarios. 

Las redes sociales desempeñan un papel importante a la hora de comunicar conocimientos científicos de una manera comprensible ya que, en la actualidad, una cantidad considerable de datos de pacientes con poder transformador procede de las redes sociales. Así, por ejemplo, si una persona publica un tuit sobre un efecto secundario o un síntoma extraño, es posible que otra persona en el otro lado del mundo responda con una experiencia similar… y luego otra, y luego otra, y así sucesivamente. A las dos semanas, ya se ha creado un grupo para continuar el debate, y así es como puede nacer una comunidad en las redes sociales. Las redes han permitido la creación de grandes comunidades de personas con enfermedades a escala internacional, incluso mundial, que se han desarrollado a base de compartir información. 

Las experiencias de pacientes reales que conforman estas comunidades online son capaces de reunir lo que antes era información esporádica en un gran conjunto de datos significativos.

El papel de la educación y su intersección con la salud

Este cambio transformador no es solo responsabilidad de los sistemas sanitarios, sino que también incluye: 
· Inversión en alfabetización sanitaria
· Comprender el papel de la educación, incluido el mundo académico
· Reconocer la contribución de la industria biofarmacéutica a la creación de un diálogo abierto y transparente 
· Adoptar un enfoque sostenible que incluya el medio ambiente para minimizar la contaminación del aire y promover objetivos ambientales más amplios. 

Tradicionalmente, las organizaciones de pacientes han desempeñado un papel fundamental en la promoción de la alfabetización sanitaria. Muchas de ellas, especialmente organizaciones paraguas como el Foro Europeo de Pacientes, Rare Cancers Australia, EURORDIS, RARE-X, IAPO, EUPATI y programas y plataformas orientados a la comunidad como IEEPO, cuentan con una excelente trayectoria en la provisión de recursos educativos, programas de formación y bibliotecas integrales para la formación relacionada con la salud, tanto general como específica de enfermedades.

También se pueden diseñar y desarrollar materiales de alfabetización sanitaria en colaboración con otros colectivos. Los grupos culturales y religiosos, las escuelas y las universidades, las organizaciones de poblaciones inmigrantes, todos pueden desempeñar un papel importante. Kramish Campbell, Alicock Hudson, Resnicow et al. (2021) describen la importancia de las organizaciones eclesiásticas en la educación sanitaria y la investigación participativa. Un estudio de la India reconoce el papel de las escuelas públicas especializadas en la educación sanitaria e insta al desarrollo de sus redes (Jain, Joshi, Bhardwai y Suthar 2019). 

Estos esfuerzos y proyectos merecen apoyo y no deben considerarse como competencia de la oferta de los sistemas educativos, sino como un complemento. Para que los grupos de pacientes puedan continuar con este importante trabajo es necesario garantizar los siguientes recursos: acceso ilimitado y seguro a información científica de vanguardia, información amplia y fiable sobre las enfermedades, recursos educativos, representación, incluidas herramientas para el desarrollo de capacidades de representación y recursos de representación. Por este motivo, se hace un llamamiento a la admisión de expertos y representantes de pacientes en conferencias y simposios científicos médicos, así como en diversas iniciativas de acceso libre en la publicación científica.



Alinear a los pacientes (especialmente a pacientes y organizaciones expertos) con la circulación de información científica no solo garantizará la difusión de información creíble y fiable, sino que también contribuirá a la democratización de la ciencia y, a su vez, aumentará la equidad y la inclusión. Facilitará un mejor flujo bidireccional de la información: los pacientes no solo entenderán mejor lo que está sucediendo en la investigación relacionada con la salud, sino que también podrán contribuir más recopilando, organizando y analizando datos de pacientes de la vida real y haciéndolos pertinentes para la comunidad científica en general.

Los movimientos antivacunas que surgieron tras la pandemia de COVID-19 constituyen un excelente ejemplo en el que pueden observarse los efectos del analfabetismo sanitario. Se cree firmemente que el desconocimiento general de lo que es una vacuna y de sus efectos sobre el sistema inmunitario del organismo es lo que ha impulsado el movimiento antivacunas. 

Si se enseñara alfabetización sanitaria en las escuelas desde una edad temprana, todos los ciudadanos podrían crecer con una mejor comprensión del funcionamiento de sus cuerpos y del papel de la ciencia (medicina y otras) en el mantenimiento y la recuperación de la salud. En consecuencia, la mejora de la alfabetización sanitaria constituye una necesidad global que abarca la política sanitaria y educativa, la ética y la formulación activa de políticas por parte de los gobiernos.

Se necesita un cambio de actitud por parte de los gobiernos y los sistemas sanitarios, así como de otras partes interesadas. Los nuevos enfoques deben centrarse en la cooperación entre iguales en busca de objetivos comunes, como el acceso a la salud y la percepción de que el dinero invertido en prevención y asistencia sanitaria es una inversión de futuro más que un coste a fondo perdido.

La industria farmacéutica y biofarmacéutica también desempeña una función importante. Una cultura de apertura para crear una confianza activa en el ámbito de la investigación y el desarrollo, en la que todas las partes interesadas clave trabajen en alianza sobre la base de valores comunes para lograrlo.






























Estudio de caso: Canciones y bailes para la prevención de enfermedades en el África subsahariana

Antecedentes y objetivo del proyecto
Con casi dos tercios de todas las personas infectadas por el virus de la inmunodeficiencia humana (VIH), el efecto de la pandemia en la región del África subsahariana ha sido devastador. Además del altísimo número de personas, especialmente mujeres, infectadas por el VIH, el número de nuevas infecciones anuales es también el más alto del mundo.
 
Los mensajes habituales de prevención, concienciación sobre enfermedades y salud que se elaboran para el mundo del norte no siempre funcionan bien en entornos del África subsahariana, donde la población afectada por el VIH es diferente de la del mundo del norte, los niveles de alfabetización no siempre son equiparables y las tradiciones culturales no tienen nada que ver con las de los países en los que se llevan a cabo la investigación científica y la defensa política en torno al VIH/SIDA.
 
Existen algunos mensajes importantes en materia de salud de los que las personas infectadas por el VIH pueden beneficiarse con independencia del lugar en el que vivan y que pueden ayudarles en materia de autocuidado y prevención.
 
Debido a las semejanzas entre el virus VIH y la pandemia de COVID-19, varias de las estrategias que se desarrollaron para la prevención del VIH y la alfabetización sanitaria en el África subsahariana también son aplicables a la COVID-19.

Resultados de la actividad 
Las canciones y los bailes relacionados con el VIH se han convertido en un vehículo importante para difundir mensajes de salud clave entre poblaciones de difícil acceso a través de materiales impresos o las redes sociales (Browning 2006).
 
Tomando como base los numerosos proyectos de divulgación de información sobre prevención, tratamiento y salud a través del arte (incluidas, entre otras, la canción y el baile), ha surgido un importante conjunto de datos científicos, que también puede adaptarse a entornos distintos del África subsahariana.

Cada vez se recurre más a los métodos artísticos no tradicionales que se utilizan para el VIH/SIDA para el trabajo educativo e informativo relacionado con la COVID-19 (Thompson, Nutor, Johnson 2021). 

Más información: https://bit.ly/2ZP7M8I   


























































Llamamientos a la acción 


1. Las partes interesadas deben desarrollar estrategias conjuntas que aborden las dificultades actuales para lograr la alfabetización sanitaria incorporando las necesidades específicas de las poblaciones de pacientes de manera que participen en el diseño y la prestación de soluciones. Algunos de estas dificultades son: pacientes mayores que pueden estar socialmente aislados como consecuencia de la pandemia o el analfabetismo digital y la «brecha digital» que afectan a la forma en que las personas acceden a la información sanitaria y, por lo tanto, a cómo gestionan su propia salud. 
2. Los gobiernos deben invertir estratégicamente en la alfabetización sanitaria e imponerla como una competencia vital fundamental que se enseñe en las escuelas.
3. Todas las partes interesadas deben dotar de recursos y apoyo a las organizaciones de pacientes de manera que estas puedan desempeñar su propio papel a l ahora de promover una investigación y asistencia sanitaria de alta calidad que sea pertinente, fácil de utilizar y capaz de aprovechar al máximo los escasos recursos con el fin de maximizar los beneficios para la salud.
4. Desarrollar una guía para legos o un glosario global con los conceptos y fenómenos del sistema sanitario que nos afecten a todos. Este glosario podría después adaptarse a las necesidades y circunstancias locales. La participación de pacientes expertos y representantes de organizaciones de pacientes en conferencias científicas y de alto nivel sobre políticas y tecnologías sanitarias tiene que convertirse en práctica habitual. Esto requiere la simplificación de las restricciones y normativas legales subyacentes en algunas regiones del mundo.
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Capítulo 3: Humanización de la asistencia sanitaria digital para desarrollar capacidades utilizando el poder de los datos de los pacientes
Autores: Durhane Wong-Rieger, presidenta y CEO, Canadian Organization for Rare Disorders; Kawaldip Sehmi, CEO, International Alliance of Patients' Organizations; Nicola Bedlington, exsecretaria general, Foro Europeo de Pacientes; Nicole Boice, cofundadora, RARE-X, fundadora, Global Gene

Imaginemos un sistema sanitario en el que lo digital sea un determinante de la salud y que respete los datos adquiridos y generados por los pacientes y reconozca su contribución a la ciencia. 



 Planteamiento del problema

Los datos vinculan al individuo y al sistema ya que, sin datos, no existe el concepto de salud personalizada. Eliasen (2021) sugiere un nuevo contrato social que respete no solo la perspectiva existente de los derechos humanos sino también los derechos asociados a los datos personales (y de salud). El nuevo contrato social propuesto podría alentar a las personas a participar activamente en su salud y a asumir más responsabilidad sobre ella. Esto requiere capacitar a los pacientes y al público general para que generen y compartan datos de manera responsable y permitirles utilizar la sanidad digital. Si bien la digitalización desempeña un papel cada vez más relevante en la evolución de la asistencia sanitaria, existen lagunas sustanciales en su aplicación que deben ponerse sobre la mesa y solucionarse.



 Resumen del debate

La sanidad digitald se ha convertido en una tendencia importante y una futura dirección de la asistencia sanitaria, especialmente en los países que son ricos en recursos. Esta aceleración de los servicios de salud digital y la investigación se ha documentado, por ejemplo, en Beaverson en 2020, y posteriormente también en un informe al Parlamento Europeo en 2021 (Negreiro 2021). Una propuesta de 2021 de la Oficina de Ciencia y Tecnología de la Casa Blanca de Estados Unidos sugiere la exploración y aplicación de una «Declaración de derechos de IA»[footnoteRef:4], es decir, un marco integral que proporciona una «buena forma de regular el papel de la [inteligencia artificial] en la conformación de una sociedad justa y equitativa sin decidir cómo debe ser esa sociedad, incluyendo cómo debe equilibrarse el poder entre individuos, corporaciones y gobierno» (Walsh, 2021). [4:  4. IA significa inteligencia artificial] 


El papel de la digitalización en la asistencia sanitaria

Eric Topol sugiere que las herramientas y aplicaciones de salud digital cambiarán la asistencia sanitaria en un futuro próximo y también resultarán en un mayor control por parte de los pacientes sobre lo que sucede con su salud y sus datos (2015), habiéndose confirmado ya esta tendencia en un estudio del Copenhagen Institute for Futures Studies (2021). Se concluye que «la alfabetización 

sanitaria en el futuro proviene de convertir los datos sanitarios personales en conocimiento que ayuda a las personas a entender cómo su conducta afecta a su salud a largo plazo y cómo actuar en función de este conocimiento». Sin embargo, la accesibilidad de las herramientas de salud digital no es uniforme entre todas las comunidades del mundo: estas tecnologías tienden a ser costosas, gran parte de ellas no están disponibles con acceso abierto y, por lo demás, requieren una gran cantidad de recursos. Un informe publicado en The Lancet señala que «el efecto de las transformaciones digitales ha sido 

tan generalizado que pronto podría convertirse en un prisma dominante a través del cual podamos entender y abordar la dinámica de la salud y el bienestar» (Kickbusch, Piselli, Agrawal et al. 2021).

Las tecnologías de la salud digital deben estar en línea con las infraestructuras y los servicios de apoyo nacionales, como también reconoce la Estrategia mundial sobre salud digital 2020-2025 de la OMS: «los países adoptarán la salud digital de manera sostenible, respetando su soberanía y de la forma que mejor se adapte a su cultura y sus valores, su política de salud nacional, su visión, sus objetivos, sus necesidades de salud y bienestar, y sus recursos disponibles» (OMS 2021). Existen lagunas por lo que respecta a la investigación local y la aplicación de tecnologías digitales que actualmente se concentran principalmente en niveles globales y aspiracionales. Groth, Nitzberg y Zehr (2019) señalan varios retos en el desarrollo y el aumento del uso de la IA: definiciones vagas o inexistentes de qué es la IA; estrategias muy generales y objetivos difusos; escepticismo; fragmentación; y falta de capacidades computacionales. 

Los Estados miembros de la Organización Mundial de la Salud (OMS) han adoptado el Plan de acción global para la seguridad del paciente 2021–2030 (GPSAP 21-30) en la 74ª Asamblea Mundial de la Salud de 2021, mediante su Decisión WHA74(13), punto 13.1 del orden del día. El GPSAP 21-30 ha dado margen para que los pacientes sean titulares y generadores de los datos de seguridad de los pacientes a través del Marco de acción: la matriz 7x5 y ha garantizado un flujo constante de datos generados por el paciente y la familia, información y conocimientos para impulsar la mitigación del riesgo, una reducción de los niveles de daño evitable y mejoras en la seguridad de la asistencia.

Además, cada Estado miembro de la OMS, al decidir adoptar el GPSAP 21-30 en la 74ª Asamblea Mundial de la Salud, resolvió trabajar en colaboración con e incluir datos de otras partes interesadas, además de las organizaciones de pacientes de sus sociedades, como las organizaciones nacionales de la sociedad civil, organismos profesionales, instituciones académicas y de investigación, industrias y otras partes interesadas pertinentes con el fin de promover, priorizar e integrar la seguridad de los pacientes en todas las políticas y estrategias sanitarias.

Los datos y la persona
Con el explosivo aumento en la recogida y el tratamiento de los datos personales relacionados con la salud, el individuo pasa a ser su propio biobanco (Hafen 2019), almacenando grandes cantidades de datos relevantes que tienen sentido por sí mismos y también como parte de un entorno big data. Sin embargo, la integración requiere un flujo bidireccional de datos: de los pacientes a los encargados del tratamiento, y de los encargados del tratamiento a los pacientes. Es importante asegurarse de que existe un proceso de retroalimentación para los pacientes sobre cómo se utilizan sus datos para mejorar la prevención, el diagnóstico, los tratamientos y los servicios. Este proceso de retroalimentación, a su vez, les capacitará para abogar por un intercambio de datos más amplio.

A pesar de algunos avances en la aplicación de los Objetivos de Desarrollo Sostenible de las Naciones Unidas[footnoteRef:5], no todo el mundo accede o incluso conoce sus derechos humanos básicos. Sin embargo, el uso inteligente de los datos sanitarios debería empujar a las personas y los datos hacia la equidad, y  [5:  https://unstats.un.org/sdgs/report/2020/progress-chart-2020_Spanish.pdf ] 


la defensa de los pacientes basada en datos científicos también requiere datos. La OMS sugiere en su Estrategia Global sobre Salud Digital 2020-2025 que «[l]a salud digital se valorará y adoptará si es accesible y facilita el acceso equitativo y universal a servicios sanitarios de calidad...».

Es esencial una cooperación más estrecha entre las partes interesadas, incluidas las instituciones públicas, las empresas y los pacientes. De la trayectoria de participación del paciente en políticas e investigaciones se desprende claramente que las organizaciones de pacientes están en una posición ideal para facilitar la cooperación. Así, por ejemplo, implicar a los pacientes en los ciclos de innovación es fundamental, ya que ellos son los usuarios finales y cada vez gestionan más los datos. Algunas organizaciones de pacientes ya han comenzado a actuar como «corredores de datos honestos» Hafen (2019).

Así, los datos de los pacientes deben verse como la expresión de la experiencia de los pacientes. Los datos pueden ser fríos, objetivados y cuantificados, pero también pueden estar llenos de vida si se asocian a la experiencia de la persona a la que se refieren. Incluso en el caso de parámetros sencillos como la sangre presión y peso - también debería formularse la pregunta: ¿está la persona viviendo bien y feliz? ¿Están sanas?

Aprovechar el poder de los datos de los pacientes

La aparición y el desarrollo del big data han tenido un gran impacto en nuestra vida. Ahora se priorizan los temas de investigación y los sistemas sanitarios se organizan en torno a diferentes prioridades, y estas prioridades tienen que ver cada vez más con los datos. Al evaluar el impacto de los datos, Hunter (2020) habla de una «revolución industrial en la investigación biomédica». A las comunidades de pacientes les preocupa, y con razón, cómo puede limitarse el uso indebido de los datos. Al mismo tiempo, a muchos pacientes no les preocupa el uso de sus datos y deben conocer para qué se utilizan y quién los va a utilizar. En referencia al documento de consulta Citizen-controlled health data sharing governance (Dantas, Mackiewicz, Tageo 2020), el Foro Europeo de Pacientes señala: «la tecnología siempre encontrará su camino si primero se establece una cultura de confianza. De hecho, la confianza se considera la piedra angular de esta ecuación»[footnoteRef:6]6. Se necesita un marco razonable para proteger la integridad de los datos de los pacientes y reducir al mínimo el abuso, y generar confianza. Como se comenta a continuación, no puede haber una asistencia sanitaria personalizada y humanizada sin un uso responsable de los datos. [6:  https://datasaveslives.eu/blog/building-citizen-trust-in-the-digital-society122020] 


Una pieza importante de este rompecabezas es el área de seguridad y confianza en el intercambio responsable de datos. El concepto de «intercambio de datos responsable» es relativamente nuevo y se está trabajando en él. Un metanálisis indica que aunque hay algunos principios básicos convergentes sobre lo que significa el intercambio de datos responsable, todavía no existen directrices universales consensuadas o generalmente aceptadas (Kalkman, Mostert, Gerlinger et al., 2019). Los mismos autores sugieren las siguientes áreas a tener en cuenta a la hora de trabajar hacia un intercambio de datos responsable:
· beneficios sociales y valor
· distribución de riesgos, beneficios y cargas
· respeto por las personas y los grupos; y
· confianza y compromiso públicos.

La encuesta comunitaria mundial de IEEPO establece una clara necesidad por parte de los colectivos de pacientes de ejercer más influencia y control sobre el modo en que se comparten y utilizan los datos. 
[image: ]¿Cuáles son los principales obstáculos a los que se enfrenta el colectivo de pacientes/su organización en lo que respecta a la generación y el uso de datos de pacientes? Indique su puntuación en una escala de 1 a 5 (1 = obstáculo menos importante, 5 = obstáculo más importante) 






	Concerns about ethics and data ownership
	Reservas acerca de los aspectos éticos y la propiedad de los datos

	Concerns about security, privacy and data storage
	Reservas acerca de la seguridad, privacidad y almacenamiento de los datos

	Identifying what new, relevant evidence (key data points) is needed to drive policy change
	Identificar qué evidencias nuevas y pertinentes (puntos de datos clave) son necesarias para impulsar cambios en las políticas

	Lack of empowerment for patients to be involved in how their data is used
	Falta de capacitación de los pacientes para que participen en el uso de sus datos

	Lack of understanding on how data will be used
	Falta de conocimiento sobre el uso que se dará a los datos

	No personal tracking information for patients to view/use their data
	Ausencia de información de seguimiento personal que permita a los pacientes ver/utilizar sus datos

	No policies on sharing information between institutions, healthcare providers, public health authorities and/or industry
	Ausencia de políticas sobre el intercambio de información entre instituciones, profesionales sanitarios, autoridades sanitarias públicas o empresas




Cuando se les preguntó por los principales obstáculos para el colectivo de pacientes a la hora de generar y/o utilizar datos de pacientes, los encuestados consideraron que la ausencia de políticas claras sobre el intercambio de datos entre las distintas partes interesadas era el factor más importante que les impedía participar. 


Iniciativas como Data Saves Lives[footnoteRef:7] buscan profundizar y ampliar el alcance del intercambio de datos responsable hablando de información mutua de calidad. Este aspecto se comenta con más detalle en el capítulo sobre «Humanización de la alfabetización sanitaria». [7:   https://datasaveslives.eu/ 
] 


Persiste una inquietud importante: ¿cómo se recopilan, analizan y utilizan los datos de la vida real? Se cree que la clave para la transformación definitiva está ahí. Los pacientes deben ser capaces de recoger y obtener información de un modo que les ayude a tomar decisiones importantes en materia sanitaria. La inteligencia artificial (IA) puede ser un activo importante en este campo, ya que puede encontrar explicaciones y evidencias significativas. Los datos de pacientes de la vida real son fundamentales para incorporar datos de la vida real a la investigación científica de una forma sistemática y significativa.

La encuesta comunitaria mundial de IEEPO preguntó específicamente a los colectivos de pacientes si querían formar parte de este proceso transformador en términos del uso de inteligencia artificial en la asistencia sanitaria.

[image: ][image: ]¿En qué medida está de acuerdo con la siguiente afirmación? «Creo que las soluciones basadas en la inteligencia artificial (IA) pueden cambiar fundamentalmente la asistencia sanitaria y que yo, como representante de los pacientes, puedo y debo formar parte de este cambio».
I don't have enough knowledge 
about Artificial Intelligence to answer this question appropriately













	Blank
	Blanco

	No, I don’t agree
	No, no estoy de acuerdo

	I am not sure
	No estoy seguro/a

	I don’t have enough knowledge about Artificial Intelligence to answer this question appropriately
	No tengo suficientes conocimientos sobre la inteligencia artificial para responder adecuadamente a esta pregunta

	Yes, I agree
	Sí, estoy de acuerdo




Casi el 60 % de los encuestados estuvieron de acuerdo con la afirmación de que los representantes de los colectivos de pacientes deben formar parte del cambio provocado por el uso de la inteligencia artificial.

Este enfoque debería traducirse en un mayor reconocimiento y respeto por el conocimiento tradicional en el ámbito sanitario. Esto se refiere a conocimientos y experiencias circunstanciales que hasta ahora no se han recogido ni descrito en los paradigmas científicos (como ensayos o estudios clínicos aleatorizados). El conocimiento tradicional también puede convertirse en evidencia con la ayuda de los macrodatos y la inteligencia artificial (p. ej., Mainenti 2019). La inclusión del conocimiento tradicional también ayudará a reflejar la diversidad de culturas y sociedades, ya que permite un enfoque coherente en determinados aspectos o parámetros que tienen carácter universal, tales como: 

características biológicas (Mukerji, Sagner 2019). También permite comparar los rasgos universales de los seres humanos con variables que permiten la diversidad, siendo las enfermedades genéticas y su tratamiento un buen ejemplo. Los datos del mundo real variarán en función de la sociedad y la cultura; por consiguiente, la contextualización es fundamental, ya que cambiará la utilidad de los datos. En resumen, el conocimiento tradicional que ahora existe principalmente en forma de evidencia circunstancial puede y debe elevarse al nivel de evidencia científica fiable, creando así una vía de acceso a una atención sanitaria respetuosa y personalizada.

¿Quién es responsable de los datos?

¿Se puede argumentar que los pacientes deben ser responsables de sus propios datos? Todavía está por ver si lo que se necesita es que el paciente sea el titular o el responsable. Los pacientes tienen que poder acceder a sus propios datos en cualquier momento y contribuir con su experiencia. Esto responde a que los pacientes desean ver que se establecen principios para el fácil intercambio de los datos entre sistemas, de forma que se facilite la misma información una y otra vez a medida que los datos se mueven por el sistema sanitario. Es necesario crear un entorno en el que los datos puedan fluir libremente por los sistemas sin necesidad de interfaces y transformaciones costosas y engorrosas. El nuevo espacio europeo de datos sanitarios propuesto pretende facilitar este objetivo: «Un espacio común europeo de datos sanitarios promoverá un mejor intercambio y acceso a diferentes tipos de datos sanitarios (historias clínicas electrónicas, datos genómicos, datos de los registros de pacientes, etc.), no solo para apoyar la prestación de asistencia sanitaria (el uso primario de los datos), sino también para la investigación sanitaria y la elaboración de políticas en el ámbito de la salud (el uso secundario de los datos)»[footnoteRef:8]. [8:  https://ec.europa.eu/health/ehealth/dataspace_es] 


Se afirma continuamente que los datos sanitarios son el nuevo petróleo: un recurso natural que puede extraerse y utilizarse para muchos tipos de fines rentables y beneficiosos (Jacob, 2019). Pero, ¿es esto realmente cierto? ¿Y se podrían superar rápidamente algunas de las dificultades? Es necesario encontrar nuevas formas de recoger, analizar y utilizar los datos proporcionados por los pacientes de forma voluntaria e involuntaria, al tiempo que se garantiza que los datos no están sesgados. El riesgo de sesgo surge de los antecedentes socioculturales y económicos de las comunidades de pacientes: la disponibilidad de medios digitales para recoger datos no está garantizada en muchas regiones del mundo. La tecnología ponible y los smartphones no están disponibles para los pacientes en entornos con pocos recursos y la recogida de datos sanitarios a partir de chats y mensajes de texto resulta problemática.



Sin embargo, se recomienda empezar con poco para luego ir aumentando la escala. Pueden diseñarse proyectos a nivel social y comunitario para integrar la atención médica personalizada a través de los datos. En el caso de las empresas, el hecho de profundizar más en los datos de salud para aumentar la equidad podría constituir una nueva iniciativa de responsabilidad social corporativa.

En resumen, los datos y la información de los pacientes desempeñan un papel clave en términos de:
· conformar la política sanitaria
· participar y conformar la investigación y el desarrollo
· resultados percibidos por el paciente
· informes de calidad de vida del paciente; y
· datos cuantitativos y cualitativos del colectivo de pacientes que pueden utilizarse para abogar por mejores políticas en torno a la prevención, el diagnóstico precoz y la asistencia integral (que va más allá del tratamiento), el control y el tratamiento de la enfermedad.

Los nuevos modelos de datos pueden ofrecer a las personas una mejor visión general de su propia salud y motivarlas para hacerse responsables de ella. A cambio, el sistema debe proporcionar al individuo herramientas para poder recoger y comprender sus propios datos. Los macrodatos y la inteligencia artificial deben utilizarse como una vía de acceso a la integración y una mejor comprensión del conocimiento tradicional en el ámbito sanitario (Janska 2008) para convertirse en una vía de acceso a la atención médica personalizada. Este proceso requiere enfoques coherentes y fácilmente accesibles en el ámbito de la alfabetización sanitaria, según se comenta en el capítulo «Humanización de la alfabetización sanitaria».
































		
Estudio de caso: Permitir el futuro de las terapias celulares y génicas mediante la recogida de datos públicos propiedad del paciente
Antecedentes y objetivo del proyecto
Si bien el desarrollo de cualquier terapia para una enfermedad rara puede ser complicado, las terapias celulares y génicas se enfrentan a obstáculos adicionales tanto durante la fase de desarrollo como mucho después de su aprobación. Durante la fase de descubrimiento y desarrollo de las terapias de enfermedades raras, las pequeñas poblaciones de pacientes que definen estas enfermedades pueden limitar el conocimiento de una enfermedad. El ensayo de registros de sustancias modelo a menudo no es posible en terapias celulares y génicas debido a la falta de datos y de pacientes.

Los datos de la vida real son uno de los instrumentos que pueden ayudar a abordar los retos tanto para definir la vía de desarrollo de una terapia experimental como para facilitar información sobre la seguridad y la durabilidad de estas terapias emergentes una vez aprobadas. Es fundamental saber cómo se manifiesta una enfermedad, cómo progresa y cómo fluctúan y cambian con el tiempo las mediciones de los biomarcadores de una enfermedad concreta si lo que busca el promotor de una terapia es aportar pruebas de que una terapia experimental tiene beneficios significativos en el paciente.
Resultados de la actividad 
Al permitir a las comunidades de pacientes con enfermedades raras reunir, estructurar y compartir datos críticos de forma segura a través de una plataforma común en colaboración con investigadores, desarrolladores de fármacos y médicos de cualquier parte del mundo, RARE-X acelerará el diagnóstico, el conocimiento de las enfermedades y el desarrollo de futuros tratamientos y curaciones en más de 9500 enfermedades raras.
 
Una forma de abordar la necesidad compartida de datos es eliminar los silos de datos que existen actualmente en todo el ecosistema de enfermedades raras. Un sistema de datos federado es una base de datos meta formada por bases de datos conectadas. Las bases de datos siguen siendo independientes y autónomas, pero están conectadas de manera transparente y pueden consultarse en conjunto. Este marco permite compartir grandes conjuntos de datos procedentes de todo el mundo.
 
Para las comunidades de pacientes, RARE-X respalda sus esfuerzos por recoger datos, estructurarlos, cumplir normas rigurosas y compartirlos de una manera responsable. De manera igualmente importante, la organización garantiza que los datos que se desarrollan con los controles de calidad adecuados, están validados y cumplen las normas de buena práctica clínica. Para los investigadores y desarrolladores terapéuticos, la plataforma de datos federada RARE-X proporciona acceso a los datos que necesitan para identificar, desarrollar y hacer un seguimiento de la repercusión de curas y tratamientos innovadores.

Se está desarrollando una plataforma de datos federada RARE-X con aportaciones directas de los socios de la industria y las autoridades sanitarias para garantizar que los colaboradores reúnen los datos necesarios y que los datos cumplen la normativa. 

La organización ha puesto en marcha una serie de proyectos de demostración en colaboración con colectivos de personas con enfermedades raras, empresas biofarmacéuticas, centros médicos académicos y otros socios. Los programas piloto aplicarán tecnología probada en otras iniciativas de salud pública a gran escala y de intercambio de datos genómicos para respaldar las necesidades globales de aquellos que desarrollan tratamientos y atienden a pacientes con enfermedades raras. 

Más información: https://rare-x.org/case-studies/enabling-the-future-of-cell-gene-therapies-through-non-proprietary-patient-owned-data-collection/






























































 	Llamamientos a la acción:


1. Los colectivos de pacientes deben estar capacitados para generar datos y compartir información con las autoridades de salud pública y la industria, a fin de conseguir «un puesto en la mesa». Pueden aportar datos valiosos e información de los pacientes para fundamentar las decisiones reglamentarias, tales como los procesos de evaluación de la tecnología sanitaria, el reembolso de los tratamientos y colaborar con la industria para reforzar la defensa de las enfermedades y la investigación y el desarrollo de medicamentos (véase el caso clínico anterior).
2. Tender puentes y generar confianza entre las áreas de enfermedad y los países, y trabajar en colaboración con las empresas, las instituciones públicas y la sociedad civil para poner en común conocimientos sobre el intercambio responsable de datos sanitarios.
3. Las partes interesadas de la asistencia sanitaria, incluidos el sector, los responsables políticos, los profesionales sanitarios y las empresas tecnológicas, deben abogar por una «innovación responsable e inclusiva» y permitir la igualdad de acceso además de la privacidad y la transparencia.
4. Crear un marco de orientación en colaboración con la comunidad de pacientes, los expertos en datos y los responsables políticos que establezca buenas prácticas y normas éticas para generar, utilizar y almacenar los datos de pacientes. El marco de orientación debe incluir transparencia y un mayor conocimiento entre los pacientes, los profesionales/proveedores de asistencia sanitaria y los responsables políticos en relación con el valor de los datos de pacientes y el modo de utilizarlos de forma segura y ética.
5. Las partes interesadas deben considerar un código de conducta para respaldar el objetivo del acceso equitativo a las soluciones de inteligencia artificial y a las tecnologías nuevas y existentes. 
6. Defender la participación de los pacientes para la creación conjunta de soluciones destinadas a humanizar la atención sanitaria digital para convertirlos en innovadores e impulsores del cambio y la transformación.
[bookmark: _1t3h5sf]




Capítulo 4: Humanización de la asistencia sanitaria para centrarse en la prevención y la cura con un nuevo modelo 50:50
Autores: Ivica Belina, presidente, Koalicija udruga u zdravstvu; Maira Caleffi, fundadora y presidente, FEMAMA e IMAMA

Imaginemos un sistema sanitario construido en torno a las personas que considere el gasto sanitario como una inversión en nuestro futuro en lugar de un coste a fondo perdido e irrecuperable.



Planteamiento del problema

La cobertura sanitaria universal es un derecho fundamental de todos, y las personas deben tener acceso a los sistemas de salud que necesiten, dónde y cuándo los necesiten. Los sistemas sanitarios y sociales deben pasar a prestar servicios preventivos al tiempo que proporcionan tratamiento a las personas dotándoles de las herramientas necesarias para que puedan hacerse responsables de su salud.
Una de las principales cuestiones identificadas por IEEPO durante y después de la pandemia de COVID-19 es que casi la mitad de los países encuestados ofrecen una cobertura sanitaria universal insuficiente.[image: Points scored]
[image: ]En su opinión, ¿el sistema sanitario de su país proporciona una cobertura sanitaria universal? 
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 Resumen del debate

En la encuesta internacional a pacientes de IEEPO, el 47,4 % afirmó que el sistema sanitario de su país no proporcionaba una cobertura sanitaria universal y el 15,1 % no estaba seguro de ello. Uno de los principales motivos de este déficit es la separación de la atención primaria y secundaria y la mala comunicación entre ellas. En un mundo en red y cada vez más digital, 


tiene poco sentido hablar por separado de la atención primaria, secundaria y terciaria; todas deberían estar sincronizadas. Todas forman parte de un único sistema. Sin embargo, hay demasiados sistemas sanitarios fragmentados que trabajan en silos en función de la atención primaria y secundaria o en función de distintas disciplinas y áreas terapéuticas (Sperling 2020).

La colaboración entre la atención primaria y secundaria no solo tiene que ver con la distribución de los costes y la financiación, sino también con el respeto por el papel de todos los participantes en los sistemas sanitarios. 
Humanizar la atención primaria significa que los médicos de familia (que se llaman de muchas formas: médicos generales, médicos de casa, consultores de atención primaria) deberían participar más en la atención médica y no solo trabajar como administradores y vías de acceso a los servicios de atención secundaria. 

Los gobiernos deberían ser responsables de la sincronización de la atención, ya que esta forma parte de la infraestructura sanitaria de sus países. Los gobiernos también están bien posicionados para facilitar la cooperación necesaria entre los diferentes grupos de partes interesadas, apoyándola mediante políticas eficaces. Existe una clara necesidad de diseños «centrados en el ser humano» en todos los espectros sanitarios (incluidas las nuevas tecnologías). Esto es vital porque puede ayudar a optimizar la experiencia de los pacientes.

El nuevo contrato social

En los últimos diez años, en la bibliografía se ha tratado el concepto de un nuevo contrato social basado en el reconocimiento, el respeto y la aplicación activa principalmente en el ámbito de los datos personales (sanitarios). Bogi Eliasen, colaborador y ponente principal de IEEPO 2021 e investigador en ciencias de la salud, sugiere que la aclaración y transparencia de los derechos asociados a los datos y su manejo requieren un nuevo contrato social que trascienda el actual y abarque fronteras nacionales (Mitchell, 2021).

Si bien un nuevo contrato social puede surgir efectivamente de los procesos y desarrollos que vemos en la recogida, el tratamiento y el uso de los datos sanitarios, se trata de un proceso más largo. Es hora de actuar para constatar la igualdad, la equidad y la transparencia. Los colaboradores de IEEPO sostienen que el marco de derechos humanos existente y la normativa actualmente en vigor en varios países y regiones del mundo proporcionan una influencia suficiente para avanzar hacia estos objetivos. Los colectivos de pacientes deben impulsar el debate sobre la concienciación y la comprensión de la importancia del contrato social existente y sus posibles cambios. Se pide a todas las partes interesadas que respeten y apliquen sistemáticamente estos marcos para lograr un enfoque humanizado de la asistencia sanitaria.





Prevención

La transformación de la asistencia sanitaria no es viable sin la integración consciente y la mejora de los esfuerzos generales de prevención de la atención primaria, secundaria y terciaria. Debe tenerse en cuenta lo siguiente:

· Las enfermedades prevenibles y evitables, y ofrecer a las personas la oportunidad de conocer su situación y los riesgos a los que se enfrentan, y a continuación facilitarles herramientas que les ayuden a mitigar esos riesgos. 
· Algunas enfermedades, como las de origen genético, no pueden prevenirse, pero su repercusión sí puede mitigarse. Las personas y las familias deben ser conscientes de lo que pueden controlar y prevenir, lo que a su vez reducirá el estrés de los sistemas sanitarios, reducirá los costes y mejorará los resultados. La educación, la sensibilización, la difusión de información, incluso el suministro de aditivos nutricionales, pueden contribuir a este objetivo.
· La necesidad de educar a las personas para que puedan desarrollar las habilidades necesarias que les ayuden a evitar comportamientos nocivos y a adoptar opciones de estilo de vida que les permitan reducir la probabilidad de enfermedad 
· Las dificultades con respecto a las personas que actualmente están sanas, pero que tienen una afección específica y utilizan los sistemas sanitarios.


Estar sano o estar enfermo no es sinónimo de blanco o negro, no es una cuestión excluyente, sino un espectro que es dinámico y variable a lo largo del tiempo y la cultura. 

Los participantes en la encuesta comunitaria mundial de IEEPO fueron claros en cuanto a sus preferencias en materia de prevención y tratamiento:
[image: Points scored][image: ]¿Está de acuerdo con la aspiración del 50/50, que consiste en invertir la mitad de los presupuestos sanitarios en la prevención de enfermedades?
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El 63,2 % de los encuestados coincidieron en que la mitad de los presupuestos sanitarios debería invertirse en prevención y la otra mitad en tratamiento.

La inversión en prevención de enfermedades es crucial en un mundo en el que las enfermedades concomitantes de los pacientes están aumentando y las poblaciones están envejeciendo. La mitad de los presupuestos sanitarios debe invertirse en la prevención de enfermedades y el fortalecimiento de los sistemas sanitarios de atención primaria y secundaria, mientras que la otra mitad debe dedicarse al tratamiento (modelo 50/50). Los sistemas sanitarios se enfrentan a dificultades de recursos y presiones económicas en todos los países. Sin embargo, el modelo 50/50 promueve un cambio de mentalidad para considerar el gasto sanitario como una inversión a largo plazo en la sociedad, en lugar de un coste.

La inversión en atención primaria tiene sentido

Una revisión del alcance de la OMS[footnoteRef:9] indica que, aunque todavía no se dispongan de datos claros, «la atención primaria puede producir una serie de beneficios económicos gracias a su potencial para mejorar los resultados de salud, la eficiencia del sistema sanitario y la equidad sanitaria». La revisión del alcance prosigue sugiriendo un marco conceptual que demuestre que los ingresos en la atención sanitaria secundaria disminuyen y que los resultados mejoran en entornos de atención primaria más sólidos.  [9:   https://www.who.int/docs/default-source/primary-health-care-conference/phc---economic-case.pdf?sfvrsn=8d0105b8_2 
] 


En términos económicos, es necesario convencer a los responsables políticos de que unos servicios de atención primaria más sólidos tienen sentido económicamente. Una atención primaria débil se traduce en pérdida de capacidad, desperdicio, falta de información, falta de recursos, alta mortalidad infantil y materna y peores resultados en salud mental. 

Consolidación de los datos

La consolidación sistemática y cuidadosa de grandes conjuntos de datos con diferentes proveedores siguiendo principios unificados para la gobernanza de los datos puede traducirse en mejores resultados para la atención primaria y secundaria. Las tecnologías de datos disponibles facilitan la integración de la atención primaria y secundaria. La creciente digitalización de la asistencia sanitaria, los conocimientos obtenidos a partir de macrodatos y el uso de la generación de datos liderada por el paciente ya han progresado significativamente. El uso de la tecnología se ha disparado. Esta oportunidad se analiza con más detalle en el capítulo «Humanización de la asistencia sanitaria digital para desarrollar capacidades utilizando el poder de los datos de los pacientes».

El valor del big data y el uso de tecnologías sofisticadas es atender los objetivos comunes de humanizar y democratizar la atención sanitaria. El retorno social y el valor no pueden medirse con los parámetros comerciales habituales, y es vital que la tecnología tecnológica se implante como un facilitador, y no como un objetivo en sí misma. [footnoteRef:10] [10: ] 













Estudio de caso: MAMAtch!: una experiencia de intercambio de vivencias - Reuniendo a los pacientes a través de la tecnología Antecedentes y objetivo del proyecto

Antecedentes y objetivo del proyecto
Las personas que se sienten solas pueden buscar apoyo en aplicaciones de citas. En Brasil, a pesar de los 66 000 casos nuevos de cáncer de mama registrados en 2020, no existían aplicaciones centradas en el cáncer en la app store.

Para solucionarlo, Femama* creó una aplicación similar a Tinder dedicada a personas diagnosticadas con cáncer de mama destinada a encontrar intereses comunes, compartir dudas, retos, aprendizajes, victorias, apoyo y conocer sus derechos. ¡La aplicación se llamó MAMAtch! (Mama también es ‘mama’ en portugués brasileño)

Detalle de la actividad y partes interesadas implicadas
Una vez creada la aplicación, la organización lanzó la Campaña Rosa de octubre de FEMAMA en 2018 para impulsar el uso de la aplicación.
Resultados de la actividad

En 2020, la aplicación contaba con 1700 miembros activos registrados de más de 70 organizaciones no gubernamentales de todo Brasil. 

La información procedente del seguimiento del comportamiento en la aplicación supuso una mejora del conocimiento de las necesidades de las mujeres que viven con cáncer de mama. 

Más información: https://www.femama.org.br/site/br/noticia/mamatch-apoio-no-combate-ao-cancer-de-mama-na-palma-da-mao  

* Breast cancer related patient organisation






















































Llamamientos a la acción: 


1. Los gobiernos deberían ser los responsables de impulsar la sincronización de la atención entre los servicios de atención primaria y secundaria con vistas a humanizar la asistencia sanitaria.
2. Todas las partes interesadas deben trabajar en alianza bajo el liderazgo de la comunidad de pacientes para desarrollar un argumento económico sólido con el fin de impulsar la inversión en la atención primaria especialmente en materia de prevención y diagnóstico precoz (modelo 50/50).
3. Los pacientes y los ciudadanos deben recibir mucho más apoyo y más formación en cuanto al autocuidado y a la prevención de las enfermedades crónicas más frecuentes. Esto debería incluir apoyo para campañas e infraestructuras que aumenten la sensibilización sobre enfermedades, formación sobre detección y detección precoz y acceso a servicios de atención integral. 


[bookmark: _4d34og8]
Capítulo 5: Priorización de la diversidad, la equidad y la inclusión para humanizar los enfoques de la asistencia sanitaria.
Autores: Ranjit Kaur, presidenta, Breast Cancer Welfare Association Malaysia; Raquel Peck, presidenta, Programa IEEPO 2021, antigua CEO, World Hepatitis Alliance, fundadora, CLARION I

Imaginemos un sistema sanitario que respete la diversidad y trate a todos por igual.



Planteamiento del problema

La diversidad[footnoteRef:11], la equidad y la inclusión deben ser fundamentales para humanizar los sistemas sanitarios y garantizar que los pacientes son tratados como individuos que comparten la misma biología y la misma humanidad esencial, a pesar de su diversidad. [11:   https://www.qcc.cuny.edu/diversity/definition.html 
] 





Resumen del debate

En la encuesta internacional realizada por IEEPO se pidió a los participantes su opinión sobre la equidad y la inclusión de sus sistemas sanitarios. [image: ][image: ]¿En qué medida está de acuerdo con la siguiente afirmación? «El sistema sanitario de mi país está trabajando para reducir las diferencias sanitarias injustas y evitables (en cuanto a acceso, recursos y resultados) a las que pueden enfrentarse las personas por motivos de raza, religión, sexo, discapacidad, edad, orientación sexual y entorno socioeconómico»







	Blank
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	I am not sure
	No estoy seguro/a

	Strongly disagree
	Muy en desacuerdo

	Disagree
	En desacuerdo

	Strongly agree
	Muy de acuerdo

	Agree
	De acuerdo



Las respuestas revelan una imagen mixta. La mayoría de los encuestados (47,4 %) están de acuerdo o están muy de acuerdo con la afirmación de que sus sistemas sanitarios trabajan para reducir las diferencias basadas en la discriminación. El 26,4 % no está de acuerdo con esta afirmación, pero el 25,0 % no está seguro.

Debe inculcarse un uso amplio y sensible del término diversidad, que abarca algunos ámbitos que parecen ser menos evidentes en la conversación sobre equidad e inclusión: Debe prestarse mayor atención al modo en que pueden reforzarse los sistemas sanitarios para atender a todos los pacientes, con independencia de los antecedentes socioeconómicos, la infraestructura sanitaria nacional, la ubicación, el idioma o cualquier otra circunstancia social y personal. Esto debe tenerse en cuenta en las interacciones y la experiencia del paciente y en la creación conjunta en cada paso del itinerario de asistencia sanitaria integral, desde la prevención hasta el diagnóstico, el tratamiento y la supervivencia.

La diversidad incluye diferencias entre las siguientes áreas:
· Desigualdades en el acceso a la salud según el origen étnico
· Diferencias entre zonas urbanas y rurales y otras desigualdades geográficas (p. ej., distancia desde los centros médicos)
· Diferencias que afectan a los colectivos nómadas
· Diferencias basadas en el nivel educativo
· Diversidad lingüística
· Diferencias basadas en la alfabetización
· Diferentes retos sanitarios derivados de la migración.

La necesidad de una definición más amplia e inclusiva de diversidad se asocia al crecimiento de las tendencias migratorias a escala global. La variedad resultante de culturas y estatus socioeconómico exige una mayor sensibilidad hacia las diferentes necesidades y circunstancias.

La diversidad, la equidad y la inclusión son clave para garantizar la innovación (Hewlett, Marshall y Sherbin 2013). Cuando se adoptan y representan perspectivas diferentes, hay más oportunidades de crear conjuntamente soluciones nuevas y sorprendentes. Cuando la atención médica personalizada o la medicina de precisión se describe como una tendencia emergente importante en la investigación relacionada con la salud y la asistencia sanitaria ( 2015), se fomenta un mayor respeto por las necesidades, la configuración genómica y las circunstancias de las personas y sus comunidades. La medicina personalizada no puede convertirse en un privilegio que contribuya a aumentar la desigualdad. La pobreza y la pobreza extrema siguen siendo con frecuencia un motivo de discriminación y estigma.

El debate sobre la inclusión y la reducción de la discriminación también exige una conversación abierta sobre los sesgos y prejuicios en la asistencia sanitaria, la investigación y el desarrollo. Un artículo en The Scientific American[footnoteRef:12] admite que la diversidad racial y étnica está infrarrepresentada en los ensayos clínicos. Esta se refiere no solo a pacientes y ciudadanos, sino también a profesionales sanitarios. Los médicos, el personal de enfermería y el personal de los servicios sanitarios también son diversos y representan diferentes contextos socioculturales. La información y la educación sobre diversidad e inclusión deben ser bidireccionales. Wilbur, Snyder, Essary et al. (2020) afirman que «se necesita una plantilla sanitaria diversa para poder ayudar a atender a una población de pacientes cada vez más diversa». [12:  https://www.scientificamerican.com/article/clinical-trials-have-far-too-little-racial-and-ethnic-diversity/ 
] 


El papel del lenguaje

Reconocer la diversidad lingüística significa algo más que reflejar y respetar la diversidad lingüística. Como ya se ha comentado en el capítulo sobre «Humanización de la alfabetización sanitaria», también existe una barrera lingüística entre la profesión médica, los responsables políticos y los pacientes. Esta barrera lingüística también crea desequilibrios de poder según lo descrito por Galjour, Schwarz, Rusike et al. (2021). Aunque la mayoría de las personas entienden la información básica sobre el cuerpo, la salud y las enfermedades, el lenguaje sanitario puede variar mucho según las partes interesadas. El uso del lenguaje también se refiere a garantizar que los profesionales sanitarios no utilizan un lenguaje crítico y mantienen una actitud respetuosa hacia el paciente.

Sin embargo, las organizaciones de pacientes están en una posición excelente para gestionar esta diferencia. No solo pueden traducir el lenguaje médico a un lenguaje simplificado en los folletos, sitios web, redes sociales y resúmenes en lenguaje sencillo, sino que también pueden trasladar conceptos sanitarios sencillos utilizando términos científicos y médicos. Además, la importancia de las artes (el teatro, la canción, el baile, las artes visuales, la narración, etc.) para promover la salud y la alfabetización sanitaria está bien documentada (p. ej., Bunn, Kalinga, Mtema et al. 2020). Por lo tanto, la investigación liderada por el paciente constituye una herramienta clave para reconocer la diversidad y acabar con la discriminación, al tiempo que ayuda a abordar el estigma contra las personas con bajo nivel educativo y las que viven en la pobreza. Este reto fundamental se comenta con más detalle en el capítulo «Humanización de la alfabetización sanitaria». McCorkell, Assaf, Davis et al. (2021) describen la importancia de la investigación liderada por el paciente en el campo de COVID persistente y consideran que «los pacientes que padecen la enfermedad son los que mejor pueden identificar las preguntas que deben preguntarse y los problemas que deben investigarse que son importantes para ellos, así como para diseñar soluciones eficaces tomando como base su íntima familiaridad con la enfermedad». Otra cuestión clave es la confianza: Heath (2019) señala que «[p]restar atención médica en el idioma en el que el paciente se siente más cómodo, crear un entorno positivo y sin prejuicios y ser sincero con los pacientes son aspectos fundamentales para generar confianza».

Cuando se habla del lenguaje, debemos tender una red más amplia en lugar de centrarnos meramente en la diversidad lingüística y en la necesidad de traducciones. La mayor parte de la literatura científica y médica está en inglés, lo que plantea un problema en dos niveles:
1. Los pacientes que no hablan inglés, o que no lo hablan bien, no pueden acceder a información importante y potencialmente vital a menos que se disponga de traducciones (Woolston, Osório 2019)
2. La literatura científica y médica que se produce en idiomas distintos del inglés tiende a quedarse fuera del mapa científico (Huttner-Koros 2015).

El conocimiento empodera

Mantener a los miembros de la comunidad vivos y saludables es un mandamiento instintivo que trasciende la historia y las culturas. No obstante, existe un conflicto considerable entre lo que se reconoce como medicina basada en la evidencia y lo que se considera medicina tradicional, alternativa o complementaria. Debe existir una línea clara entre la medicina real y la falsa, y esta distinción debe mantenerse en el interés de mejoras reales de la salud a escala global. El crecimiento de los movimientos anticientíficos tras la pandemia de COVID-19 es una señal de advertencia de que existe una necesidad urgente de mejorar la alfabetización sanitaria.

La importancia y los aspectos empoderantes del aprendizaje y el conocimiento se han descrito en varias ocasiones en la bibliografía sobre la participación de los pacientes (Epstein, 1995; Bereczky, 2020). El conocimiento también es fundamental para abordar el estigma y la discriminación, ya que es frecuente que los seres humanos teman y odien lo que no conocen suficientemente bien (Carleton, 2011). El estudio de caso de la Campaña U=U (Undetectable means Untransmittable) en el campo del VIH es un buen ejemplo de cómo la difusión de una pieza fundamental de conocimiento científico puede contribuir a reducir el estigma y la discriminación. El aspecto de la creación y la prestación conjunta con las comunidades de pacientes desempeña un papel importante en estas iniciativas.

Transmitir el mensaje a las personas

El trabajo de alcance eficaz que incluya iniciativas concretas para llegar a grupos específicos es fundamental. A veces, las poblaciones «difíciles de alcanzar» no son difíciles de alcanzar, únicamente requieren un enfoque diferente. El primer paso para llegar a los grupos desempoderados es el primer paso para reducir la desigualdad que resulta de la discriminación. Incluso si ciertas poblaciones no encuentran la forma de acceder a los servicios sanitarios o no saben cómo navegar por el sistema, todas las partes interesadas pueden llegar hasta ellos y 

acercarles a estos servicios. En consecuencia, en los llamamientos a la acción, todas las partes interesadas deben dirigirse a poblaciones desatendidas y analizar sus propios perjuicios que pueden actuar como barreras para acceder a los servicios de salud. El principio de «conocer a los pacientes donde están» (y no donde usted quiere que estén) ya fue descrito por Hughes en 2013 y se vuelve imperativo cuando se trata de llegar a poblaciones vulnerables. La encuesta comunitaria mundial de IEEPO también ofrece más información sobre este asunto.
[image: ][image: Points scored]En su país/región, ¿existe una estrategia para adaptar la forma en que la prestación de servicios sanitarios y la información se ponen a disposición de diferentes colectivos (incluidos grupos desfavorecidos y marginados), dependiendo de su situación y de cómo accedan a la información? Por ejemplo, las comunidades rurales aisladas pueden no recibir información oportuna sobre pautas de tratamiento actualizadas o el acceso a herramientas/tecnologías digitales.
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Cuando se les preguntó por una estrategia nacional específica para acercar la información a grupos concretos (como los grupos desfavorecidos o marginados), el 37,8 % afirmó que desconocían que existiera esa estrategia, mientras que el 33,2 % afirmó que no tenían conocimientos suficientes para responder a la pregunta, lo que indica que, aunque exista una estrategia de este tipo, ellos no la conocen. Parece que existen pocas iniciativas conscientes destinadas a acercar información relacionada con la salud a los colectivos vulnerables y marginados. Una vez más, se argumenta que, al disponer de los recursos suficientes, las organizaciones de pacientes están en una posición ideal para facilitar y agilizar esta línea de trabajo.





Estudio de caso: Undetectable means Untransmittable

Antecedentes y objetivo del proyecto
La Campaña U=U es un ejemplo global de cómo la difusión de una pieza fundamental de conocimiento científico puede potenciar un poderoso mensaje de salud pública. También es un ejemplo de cómo la colaboración entre profesionales sanitarios y colectivos de pacientes puede desempeñar un papel importante a la hora de cambiar la conducta de las personas, mejorar los resultados de salud y reducir el estigma y la discriminación.
 
En los últimos años, un abrumador conjunto de datos clínicos ha establecido firmemente el concepto de Undetectable = No transmisible (U=U) del virus de la inmunodeficiencia humana (VIH) como un concepto científicamente sólido. U=U significa que las personas infectadas por el VIH que alcanzan y mantienen una carga viral indetectable (la cantidad de VIH en la sangre), cuando se someten y cumplen un tratamiento antirretroviral (TAR) prescrito, no pueden transmitir sexualmente el virus a otras personas. La evidencia que respalda el concepto U=U se ha desarrollado a lo largo de muchos años de investigación, colaboración y estudio, incluidos estudios observacionales, opiniones de expertos basadas en la revisión de la evidencia, estudios observacionales prospectivos, ensayos clínicos aleatorizados y más opiniones de expertos en 2016, lo que dio lugar a la organización de la campaña U=U.
 
Inculcando el mensaje mediante una declaración única, potente y significativa, «U=U» tenía por objeto promover la prevención a todos los niveles, incluidos los de atención primaria (prevenir la transmisión a personas no infectadas) y secundaria (garantizar el control regular de la carga viral y las pruebas de detección).
 
Al poner el foco en ser «indetectable», un indicador de salud medido objetivamente, U=U proporciona a las personas infectadas por el VIH un objetivo de salud inequívoco que subraya la responsabilidad personal y la importancia de un acceso fiable y asequible a medicamentos y diagnósticos.

Detalle de la actividad y partes interesadas implicadas
Lanzada por el colectivo de personas infectadas por el VIH en 2017, U=U se convirtió en una campaña internacional destinada a concienciar sobre la prevención. En enero de 2021 había inscritas más de 1000 organizaciones de 102 países, incluidos organismos internacionales y asociaciones médicas. 

Más en concreto, el mensaje U=U también se ha incorporado en directrices clínicas. Hablar de U=U en entornos clínicos es vital porque es más probable que los pacientes se crean la información si esta procede directamente de sus iguales que viven con el VIH además de los profesionales sanitarios o los médicos.
 
En mayo de 2019, se publicaron los resultados en The Lancet y se convirtió en una de las noticias internacionales sobre el VIH que se difundió más amplia y rápidamente en los medios convencionales.
 
Más información: https://www.preventionaccess.org/ 





















































1. Todas las partes interesadas deben centrarse en la humanización de la asistencia sanitaria y en cómo la persona necesitada puede convertirse en el centro de gravedad de su trabajo.
2. Todas las partes interesadas deben asegurarse de que existe representatividad en su trabajo, pasar a ser un equipo más diverso a todos los niveles y hacer un examen crítico de sus constituyentes. Por representatividad se entiende la inclusión de todas las poblaciones afectadas con independencia de su condición socioeconómica, étnica o de otro tipo. Todas las partes interesadas deben esforzarse por ser conscientes de sus propios perjuicios e identificarlos para poder abordarlos. El compromiso autocrítico con los sesgos y los prejuicios dará lugar a una mayor inclusión y sensibilidad ante las dificultades de las poblaciones desatendidas.
3. Todas las partes interesadas deben desarrollar conscientemente sensibilidad hacia el lenguaje como herramienta para establecer relaciones de confianza, incluidos los responsables políticos, los profesionales sanitarios, los investigadores y las organizaciones de pacientes.
4. Los sistemas científicos y educativos deben reconocer la importancia de la diversidad y la inclusión. La formación temprana en materia de inclusión dará lugar a mejores prácticas antidiscriminatorias en todo el espectro continuo de la asistencia sanitaria. Tanto los investigadores como la profesión clínica deben incluir en los ensayos clínicos a pacientes «reales» en lugar de a pacientes «ideales» para garantizar que los resultados sean más significativos y se ajusten más a las personas necesitadas.



[bookmark: _2s8eyo1]
Conclusiones generales y recomendaciones 

Imaginemos un sistema sanitario que sea respetuoso y esté basado en la amplia cooperación de las comunidades de pacientes.

En una charla celebrada en la conferencia IEEPO 2021, Bogi Eliasen definió los siguientes factores clave para la transformación de la asistencia sanitaria:
· Construir una «cooperativa global de la salud» que incluya perspectivas ascendentes en todos los niveles, prioridades y grupos/partes interesadas
· Aspiración 50/50: inversión en sistemas de atención primaria y prevención de enfermedades
· La salud personalizada no se refiere solo a la medicina de precisión; también se refiere a pruebas de detección, detección temprana e intervención temprana, así como a la atención relacionada, incluidos servicios, herramientas, etc.
· Capacitar a los pacientes para que sean conscientes y se hagan responsables de su propia salud y atención, y de cómo utilizan sus propios datos, transparencia y trazabilidad
· Capacitar a los pacientes para que tiendan puentes entre áreas de enfermedades y países y trabajen conjuntamente con las empresas y las instituciones públicas.

El papel de la cooperación

Como afirman Bogi Eliasen y Mary Baker en el Preámbulo de este Documento de Posición, solo podemos tener éxito si trabajamos juntos.

En el pasado ha existido una competencia innecesaria y perjudicial entre las organizaciones de pacientes y las distintas áreas de enfermedades, en concreto, una competencia por conseguir atención en las investigaciones y recursos. Sin embargo, la asistencia sanitaria humanizada y la cobertura sanitaria universal son imperativos que exigen la cooperación y la asociación de varias partes interesadas para acabar con esta competencia. El trabajo y la naturaleza de las organizaciones de pacientes no encajan en la lógica empresarial tradicional ya que su base es compartir recursos en lugar de en acumularlos (Bereczky 2019).

También es fundamental aumentar la experiencia y los conocimientos de las organizaciones de pacientes y los líderes de pacientes. El papel de los pacientes en el panorama sanitario se sigue ignorando ampliamente. A pesar de algunos buenos ejemplos como la Iniciativa de Medicamentos Innovadores y los marcos de Horizon Europe de la UE, todavía queda mucho por hacer si queremos incluir a los pacientes como la tercera P de las asociaciones público-privadas (APP). Sin embargo, esto requiere recursos, personas, dinero y tecnología. 

A pesar de estas dificultades, si unimos nuestros corazones y nuestras mentes en una verdadera alianza, las organizaciones de pacientes de todo el mundo pueden convertirse en la fuerza necesaria para impulsar un cambio transformador.




13. https://ec.europa.eu/info/research-and-innovation/funding/funding-opportunities/funding-programmes-and-open-calls/horizon-europe_en 
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Llamamientos a la acción prioritarios

En conclusión, el Documento de Posición de IEEPO define como prioridades los siguientes llamamientos a la acción:

· Las organizaciones de pacientes deben facilitar conversaciones con todas las partes interesadas sobre la necesidad y el valor del cuidado compasivo. 

· Desarrollar estrategias que aborden las dificultades actuales para lograr la alfabetización sanitaria incorporando las necesidades específicas de las poblaciones de pacientes de manera que participen en el diseño y la prestación de soluciones. Algunos de estos retos son: los pacientes mayores que pueden estar socialmente aislados como consecuencia de 


· La pandemia, el analfabetismo digital y la «brecha digital» afectan a la forma en que las personas acceden a la información sanitaria y, por tanto, a cómo gestionan su propia salud. 

· Los colectivos de pacientes deben estar capacitados para generar datos y compartir información con las autoridades de salud pública y la industria, a fin de conseguir «un puesto en la mesa». Pueden aportar datos valiosos e información de los pacientes para fundamentar las decisiones reglamentarias, tales como los procesos de evaluación de la tecnología sanitaria, el reembolso de los tratamientos y colaborar con la industria para reforzar la defensa de las enfermedades y la investigación y el desarrollo de medicamentos.

· Los gobiernos deberían ser los responsables de impulsar la sincronización de la atención entre los servicios de atención primaria y secundaria con vistas a humanizar la asistencia sanitaria.

· Todas las partes interesadas deben centrarse en la humanización de la asistencia sanitaria y en cómo la persona necesitada puede convertirse en el centro de gravedad de su trabajo.
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Anexo
[bookmark: _3rdcrjn]Acerca de IEEPO

El Intercambio Internacional de Experiencias entre Organizaciones de Pacientes (IEEPO)* proporciona una plataforma para que la comunidad mundial de pacientes colabore y colabore en la creación de cambios para lograr juntos esta visión. Si nos centramos en conocer los sistemas sanitarios desde la perspectiva del paciente, podremos transformar esta visión en beneficio del colectivo la comunidad de pacientes a escala mundial. 

Nuestro trabajo hasta la fecha ya ha conseguido resultados significativos y transformacionales con resultados documentados en IEEPO.com junto con numerosas publicaciones de diferentes colaboradores y organizaciones participantes de IEEPO. El trabajo de IEEPO se estructura en torno a cuatro ámbitos distintos pero interrelacionados:


· PENSAR
Liderazgo del pensamiento que mira hacia el futuro en busca de tendencias de salud emergentes y ofrece contenido inspirador y práctico a las organizaciones de pacientes y a todos los demás implicados en la salud.


· APRENDER
Una biblioteca educativa continua de contenidos, herramientas prácticas, materiales y recursos sobre diversos temas para mejorar las capacidades de las organizaciones de pacientes de todos los tamaños y regiones geográficas.


· CAMBIAR
Un foro de debate en el que participan responsables políticos, reguladores y expertos en asistencia sanitaria con defensores de las políticas sanitarias a escala mundial, internacional y nacional para ayudar a establecer estrategias e inspirar acciones.


· HACER
Resultados de contenidos basados en una estrategia de defensa basada en datos científicos que reflejan la salud digital y los futuros enfoques de la asistencia sanitaria creados conjuntamente con la comunidad para su aplicación local con el fin de reforzar la voz de los pacientes en el ecosistema sanitario.

IEEPO está patrocinado por Roche y está organizado en colaboración con una Presidencia independiente y un Comité Asesor Externo compuesto por líderes mundiales en defensa de los pacientes. Más información en www.ieepo.com.



14. https://www.ieepo.com/en.html 
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Acerca del Documento de Posición de IEEPO

Este Documento de Posición de IEEPO se basa en una demanda comunitaria global y un llamamiento a la acción para posibilitar el cambio y la transformación de los sistemas sanitarios. Explora lo aprendido y las recomendaciones de diversas fuentes de información y se basa en las aportaciones de:

· El trabajo de los cuatro ámbitos de IEEPO bajo la dirección del Comité Asesor Externo y la Presidencia del programa de IEEPO
· Encuesta internacional a las comunidades de pacientes desarrollada y realizada por IEEPO en agosto y septiembre de 2021
· Resultados de las conferencias virtuales de IEEPO en 2020 y 2021
· Investigación documental sobre las últimas informaciones y publicaciones sobre el estado de la asistencia sanitaria en todo el mundo y la necesidad de transformación y humanización
· Entrevistas realizadas con colaboradores del ámbito HACER y otros ámbitos de participación de IEEPO.

El documento contiene un análisis de determinadas áreas que la comunidad IEEPO y los colaboradores consideran apremiantes y con necesidad de cambio. Y lo que es más importante, el Documento de Posición incluye llamamientos a la acción concretos en cada uno de sus capítulos:

1. Colocación de las personas en el centro de la asistencia sanitaria
2. Humanización de la alfabetización sanitaria
3. Humanización de la asistencia sanitaria digital para desarrollar capacidades utilizando el poder de los datos de los pacientes
4. Humanización de la asistencia sanitaria para centrarse en la prevención y la cura con un nuevo modelo 50:50
5. Priorización de la diversidad, la equidad y la inclusión para humanizar los enfoques de la asistencia sanitaria.
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Acerca de la encuesta comunitaria de IEEPO

Este Documento de Posición de IEEPO explica los resultados de una encuesta global de pacientes realizada por IEEPO en 2021. Los resultados y el desglose de los participantes en la encuesta comunitaria son: 

Desglose geográfico: [image: ]
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 Encuesta comunitaria IEEPO de 2021
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	304 
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	30%
From Europe
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From APAC
	19 %
 de APAC
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	30
Responses from Global organisations
	30 
Respuestas de organizaciones mundiales

	39
Responses from Regional organisations
	39 
Respuestas de organizaciones regionales

	148
Responses from National organisations
	148 
Respuestas de organizaciones nacionales

	55
Responses from local organisations
	55 
Respuestas de organizaciones locales

	Number of years active:
	Número de años de actividad:

	199 - Over 10 years
	199 - Más de 10 años

	49 - 5-10 years
	49 - 5-10 años

	39 - 3-5 years
	39 - 3-5 años

	10 - 1-2 years
	10 - 1-2 años

	5 - Under 1 year
	5 - Menos de 1 año

	Organisation responses
	Respuestas de organizaciones

	55%
Oncology Organisations
	55 %
organizaciones oncológicas

	12%
Neurological Organisations
	12 %
organizaciones neurológicas

	20%
Rare disease Organisations
	20 %
organizaciones de enfermedades raras

	13%
Other
	13 %
otros:
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