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Prologo

Joan Carles March Cerda

Codirector de la Escuela de Pacientes de
Andalucia. Profesor de la Escuela Andaluza
de Salud Publica.

El sistema sanitario sigue siendo un sistema
paternalista en el que los profesionales, en
general, tienen aun casi todas las de ganar. En
ese rol, los pacientes en cuyos papeles apare-
cen como centro del sistema pintan menos
de lo que debieran en realidad. Muchos pa-
cientes se sienten adn resignados cuando se
encuentran frente al médico/ay con una acti-
tud sumisa, esperando pasivamente un juicio
clinico y un tratamiento.

En ese marco de juego, la investigacién sani-
taria también necesita avanzar: algo ha cam-
biado, pero deberia cambiar mucho mas. La
ciencia de la salud ha pasado de pilotar princi-
palmente sobre la figura del médico/a como
principal agente de generacién del conoci-
miento cientifico aplicado a la salud, a que
aparezcan poco a poco dos agentes mdas en
el escenario: el paciente y las asociaciones de
pacientes. Eso deberia generar que los profe-
sionales sanitarios tuvieran, en su recetario,
links, blogs, webs vy, ;por qué no?, también
asociaciones para poder ofertar interesantes
sitios de internet relacionados con la salud
para ayudar a la profesionalizacién de las aso-
ciaciones.

Durante los ultimos 15 o 20 afios estamos
viendo a pacientes que han decidido tomar
un papel activo en la investigacién. En los pa-
cientes sumisos vemos pequefios cambios:
los que se cuestionan algunas de las decisio-
nes de sumédico/a o que son capaces de bus-
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car informacioén, gracias a internet, por ellos
mismos y organizarse generando inteligencia
colectiva. Y es verdad que, a una mayor ac-
tivaciéon del paciente, encontramos mejores
resultados en salud, menor uso de los servi-
cios sanitarios y mas interés por la investiga-
cién. Pero no todos los pacientes son activos;
podemos encontrar distintos tipos de pacien-
tes: desde los sumisos (que todavia existen
y existirdn) hasta los que conocen muy bien
el sistema (lo que les permite buscar los re-
covecos para encontrar [a mejor manera de
conseguir lo que “necesitan”), los que buscan
calidad, innovacién y tecnologia, sin olvidar
a los impacientes, aunque seguro que a este
listado le podriamos anadir algln tipo mas.

Probablemente, el viaje de los grupos de
pacientes en el activismo moderno, como
plantean los articulos, comenzé en las calles
de Nueva York en los afios 80, con la ACT UP
(AIDS Coalition to Unleash Power) que demos-
tré a la sociedad el gran poder de los pacien-
tes con un ejército numeroso, bien organi-
zado y que fue capaz de conseguir cambios
en las politicas, y también en los resultados.
A ello, con el éxito obtenido, le siguid la co-
rriente de las enfermedades raras en un mo-
vimiento de guerra de guerrillas que unidos
van consiguiendo mejores objetivos, permi-
tiendo que los grupos de pacientes naciona-
les, europeos y americanos (los que genera-
ron el movimiento) aparecieran en la agenda
politica y de esta forma pudieran influir en la
regulaciény en la investigacion.

El conocimiento es la informacién es nece-
saria para el avance, pero no siempre es su-
ficiente. A ello hay que afnadirle formacién
(de profesional a paciente -individual o gru-
pal- y entre iguales) y apoyo emocional. Los
resultados, que han obtenido tras la forma-
cién entre iguales, son excelentes: mejoran

el estado de dnimo y la capacidad de afron-
tamiento, alivian el cansancio, enriquecen las
relaciones sociales y familiares, disminuyen
las dificultades para disfrutar del ocio, au-
mentan la practica de la actividad fisica y pro-
mueven una alimentacién més saludable, for-
talecen el autocontrol, mejoran la confianza
en los profesionales sanitarios, disminuyen la
utilizacién de servicios sanitarios y reducen
las bajas laborales y su duracién.

El movimiento “patients like me” generd un
gran cambio en el papel de los pacientes. Pa-
tientsLikeMe es una red social de salud que
permite a sus usuarios compartir tratamien-
tosy sintomas de sus enfermedades con el fin
de hacer un seguimiento y aprender de otros
resultados médicos. Actualmente, Patients-
LikeMe tiene comunidades diversas en ELA,
esclerosis multiple, Parkinson, fibromialgia,
HIV, sindrome de fatiga crénica, asi como en-
fermedades raras, entre otras. Las enferme-
dades raras son uno de los campos en los que
se han visto mas iniciativas de investigacion li-
deradas y promovidas por pacientes, familias
y asociaciones. Ello ha generado un interés
especial por participar en ensayos clinicos,
incluso en su financiacién, no tanto como
sujetos pasivos del ensayo, sino como agen-
tes en su disefio. El drea del ensayo clinico ha
sido una de las predominantes en las que los
pacientes han estado mds involucrados en la
investigacién y ello ha favorecido la propia
madurez de algunas de estas organizaciones.

La gran mayoria de los grupos de pacientes
surgen como iniciativas de pacientes o de sus
cuidadores, y en muchos de los casos las ha-
bilidades y las competencias necesarias para
realizar un proceso de investigacién-inter-
vencién no existen en los 6rganos de gobier-
no de estos grupos de pacientes. Y la realidad
demuestra que el movimiento avanza. Los/as
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profesionales sanitarios deben permitir y fa-
vorecer tener pacientes activos, ya que pue-
den ayudar a reinventar la atencién sanitaria
y el cuidado de la salud a largo plazo. Hoy en
dia estamos en un cambio de época gracias a
la existencia, principalmente, de internet. Los
pacientes usan internet para apoyar el diag-
néstico de sus propios problemas, valorar el
mejor tratamiento, optimizar continuamente
sus tratamientos e incluso apoyar la realiza-
cién de investigaciones. Y lo estan haciendo
no siempre gracias a los profesionales sanita-
rios, incluso, en ocasiones, a pesar de ellos. Y
la realidad es que los pacientes con enferme-
dades crénicas o de larga duracién pueden
convertirse en expertos en su enfermedad,
aungue a veces estos pacientes experimen-
tan la oposicién activa de algunos profesio-
nales (cada vez menos).

No sabemos con certeza cémo va a ser el fu-
turo, pero hace afios se argumentd que los
profesionales de la salud deberian abrazar
los esfuerzos de los pacientes activos que
buscan informacién relacionada con la salud
digital, ya que generan: menos reingresos
hospitalarios, menos errores médicos, me-
jor comunicacion en la relaciéon profesional
sanitario-paciente, mayor coordinacién entre
profesionales y mucha mas confianza en el
sistema sanitario. Asi, los pacientes usan es-
trategias innovadoras para mejorar su bien-
estar o el de otras personas; son adaptativos,
curiosos y aprenden de sus errores; son in-
novadores y comparten sus problemas y las
soluciones que descubren. Un estudio indicd
que el 8% de las soluciones desarrolladas por
pacientes con enfermedades raras y sus cui-
dadores eran novedosos para la sanidad. Y es
que los pacientes aportan muchas soluciones
Gtiles, y también las comunidades de pacien-
tes, ya que son un recurso experimentado y

calificado que aporta ayudas y que, sin duda,
estd infrautilizado en la atencidn sanitaria.

Es evidente que los pacientes no saben mas
sobre su salud que los profesionales sanita-
rios, pero estdn comprometidos con su salud
y su cuidado tanto como pueden. Los resul-
tados de la asociacién mutua entre pacientes
y profesionales son mucho mejores si existe
una buena colaboracién. Los pacientes acti-
vos comparten ideas y experiencias, apren-
den unos de otros y colaboran en proyectos
en muchos paises. Esto ha llevado a disposi-
tivos sanitarios desarrollados, a veces, desde
la perspectiva del paciente. La comunidad de
la enfermedad de Parkinson, de diabetes, de
EPOC, de fibromialgia, de insuficiencia car-
diaca o de cuidadoras, por poner varios ejem-
plos, estan activas. Estas asociaciones estdn
ya publicando articulos sobre cémo pueden
contribuir a la salud y al cuidado de otros pa-
cientes.

Definitivamente, estamos en un cambio de
época donde los pacientes activos pueden
ayudar a otros pacientesy a los profesionales
sanitarios a hacer una mejor investigacién y
un mejor sistema sanitario. Asi, hay diversos
tipos de pacientes en la red: el 60% son pa-
cientes "sanos" que buscan informacion, el
5-6% son pacientes con una patologia aguda
que buscan a otros pacientes, ademas de in-
formacioén y servicios, y el 30-35% restante
son personas con enfermedades crénicas que
buscan mejorar el manejo de su patologia, y
muchos de ellos estan capacitados para ha-
cerlo. El arma principal de los pacientes y su
gran activo son los datos que tienen. Como
se apunta en los articulos, necesitamos nue-
vas formas de manejar los datos y de trazar la
creacién de valor, su origen, custodia y usos
secundarios. Necesitamos, ademas, nuevas
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estrategias para que la innovacién terapéuti-
ca se produzca. Por Ultimo, también necesita-
mos un cambio de roles.

Cuando todos estos cambios se implemen-
ten y conozcamos mas en profundidad a
cada individuo, la medicina personalizada se
impondrd. Y es que, la calidad de vida de los
pacientes aumenta con mejores tratamien-
tos, y mas conocimiento y ayuda diaria para
controlar la enfermedad. Actualmente, la in-
formacion a la que tienen acceso estd disper-
sa en diferentes paginas web, redes sociales
y grupos privados de conversacién. Cada vez
que un paciente es diagnosticado se suceden
unay otra vez las mismas preguntas.

Realmente no sabemos como sera el futuro
de la practica cientifica, lo que si podemos
asegurar es que es necesario crear platafor-
mas y sistemas basados en la experimenta-
cién, en los que la tecnologia puede probarse
de diferentes formas en el dmbito cientifico.
Es evidente que sin ciencia no hay paraiso,
como se suele decir. Y en esta ciencia, el/la
paciente, su familiar y su cuidador/a aportan
su experiencia y vivencia, su testimonio, lo
que a él/ella le inquieta o considera necesa-
rio: es la experiencia directa, vivida o perci-
bida, la que afade un punto de calidad a las
decisiones que se toman en materia de salud,
a la que hay que anadir, sin duda, el enfoque
ético.
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Presentacion

Guadalupe Piiieiro Corrales
Jefe de Servicio de Farmacia.

Area de Xestién Integrada de Vigo.

La incorporacién del paciente en todo el pro-
ceso farmacoterapéutico se considera ya una
estrategia dentro de la denominada triple
meta de la sanidad: experiencia, resultados
y eficiencia. En esta monografia se exponen
diferentes experiencias de incorporacién del
paciente en el proceso farmacoterapéutico,
desde las primeras etapas de la investigacion,
la participacién en la toma de decisiones so-
bre su tratamiento, su integracién en el di-
sefio de procesos del entorno sanitario y su
contribucién reportando resultados de salud.

En este contexto se plantea, en primer lugar,
el rol de los pacientes en la investigacion, es-
pecialmente en enfermedades raras, donde
han sido mdas activos y donde existen mas
iniciativas de investigaciéon lideradas por pa-
cientes, destacando el papel de EURORDIS
(Rare Diseases Europa)en el disefioy la puesta
en marcha de la regulacion europea para me-
dicamentos huérfanos en ensayos clinicos.
Se revisa también el papel de la Fundacién29,
que intenta dar respuesta al reto de obtener
y capturar datos imprescindibles para que se
produzca la innovacién cientifica y médica.

Posteriormente se reflexiona sobre la parti-
cipaciéon de los pacientes en la toma de de-
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cisiones y se plantean casos concretos sobre
su inclusién en la toma de decisiones desde
diferentes nivelesinstitucionales. También se
analiza el papel que tienen (y pueden tener)
los representantes de los pacientes en comi-
siones técnicas de todos los dmbitos, incluido
el cientifico, asi como su implicacién en las
Comisiones Farmacoterapéuticas del Sistema
Sanitario.

Involucrar al paciente en su tratamiento y
compartir la informacién con él (es decir, un
paciente empoderado) supone que "evolucio-
na mas favorablementey tiene un pronéstico
mas positivo que cuando no se compromete
de forma activa en la toma de decisiones de
su tratamiento”. Esto contribuye a aumentar
la conciencia sobre su patologia, incremen-
ta el cumplimiento terapéutico y reduce las
conductas de riesgo.

Asi pues, se presenta un excelente ejemplo
de cémo incorporar a los pacientes en el di-
sefio de procesos a partir de la experiencia
en el Hospital Sant Joan de Déu, el cual ha
desarrollado un modelo de gestidén estraté-
gica que afade al método clasico de diseno
de procesos los resultados de la actividad
cientifica y la experiencia del paciente para

lograr la excelencia y la mejora continua de
sus resultados.

Sise quiere practicar una asistencia orientada
al paciente y mejorar sus resultados en salud
y su percepcién o vivencia de enfermedad,
es necesario tomar decisiones integrando
la informacién derivada de los ensayos cli-
nicos (eficacia y seguridad) con aquella que
proporcionan los propios pacientes con una
enfermedad concreta y sometidos a la inter-
venciéon evaluada.

De gran relevancia en este tema fueron la
creacion del International Consortium for
Health Outcomes Measurement (ICHOM) y la
medicién de los resultados en salud desde la
perspectiva del paciente (PROs), que incluye
todas aquellas evaluaciones del estado de
salud del paciente que condiciona su enfer-
medad y su tratamiento, informadas directa-
mente por los pacientes. Una experiencia en
Espana es la realizada a través del proyecto
IQCARO y ENMente, que describe la parti-
cién de los pacientes en sus resultados de sa-
lud en la enfermedad inflamatoria intestinal
(EN) y que resalta la importancia de la comu-
nicacién entre médicos y pacientes.

INCORPORACION DEL PACIENTE EN EL PROCESO TERAPEUTICO

"




El papel del paciente y
las asociaciones de pacientes
en la investigacion

Julian Isla
Yolanda Ludena
Pablo Botas




Julian Isla
Fundacién 29 de Febrero; Director Cientifico de la Federacion
Europea de Sindrome de Dravet; Miembro del Comité de Medicamentos

Huérpanos de la Agencia Europea del Medicamento, Madrid.

Yolanda Ludena
Fundacién 29 de Febrero, Madrid.

Pablo Botas
Fundacién 29 de Febrero, Madrid.

.Introducciéon

. Los inicios del movimiento de pacientes como colectivo
. Las enfermedades raras

. Primeros pasos en investigacién

. Investigacion oportunista vs. investigacion intencional

. Dando los primeros pasos hacia los pacientes conectados
. Fundacién 29 de Febrero

. Health29

. Dx29

. Conclusiones

. Bibliografia

L 0o VW o N U AW N

_




El papel del paciente y las asociaciones de pacientes en la investigacién

La investigacién médica tradicional ha pivota-
do a lo largo de los siglos sobre la figura del
médico como principal agente de generacién
del conocimiento cientifico aplicado a la me-
dicina. El papel de multiples generaciones
de médicos que han dedicado en muchas
ocasiones su tiempo personal a la investi-
gacion ha permitido que la medicina actual
haya alcanzado grandes hitos. A lo largo del
altimo siglo, sin embargo, otros agentes,
como por ejemplo bidlogos, matematicos,
fisicos o ingenieros, se han sumado al ecosis-
tema de la investigacién médica acelerando
su desarrollo.

La elevada complejidad de la medicina y la
generacién de datos de forma masiva ha he-
cho necesaria también la incorporacion de
ingenieros, sobre todo del dominio de las
tecnologias de la informacién, que se han su-
mado a este colectivo que realiza investiga-
cion. Se han creado también nuevas discipli-
nas, como la biomedicina, con profesionales
que tienen experiencia en dos dominios de
conocimiento diferentes. Podemos decir que
actualmente el espectro de quienes trabajan
en lainvestigacién médica es mas amplio que

nunca y que la practica multidisciplinaria se
ha convertido en un requisito a todas luces
imprescindible en la medicina moderna.

Sin embargo, dos agentes que nunca han apa-
recido en este ecosistema hasta ahora son el
pacientey, por extensién, las asociaciones de
pacientes. Por simplicidad nos referiremos al
conjunto de pacientes y los colectivos en los
que estdn organizados como “paciente”. Du-
rante los Ultimos 15 o 20 afos estamos vien-
do una eclosién de pacientes que han decidi-
do tomar un papel activo en la investigacion.
Los pacientes resignados que se sentaban
delante del médico con una actitud sumisa,
esperando un juicio clinico y un tratamiento,
estdn siendo sustituidos cada vez mas por
aquellos que se cuestionan las decisiones de
su médico y que son capaces de buscar infor-
macioén por ellos mismos y organizarse gene-
rando inteligencia colectiva. Internet, como
elemento vertebrador, ha sido el motor de
este cambio. Ademas, la conexidn casi instan-
tdnea que los pacientes realizan entre si ha
generado una nueva generacién de pacien-
tes que no son tales, sino que son mas bien
impacientes.
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Probablemente el viaje de los grupos de pa-
cientes en el activismo moderno comenzd
en las calles de Nueva York en los anos 80. El
virus de lainmunodeficiencia humanay el sin-
drome que causa generd un colectivo de pa-
cientes afectados por una enfermedad sobre
la que se conocia muy poco y que estaba cau-
sando estragos. En 1987, en el Centro para la
comunicad lésbica, gay, bisexual y transgéne-
ro de Nueva York se fundé la primera orga-
nizacién de pacientes cuyo principal objetivo
era el activismo. La organizacién se llamaba
ACT UP (AIDS Coalition to Unleash Power).

En aquellos afos, el Unico tratamiento po-
sible para los pacientes con sida era la zido-
vudina. La empresa farmacéutica que la co-
mercializaba habia fijado un precio de 10.000
dolares por paciente al ano. Era un precio que
dejaba fuera del acceso a miles de pacientes.
Las presiones de ACT UP en la bolsa de Nue-
va York hicieron que la empresa farmacéutica
bajase el precio del producto y por primera
vez un colectivo de pacientes organizado se
erigié como un actor principal. ACT UP con-
tinudé con sus acciones de presion e incluso

llegd a cerrar la Food and Drug Administra-
tion durante un dia, y en la década de 1990
siguié con sus acciones de presidén y activismo
social. Las tensiones internas terminaron por
aniquilar la organizacién desde dentro y se
escindié en dos facciones, pero las organiza-
ciones de pacientes con sida son las hereda-
des de ese legado.

ACT UP demostro a la sociedad el gran po-
der de los pacientes. También en los anos
80 otro colectivo se estaba preparando para
aparecer en la escena del activismo: los pa-
cientes con enfermedades raras y sus cuida-
dores. Si podemos comparar a ACT UP con
un ejército numeroso y bien organizado,
el movimiento de pacientes con enferme-
dades raras hizo una guerra de guerrillas.
Ninguna enfermedad rara de forma indivi-
dual podria tener un nimero de pacientes
suficientes como para hacer un activismo de
masas, pero los grupos de pacientes con en-
fermedades raras pronto descubrieron que
su guerra era mas bien de guerrillas y que
la unidén entre ellos era trascendental para
conseguir mejores objetivos.

INCORPORACION DEL PACIENTE EN EL PROCESO TERAPEUTICO
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El papel del paciente y las asociaciones de pacientes en la investigacién

El concepto de medicina basada en la eviden-
cia que se empez6 a desarrollar en los afios 70
asentod el concepto del ensayo clinico. Este
se ha convertido, sin duda, en el método
mas efectivo para evaluar la efectividad y la
seguridad de un tratamiento médico, y ha
permitido el desarrollo de la medicina mo-
derna. Actualmente, los ensayos clinicos se
realizan sin tener en cuenta las especiales
caracterfisticas genémicas y epigenémicas de
los pacientes, y la eficacia de los farmacos se
mide por métodos estadisticos. Si funciona
para la mayoria, se deduce que tiene que fun-
cionar para todos. A pesar del gran papel que
este modelo ha tenido para el desarrollo de
la medicina moderna, estdn apareciendo los
primeros sintomas de agotamiento’. Existen
enfermedades, como el cdncer, en las que
hay grupos de pacientes en los que la efecti-
vidad de los farmacos apenas es del 25%. Eso
significa que hay poblaciones de pacientes
de los que tres cuartas partes no tienen un
tratamiento efectivo y ademas sufren todos
los efectos adversos de estos farmacos poco
precisos disefiados para la mayoria.

La medicina ha heredado esta distribucién
estadistica hasta el punto de diferenciar las
enfermedades comunes de las enfermeda-
des raras. Recordemos que en Europa una
enfermedad rara es la que afecta a menos de
cinco pacientes por cada 10.000 habitantes,
y la Comisién Europea es mdas precisa en su
definicién al indicar que la enfermedad tie-
ne que ser potencialmente mortal o créni-
camente debilitante de la vida del paciente.
Este concepto de “rareza” aparecié en los
afos 60 en los Estados Unidos con la Enmien-
da Kefauver-Harris, que exigio a las empresas
farmacéuticas la realizacién de ensayos clini-
cos para evaluar la eficacia y la seguridad de
los Farmacos. El detonante de esta enmienda
fueron los problemas que generd la talido-
mida y sus horribles efectos secundarios en
recién nacidos. La generalizacién de los ensa-
yos clinicos mejoré la seguridad de los farma-
cos, pero encarecié enormemente los costes
de desarrollo de los nuevos productos. La
industria farmacéutica reacciond a ese pro-
blema concentrando sus esfuerzos en las en-
fermedades comunes y provocando que las
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enfermedades menos comunes no tuviesen
atencién, quedando “huérfanas”.

NORD (National Organization for Rare Disor-
ders), la federacién norteamericana de pa-
cientes con enfermedades raras?, realizé un
trabajo encomiable a principios de los afos
80, reconociendo esta situacién y consiguien-
do los apoyos politicos que permitieron la
aprobacién de la Orphan Drug Act de 1983,
con la que la Administracién Reagan generd
un marco de proteccién para el desarrollo de
los productos farmacoldgicos para enferme-
dades raras. A pesar de las criticas, esta ley
aceleré el desarrollo de muchos medicamen-
tos huérfanos. La ley salté a Europa a finales
de siglo, permitiendo que los grupos de pa-
cientes nacionalesy europeos aparecieran en
la agenda politica y de esta forma pudieran
influir en la requlacién y en las politicas de in-
vestigacion.

Mas de la mitad de las enfermedades raras
comienzan en la edad pedidtrica. Desafor-
tunadamente, esas enfermedades raras que
se manifiestan en la infancia suelen ser gra-
ves, con mal prondéstico y sin un tratamiento
efectivo. ;Cudntos farmacos tenemos para
tratarlas? Si estimamos que hay 7.000 enfer-
medades raras, nos sorprenderad saber que

actualmente solo hay un centenar de farma-
cos con autorizacion de comercializacion y
con designacién de “huérfano”. Hay otro cen-
tenar que tuvo tal designacién, pero su pe-
riodo de exclusividad termind, con lo que el
ndmero total de farmacos para enfermeda-
des raras apenas es de doscientos. Esto signi-
fica que solo el 2% de las enfermedades raras
tienen un tratamiento con una indicacién es-
pecifica. Ademaés, que exista un tratamiento
no quiere decir que sea efectivo. De hecho,
la mayoria son tratamientos sintomaticos y
no modificadores de la enfermedad hasta el
punto de ser curativos. Lamentablemente, si
tienes una enfermedad rara, lo mas probable
es que no tengas un tratamiento efectivo.

La efectividad de los tratamientos es otro
problema adicional relevante. La mayoria de
las enfermedades raras son de origen gené-
tico, y el mecanismo de accién de la mayoria
de los farmacos es convencional y poco inno-
vador, por lo que su efectividad es cuestiona-
ble. Si nos centramos en Espana, la aparicién
cada vez mayor de informes de posiciona-
miento terapéutico negativos para los nue-
vos fdrmacos que aparecen es otro problema
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que empieza a manifestarse. La evaluacién
econémica y de beneficio significativo de los
nuevos productos a veces es tan desfavora-
ble que hay muchos farmacos que, a pesar de
tener la aprobacién europea, no estan finan-
ciados por los sistemas de salud nacionales.
Se puede citar el caso del atalureno’. A veces
no merece la pena pagar un coste exagerado
por un producto que tiene una efectividad
real muy limitada.

El problema del desconocimiento de la pato-
logia tiene una importante incidencia en los

pacientes, ya que los clinicos, en la mayoria
de las ocasiones, no tienen guias clinicas en
las que apoyarse para la toma de decisiones.
Si hacemos un anélisis en Orphanet, el mayor
portal de enfermedades raras, vemos que
apenas un 5% de las enfermedades tienen
una guia clinica asociada. La mayoria de los
30 millones de pacientes que hay en Europa
viven un periplo de desatino en el diagnésti-
co, y cuando este por fin llega, el riesgo de te-
ner un tratamiento médico no consensuado
y potencialmente no efectivo es ciertamente
muy alto.
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Las enfermedades raras son uno de los cam-
pos en los que se han visto mas iniciativas
de investigacion lideradas por pacientes. La
aparicién de las enfermedades raras en una
edad pediatricay su caracter grave, debilitan-
te y muchas veces mortal han motivado estas
iniciativas.

La incorporacién de los pacientes en el desa-
rrollo farmacolégico empezd por un proce-
so natural de incorporacién en los ensayos
clinicos, no tanto como sujetos pasivos del
ensayo, sino como un agente en su disefo.
El drea del ensayo clinico ha sido una de las
predominantes en las que los pacientes han
estado mds involucrados en investigacién.
Las primeras publicaciones que hicieron este
analisis aparecieron en 20124° y pusieron de
manifiesto la inclusién de los pacientes en el
disefo de los ensayos clinicos. En estos ar-
ticulos ya se ponia de manifiesto que entre
los principales obstaculos que se encontra-
ban los grupos de pacientes estaban el diag-
néstico, la falta de tratamientos efectivos y
el desconocimiento de los tratamientos por
parte de los médicos. Sin embargo, sin duda,

los grandes problemas a los que habia que
enfrentarse eran el desconocimiento de los
mecanismos fisiopatolégicos de la mayoria
de las enfermedades raras y los pocos datos
sobre la evolucién natural de estas enferme-
dades.

La propia naturaleza de las enfermedades
raras, con un nimero de pacientes reducido,
ha hecho que el activismo de los pacientes se
haya realizado en red, con Internet actuando
como el sistema nervioso central que ha co-
nectado estas redes de pacientes. En Europa
no podemos dejar de mencionar el papel de
EURORDIS (Rare Diseases Europe) como fe-
deracién europea. EURORDIS particip6 en el
disefoy la puesta en marcha de la regulacion
europea para medicamentos huérfanos EC.
141/2000 (2000). Desde su creacién, EURORDIS
ha asumido un papel vertebrador de la acti-
vidad de los grupos de pacientes en Europa.

EURORDIS realizd una encuesta® entre sus or-
ganizaciones afiliadas a finales de 2009 sobre
sus actividades de investigacién. En esta en-
cuesta se hallé que el 37% de los grupos de
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pacientes habfan financiado proyectos de in-
vestigacién basica. La mayoria de los grupos
de pacientes indicaban que una gran parte de
su presupuesto se dedicaba a proyectos de
investigacién. Esta encuesta encontré tam-
bién una correlacién entre la madurez de los
grupos de pacientes y su capacidad para fi-
nanciar proyectos de investigaciéon. También
hallé una correlaciéon entre la capacidad de
estos grupos de pacientes de integrar aseso-
res cientificos en sus estructuras de gobierno
y la propia madurez de las organizaciones.

En esta misma encuesta se hacia un anélisis
del tipo de investigacién que se financiaba.
El 81% de los proyectos eran de investiga-
cién basica, un 57% tenia un foco de inves-
tigacién terapéutica, un 56% de diagndstico
y un 54% de epidemiologia y de evolucién
natural de la enfermedad. Realmente, sor-
prende ver un porcentaje tan alto de pro-
yectos dedicados a financiar ciencia basica.
;Es esa el drea donde en verdad pueden in-
fluir los grupos de pacientes? ;A qué se debe
este fenémeno?
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Realizar investigaciéon no es una tarea senci-
lla. La gran cantidad de conocimientos nece-
sarios para tener una visién estratégica y la
falta de roles dedicados a proporcionar este
soporte hacen que los primeros esfuerzos
de los grupos de pacientes por fomentar la
investigacién sean actividades oportunistas.
La gran mayoria de los grupos de pacientes
surgen como iniciativas de pacientes o de sus
cuidadores, y en muchos de los casos las ha-
bilidades y las competencias necesarias para
realizar un proceso de andlisis, disefio de es-
trategia, plan y ejecucién simplemente no
existen en los érganos de gobierno de estos
grupos de pacientes. Las asociaciones de pa-
cientes pequefas o las de reciente creacion
son en particular vulnerables a este fendéme-
no que hace que la mayor parte de las inicia-
tivas de investigacion sean para proyectos de
ciencia basica, muy alejados de un objetivo
terapéutico.

La ciencia basica es necesaria. Es el pilar so-
bre el que se construye el conocimiento, y
cuestionar su necesidad es un ejercicio absur-
do. Nuestra reflexién es si esta ciencia basica

tiene que financiarse con el presupuesto de
organizaciones de pacientes que en la ma-
yoria de los casos tienen que hacer grandes
esfuerzos personales para recaudar fondos.
En muchas ocasiones, las organizaciones de
pacientes reciben estimulos por parte de los
investigadores para financiar proyectos de
investigacion que estdn muy alejados de
tener una consecuencia practica. Esto no
deberia ser un problema si los grupos de
pacientes son informados de esta situacién
y se les dibuja la trayectoria que el proyecto
de investigacién que estdn financiando ne-
cesita recorrer hasta llegar a un resultado
que los pacientes puedan ver, pero en mu-
chas ocasiones esto no es asi y las expecta-
tivas de los pacientes estan en riesgo de no
ser cumplidas.

Si el objetivo que queremos conseguir es
desarrollar un farmaco, tenemos que saber
que no es una tarea sencilla. Para las aproxi-
madamente 7.000 enfermedades raras que
conocemos apenas hay unos 160 productos
terapéuticos con autorizacién de comerciali-
zacién, y muchos de ellos son para la misma
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indicacién, con lo que la variedad de enfer-
medades raras a las que podemos dar res-
puesta terapéutica es claramente limitada’.
Si a esta escasez de opciones terapéuticas
unimos los plazos largos de desarrollo, lo
complejo y caro que es hacer ensayos clini-
cos, y las pocas posibilidades de que den un
resultado, nos encontramos con un panora-
ma desolador. ;Qué hace que desarrollar un
farmaco sea tan complejo y tan caro?

Por un lado, tenemos el manejo de la incer-
tidumbre. Hay muchos procesos bioldgicos
sobre los que nuestro conocimiento es limi-
tado, y a pesar de desarrollar modelos in sili-
co, in vitro e in vivo que ayuden a reducir esa
incertidumbre, el riesgo estd ahi. Y ese riesgo
es un escollo muy grande de salvar para la in-
dustria, que tiene que invertir mucho dinero
en manejarlo de forma efectiva. ;Cémo pue-
den contribuir los pacientes a reducir este
riesgo y ayudar a que la incertidumbre, y con
ello el riesgo y el coste asociados, sean me-
nores?

El arma principal de los pacientes y su gran
activo son los datos que tienen. Los modelos
biolégicos, matematicos y fisicos que pueden
predecir la eficacia de un tratamiento, los
efectos adversos y la gestién de los riesgos
asociados pueden beneficiarse en gran medi-
da si la captura de datos de los pacientes se
hace al mismo nivel al que puede realizarse

en otras industrias. Pongamos como ejem-
plo la aerondutica, en la que la alta sensori-
zacién de los aviones hace que los posibles
problemas en los motores o en la estructura
del avién puedan detectarse mucho antes
de que aparezcan los problemas. Cuando
volamos en un avién moderno, el avién estd
generando gigas de informacion que se anali-
zan en tiempo realy que generan alertas que
los centros de control, el avién y los ingenie-
ros pueden manejar para evitar un accidente.

Lamentablemente, en medicina, la infor-
macién de la que disponemos acerca de los
pacientes es escasa, en muchos casos desac-
tualizada y con un coste de adquisicién muy
alto. Esto se debe a que el flujo tradicional de
captura de datos ha pasado por el médico.
En el pasado esto ha permitido que la medi-
cina haya evolucionado de forma increible,
pero estamos llegando a un punto en que el
modelo ya no da mas de si'y estd alcanzando
sus limites. Los sistemas de informacién que
usan los clinicos en el dia a dia estan lejos de
ser herramientas de digitalizacién de infor-
macién biomédica y de alimentacién de sis-
temas bioldgicos. Tenemos la informacién en
computadoras, pero solo tenemos el texto y
no disponemos de informacién estructurada
de calidad. Esta falta de informacién estruc-
turada que permita alimentar un sistema de
toma de decisiones mdas complejo es el pri-
mer problema que hay que resolver.
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Con este panorama no es de extrafar que la
voz de los pacientes se levante cada vez con
mas fuerza exigiendo soluciones. La solucién
ciertamente es compleja y exige cambios ra-
dicales en varios frentes. El primero de todos
es, sin duda, el diagndstico. Son necesarios
planes nacionales y europeos que disefen
una estrategia comun para el diagnéstico ge-
nético. Los pacientes ahora estdn perdidos
entre diversas pruebas genéticas, ademas
de que el acceso a los genetistas es visible-
mente deficiente. Las pruebas genéticas son
interpretadas por clinicos con formacién en
genética limitada. Con la generalizacién de la
NGS (Next Generation Sequencing) como prue-
ba de diagnédsticoy con la capacidad de hacer
paneles dirigidos, exomas médicos y geno-
mas experimentales, es necesario pensar en
un nuevo modelo en el que la informacién
gendmica del paciente se extraiga unavez, se
guarde en un entorno confiable y se reana-
lice de forma periddica segln se descubran
nuevas funciones en nuevos genes.

La informacion médica de los pacientes tiene
que digitalizarse de manera urgente. No nos

referimos aintroducir texto plano en unsiste-
ma electrénico sanitario; nos referimos a co-
dificar la informacién en entidades médicas,
farmacoldgicas y biolégicas que permitan la
generacion de bases de datos extensas que
preparen los datos para movernos a entor-
nos analiticos de interpretacién, predicciéony
automatizacién. Tenemos que disefar siste-
mas de informacién que permitan capturar
los datos de los pacientes de forma continua.
Este cambio es realmente complicado de
implementar, ya que histéricamente el acto
médico se ha considerado un hecho concreto
y acotado en el tiempo. Las nuevas tecnolo-
gias y el concepto de continuum en medicina
pronto derribardn esta convencién.

Necesitamos nuevas formas de manejar
los datos y de trazar la creacién de valor, su
origen, custodia y usos secundarios. La ca-
pacidad de acceder a grandes conjuntos de
datos serd clave para que los sistemas exper-
tos se desarrollen. No obstante, el acceso a
estos conjuntos de datos tiene que hacerse
protegiendo los derechos de los pacientes y
preservando su anonimato. La nueva politica
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europea de proteccién de datos (Reglamen-
to General de Proteccién de Datos) otorga
un poder sin precedentes a los pacientes en
cuanto a los derechos sobre sus datos. Tene-
mos que aprovechar esta oportunidad y ge-
nerar NUevVos mecanismos que permitan que
los datos pueden fluir de un modo segura. El
modelo antiguo, en el que el hospital era el
principal responsable de la custodia de los
datos, va a desaparecer, pues los pacientes
podran ir a su centro de atencién y reclamar
los datos de forma inmediata en formato di-
gital.

Necesitamos nuevas estrategias para que la
innovacién terapéutica se produzca. El de-
sarrollo de nuevos farmacos es un proceso
lento y caro, ahora mismo solo al alcance de
la industria farmacéutica que tiene acceso
a financiacién privada. Este modelo apenas
ha sido capaz de producir un par de cente-
nares de farmacos en veinte anos y es poco
probable que consiga escalar para dar res-
puesta a los pacientes que todavia no tienen

tratamiento. Ademds, aunque escalase, los
sistemas de salud publicos no podrian pagar
farmacos con el rango de precios que se ma-
neja ahora mismo, con los que un tratamien-
to puede llegar a costar un millén de euros
por paciente al ano. Quizas la esperanza esté
en la terapia génica, en la cual la tecnologia
terapéutica es claramente transversal al me-
canismo fisiopatolégico.

Y, por ultimo, necesitamos un cambio de
roles. El avance médico ha recaido tradi-
cionalmente en los profesionales médicos.
Tenemos que agradecer el esfuerzo de los
médicos que han realizado investigacion; en
muchas ocasiones, ese esfuerzo ha sido poco
reconocido y casi siempre realizado de for-
ma adicional a sus tareas clinicas. Sin ellos, la
medicina no estaria en el nivel que esta. Sin
embargo, la cantidad de informacién médica
que hoy se produce es enorme y la compleji-
dad aumenta de manera exponencial. Quizas
sea el momento de abrir el mundo médico a
otras disciplinas, como las matematicas, que
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generen modelos; cientificos de datos que di-
sefien sistemas predictivos; bioinformaticos
que implementen soluciones clinicas; e inge-
nieros que resuelvan problemas como hacen
en otras industrias. No nos olvidemos de los
pacientes, los generadores de informacién y
los receptores de los tratamientos, que cada
vez mas reclaman un papel mucho mas activo
y quieren dejar de ser pacientes que esperan
para ser pacientes gue actGan. La combina-
cién de varias disciplinas se antoja como un
cambio necesario para que la sanidad se aba-
rate y pueda ser realmente universal.

A medida que todos estos cambios se im-
plementen y conozcamos mas en profun-
didad a cada individuo, la medicina perso-
nalizada se impondrd. Seremos capaces de
realizar actos médicos adaptados a cada
individuo, ya que nuestros sistemas ten-
drdn tanta informacién que hardn que cada
individuo sea Unico. Y cuando llegue este
momento, la frontera entre las enfermeda-
des mayoritarias y las enfermedades raras
se diluird, porque es una divisién artificial
nacida de nuestras limitaciones para clasifi-
car las patologias.
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La Fundacién 29 de Febrero (en adelante,
Fundacién 29) nace como una organizaciéon
especializada en crear soluciones tecnolégi-
cas centradas eninteligencia artificial orienta-
das a los pacientes con enfermedades raras.
Esta misién fundacional puede simplificarse
en que Fundacién 29 ayuda a los pacientes a
realizar la tan deseada transformacién digi-
tal. Los esfuerzos de la fundacion se centran
en mejorar el diagndstico y el tratamiento
de estos pacientes. Para ello, se trabaja dos
lineas principales de actuacién. El primero de
dichos esfuerzos, en cooperacién con asocia-
ciones de pacientes, trata de ordenary siste-
matizar los datos de los pacientes creando
servicios de contenedores de datos hechos
a medida para cada condicion dentro de un
ecosistema bautizado como Health29. El se-
gundo esfuerzo, en cooperacion con grupos
de investigaciéon, desarrolla una herramien-
ta, Dx29, de apoyo al diagnéstico basada en
inteligencia artificial y big data para mejorar
dicho proceso.

Fundacién 29 tiene como base un grupo de
gente con amplia experiencia internacional

en el activismo de grupos de pacientes, que
detecta la necesidad de conformar estan-
dares a través de la prestacién de servicios
para mejorar todos los aspectos que rodean
las enfermedades raras. Las dos lineas prin-
cipales de trabajo de la fundacién, mencio-
nadas en el parrafo anterior, ven sus obje-
tivos interconectados, puesto que los datos
introducidos por pacientes en Health29
pueden mejorarse usando Dx29, y los algo-
ritmos usados en Dx29 pueden entrenarse
con los datos de Health29. El objetivo Ulti-
mo es que estas dos herramientas mejoren
la calidad de vida de los pacientes. Health29
facilita la comprensién de la patologia basa-
da en datos bien estructurados, tanto por
los pacientes como por organismos regu-
latorios, facultativos, compafias farmacéu-
ticas, investigadores y demas partes. Dx29
simplifica y mejora el proceso de diagnésti-
co usando datos y algoritmos publicos, em-
poderando a médicos y pacientes. Es impor-
tante explicar las ideas subyacentes a cada
uno de estos proyectos porque forman par-
te de la vanguardia de un cambio sistémico
global en la medicina.
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Health29 es una plataforma creada por Fun-
dacién 29 que alberga datos de salud de los
pacientes, posiciondndolos en el centro del
sistema de salud. El objetivo de Health29 es
doble: facilitar nuevas estrategias para que
la innovacién terapéutica se produzca a tra-
vés de la digitalizacién de los datos de los
pacientes, y empoderar a los pacientes para
que tomen el control sobre su condiciény sus
datos.

La plataforma captura y almacena conjuntos
de datos biomédicos, tales como informa-
cién de registro, datos clinicos y otros datos
complejos, como fenotipo (sintomas codifi-
cados) e informacién genética. Para no limi-
tar a los pacientes dentro de las fronteras
de Health29, la plataforma interactda con
sistemas de salud externos, completando asi
el perfil del paciente y proporcionando a los
profesionales de la salud, los investigadores
y los pacientes una visién profunda de las ca-
racteristicas relacionados con cada enferme-
dad. Al permitir el intercambio de datos con
repositorios internacionales, mientras per-
manecen bajo el control del paciente, es de

suma importancia mantener la privacidady la
seguridad de los datos de salud. Por ello se
trabaja en implementar las mejores estrate-
gias para obtener consentimientos explicitos
del paciente y no solo mantenerle informado
del destino de sus datos, sino que el desti-
no dependa de sus decisiones. Asimismo, la
entrada de datos debe ser sencilla para los
usuarios, ya que las vidas de los pacientes con
enfermedades raras son dificiles por la carga
que soportan debido a ellas. Creemos que las
herramientas basadas en la tecnologia deben
ayudar al paciente a aliviar esta carga. Por lo
tanto, se facilita la captura de datos con te-
lemetria, interfaces de conversacién, proce-
samiento de lenguaje natural e inteligencia
artificial.

La calidad de vida de los pacientes aumenta
con mejores tratamientos, mas conocimiento
y ayuda diaria para controlar la enfermedad.
Actualmente, la informacion a la que tienen
acceso estd dispersa en diferentes paginas
web, redes sociales y grupos privados de
conversacién. Cada vez que un paciente es
diagnosticado se suceden una y otra vez las
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mismas preguntas. Atendiendo a la necesi-
dad de aglutinar una informacién accesible y
de calidad, Health29 actlda también creando
un sistema social de conocimiento que res-
ponde a las preguntas més inmediatas de los
pacientes sobre su enfermedad mediante el
uso de interfaces conversacionales para inte-
ractuar con ellos. El contenido es generado y
curado por las organizaciones de pacientes,
y puede incorporar feedback, por lo que las
preguntas que aln no se han resuelto son
recibidas por los administradores del sistema
e incorporadas. Trabajando bajo la premisa
de involucrar a diferentes actores en la cons-
truccién de sistemas de salud, en la creacién
de Health29 ha intervenido un grupo multi-
disciplinario de profesionales: ingenieros de
software, genetistas, médicos, cientificos e
ingenieros de datos. Mas importante adn, y
diferenciando esta plataforma de otros siste-
mas, es que también los pacientes son parte
del proceso de creacién, aportando su visién
y experiencia.

El concepto fundamental sobre el que pivo-
ta Health29 es el de contenedor de datos. El
Reglamento General de Protecciéon de Datos
supone un cambio radical en cémo los datos
pasan a ser propiedad de los ciudadanos,
pero si no somos capaces de capacitar a los
ciudadanos para que almacenen esos datos
y habilitamos mecanismos para ponerlos en
valor de forma segura, no conseguird realizar
cambios profundos a corto plazo. Health29
intenta ocupar este espacio dando un servi-
cio de contenedor para los datos de los pa-
cientes de modo que ellos son los duefios
soberanos de los datos y de su uso. Health29
también permite la agregacién de datos con
el fin de generar sistemas expertos, ya que
lo datos individuales de una persona tienen
poco valor de forma aislada.

El gran desafio al que nos enfrentamos y que
todavia tenemos que resolver es cémo esos
datos se agregan, se consolidad y se exponen
con seguridad. Estamos trabajando en dife-
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rentes estrategias para conseguir este objeti-
Vo, y siempre bajo la premisa de que los datos
deben ser FAIR (Findable, Accessible, Interope-
rable and Reusable)’.

En 2016 se publicaron los principios FAIR
para la gestién y la administracién de datos
cientificos. Los autores tenfan la intencién de
proporcionar directrices para mejorar la loca-
lizacién, la accesibilidad, la interoperabilidad
y la reutilizacién de los activos digitales. Los
principios enfatizan la capacidad de accién
de las maquinas (es decir, la capacidad de los
sistemas computacionales para encontrar,
acceder, interoperar y reutilizar datos sin in-
tervencién humana o con una intervencién
minima), porque los seres humanos depen-
den cada vez mas del apoyo computacional
para manejar los datos como resultado del
aumento en su volumen, complejidad y velo-
cidad de creacién.

Desglosando el acrénimo:
» Localizables: el primer paso para (re)

utilizar los datos es encontrarlos. Los
metadatosy los datos deben ser faciles

de encontrar tanto para los humanos
como para los ordenadores. Los metada-
tos legibles por mdquina son esenciales
para el descubrimiento automatico de
conjuntos de datos y servicios, por lo
que este esun componente esencial del
proceso de FAIRIficacion.

Accesibles: una vez que el usuario en-
cuentra los datos requeridos, necesita
saber cémo puede acceder a ellos, po-
siblemente incluyendo autenticacion y
autorizacién.

Interoperables: por lo general, los datos
tienen que integrarse con otros datos.
Ademas, los datos deben interoperar
con aplicaciones o flujos de trabajo para
su analisis, almacenamiento y procesa-
miento.

Reutilizables: el objetivo final de FAIR es
optimizar la reutilizaciéon de los datos.
Para lograrlo, los metadatos y los datos
deben estar bien descritos con el fin de
que puedan ser replicados o combinados
en diferentes entornos.
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El papel del paciente y las asociaciones de pacientes en la investigacién

El proceso de diagnéstico convencional parte
de una consulta clinica en la que se solicitan
pruebas gendémicas. El médico que solicita la
prueba gendémica es la Unica persona con ac-
ceso al paciente realy a la informacién alma-
cenada en sus registros médicos. ;Cé6mo se
pone esta informacién en manos de las per-
sonas que realizan el anélisis genético?

Actualmente, el médico y los especialistas
que realizan el andlisis genético estan des-
conectados. Cuando el médico envia el for-
mulario solicitando una prueba genética, el
proceso es transparente hasta que recibe el
informe final con una lista de potencial genes
implicados. Este aislamiento crea un vacio de
informacién porque los especialistas que rea-
lizan el filtrado de genes solo tienen infor-
macién fenotipica parcial, sin la posibilidad
de recolectar mas. Nuestro enfoque utiliza la
inteligencia artificial para reducir la carga de
trabajo de anélisis sistematicos y de informes
para los bioinformaticos y los especialistas en
mutaciones bien conocidas. Esta actividad de
bajo nivel puede realizarse automaticamen-
te utilizando un enfoque basado en la inteli-

gencia artificial. El papel del médico regresa
al nlcleo del proceso como la persona que
realiza la identificacién de los sintomas y el
diagnéstico diferencial. Los bioinformaéticosy
los especialistas pueden centrarse en los ca-
sos en que la especificidad y el diagndstico no
estan claros.

Es necesario volver a imaginar y democrati-
zar el proceso de diagndstico. Dx29 es una
herramienta para capacitar a los médicos que
acelera el proceso de diagndstico. La falta
de diagnéstico es una situaciéon estresante
para los profesionales de la salud, porque
sin diagnéstico no es posible un tratamiento
adecuado. Nuestro objetivo es capacitar a los
médicos con la herramienta adecuada para
ayudarles a proporcionar un diagndstico pre-
ciso, permitiéndoles identificar y codificar los
sintomas de manera automatica a partir de
las pruebas médicas, y facilitdndoles la nave-
gacién a través de la complejidad de la identi-
ficacién de genes con solo hacer un diagnos-
tico clinico. Dx29 no es una herramienta para
hacer diagnésticos; es una herramienta para
aumentar las habilidades de los médicos. Con
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Dx29, los médicos tienen acceso a un sistema
que "aumenta sus capacidades” al eliminar la
complejidad de la gendmicay centrarse en el
diagndstico clinico.

El camino hacia el diagndstico es una com-
binacién de dos procesos. Por un lado, es
necesario realizar una evaluacién clinica del
paciente e identificar los diferentes sinto-
mas. Por otro lado, es necesario obtener la
informacién gendémica del paciente y realizar
un analisis para conocer las variantes genéti-
cas particulares de ese paciente. Dx29 utiliza
los recursos recomendados por el IRDIRC (In-
ternational Rare Diseases Research Consor-
tium)® para el diagndstico de enfermedades
raras. Como tal, se utilizan las siguientes co-
dificaciones:

« Los fenotipos se codifican utilizando la
Ontologia de Fenotipo Humano (HPO)™,
que proporciona un vocabulario estan-
darizado de las anomalias fenotipicas
encontradas en las enfermedades hu-
manas.

« Los genotipos se codifican utilizando la
nomenclatura HGVS (Human Genome
Variation Society)'!, que es un conjunto
de recomendaciones para describir una
variante de secuencia de forma coheren-
te e inequivoca para facilitar la comuni-
cacién y el intercambio de informacién
sobre el andlisis de un genoma.

El proceso comienza con la identificacién de
los sintomas mas significativos del paciente.
Los sintomas principales son los cebadores
para el proceso, porque el fenotipo inicial se
utiliza para la clasificacién de los genes me-
diante machine learning. La identificacién de

nuevos sintomas es un proceso manual en el
cual el médico debe utilizar su ojo clinico para
"descubrir" nuevos sintomas. Dx29 guia al
médico a través de este proceso sugiriéndole
nuevos sintomas basados en los posibles ge-
nes causantesy en el fenotipo que se ha iden-
tificado. Cuando el médico ha identificado el
primer sintoma, puede seguir dos vias:

- Rutabasadaen la genética del paciente:
sielmédico tiene informaciéon gendémica
del paciente, esta es la via preferida. El
VCF del paciente se utiliza para calcular
una lista de genes causales. Con esta
lista, la herramienta calcula las condi-
ciones y los sintomas asociados a estas
condiciones. Cuando se obtienen las
posibles condiciones, Dx29 busca los po-
sibles sintomas de estasy los presenta al
usuario, quien solo tiene que seleccionar
los sintomas del paciente, con lo que el
tiempo de diagndstico se reduce de dias
a minutos.

» Rutabasadaen los sintomas: puede uti-
lizarse si el usuario no tiene informacién
gendémica del paciente. En este caso, los
mapas de enfermedades (asociaciones
entre genes, condicionesy sintomas) se
utilizan para crear un conjunto de genes
relacionados con el fenotipo del pacien-
te, que se utiliza para construir una lista
de condiciones y sus genes asociados, y
seguir el mismo proceso indicado en la
ruta anterior.

Cuando se seleccionan los sintomas, Dx29
estd construyendo dindmicamente una lista
de condiciones potenciales. Los médicos usa-
rdn esta lista para hacer una evaluacién clini-
cay confirmar el diagndstico.
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El papel del paciente y las asociaciones de pacientes en la investigacién

En este articulo hemos repasado el papel de
los pacientes en la investigacién centrdndo-
nos sobre todo en el campo de las enferme-
dades raras, que es donde han sido mucho
mas activos. También hemos visto la impor-
tancia de los datos para que se produzca in-
novacion cientifica y médica; hemos visto los
retos que la captura de datos genera; y he-
mos visto el ejemplo de la Fundacién 29, una
organizacién sin dnimo de lucro promovida
por pacientes que intenta dar respuestas a
este problema.

Realmente no sabemos como serd el futuro
de la practica cientifica y médica. Lo que si
podemos asegurar es que es necesario crear

plataformas y sistemas basados en la expe-
rimentacién, en los que la tecnologia puede
probarse de diferentes formas en el dmbito
cientifico y médico. Todavia tenemos mu-
chos problemas por resolver y en los anos
venideros aparecerdn corrientes tecnolégi-
cas que cambien la forma en la que actua-
mos y hacemos ciencia. Pero no tenemos
que olvidar que, en un mundo cada vez mas
global, el principal activo que tenemos los
ciudadanos es la informacién, sobre todo la
informacién sobre nuestro cuerpoy, por ex-
tensién, sobre nuestra salud. Preservar esta
informacién, a la vez que la usamos para ge-
nerar nuevo conocimiento, va a ser un viaje
fascinante.
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Reflexiones sobre la participacién de los pacientes en la toma de decisiones

La primera vez que expuse una ponencia
como representante de los pacientes fue en
el VI Férum Farmacia y Medicamento: CatSa-
lut-Industria. Me invité a hacerlo un decidido
defensor de la participacion del paciente en
todos los niveles institucionales, Josep To-
rrent, director del Area del Medicamento del
CatSalut. Para mi fue un compromiso nota-
ble, pues me exigia reflexionar, un poco mas
si cabe, sobre el papel que tienen y pueden
tener los representantes de los pacientes en
comisiones técnicas de todos los &mbitos, in-
cluido el cientifico. Se han desarrollado leyes
y normas, sobre todo en Catalufa, que aban-
donan un sistema sanitario paternalista, en el
que se hacian las cosas por el paciente, pero
sin el paciente, y lo sustituyen por un sistema
que pretende ser mas participativo, mas de-
liberativo y mas democratico. Formalmente
estd muy bien, pero en la practica esto to-
davia presenta insuficiencias y lagunas. Hoy
todavia es mas un «querer ser» que Un «ser».

Defiendo, no obstante, que un representan-
te de los pacientes no tiene por qué saber
nada a priorisobre medicamentos, calidad de

las evidencias, eficacia, sequridad, beneficio/
riesgo, procesos nacionales e internaciona-
les de aprobacién y comercializacién, etc.,
porque el paciente aporta algo que el resto
de los actores del sistema no tiene: la expe-
riencia como paciente o familiar, y lo que a él
le inquieta o considera necesario. Es la expe-
riencia directa, vivida o percibida, la que afa-
de un punto de calidad a las decisiones que
se toman en materia de salud. Solo una duda
cotidiana, un enfoque ético, una mirada des-
de su contexto, justifica la presencia de los
pacientes en las decisiones que se toman en
materia de salud, ya sea de alto o bajo nivel.
Somos una fuente de valor para los profesio-
nales que participan en el sistema, pero con
la consciencia de tener que superar, funda-
mentalmente, algunos retos formativos.

La participacién del paciente que justifico es
imprescindible que se haga desde una posi-
cién subjetiva, pues ningln paciente aporta-
ria analisis sesudos sobre la participacién en
los frentes de las multiples patologias. Es al
aire del «viento del pensamiento», como diria
Hannah Arendt, donde no debemos dejar de

MONOGRAFIAS DE FARMACIA HOSPITALARIA Y DE ATENCION PRIMARIA N° 12



insuflar vida y esperanza al aportar sentido a
nuestra experiencia, con ese algo mas que de-
bemos afadir al importante papel de pacien-
tes «expertos», ese algo mds que se concreta
en ampliar conocimientos. Invertir esfuerzos
en este aspecto permitiria un adelanto en la
capacitaciéon de los representantes de los pa-
cientes, y ya hay canales que posibilitan este
empoderamiento. Admitamos de principio
la necesaria capacidad para la critica, para
pensar, razonar, sentir, formarse e implicarse,
que son virtudes necesarias, que lo son para
todo el mundo, pero que al final debe rever-
tir en acciones con responsabilidad, una im-
plicacién en la mejora de un sistema publico
de sanidad, equitativo, suficiente y eficaz.

Soymiembro de la Comisién Farmacoterapéu-
tica del Sistema Sanitari Integral d'Utilitzacié
Pdblica de Catalunya (SISCAT) y miembro
de la Comisién Asesora de Medicamentos
en Situaciones Especiales del Programa de

Armonizacién Farmacoterapéutica del CatSa-
lut y he recibido algo de formacién, segura-
mente insuficiente y seguramente no dema-
siado aprovechada, pero no me impidié dar
voz al paciente, como hice en aquella ponen-
cia del VI Férum, supliendo la falta de conoci-
miento técnico por una decidida voluntad de
transmitir y compartir lo que uno sabe. Quise
explicar cudndo y como se manifiesta esa voz
para mejor entender lo que pasa, lo que nos
pasa, con la mirada puesta en un bienestar
social al que todos tenemos derecho.

Con esa voz, hablaré seguidamente desde el
momento en que te diagnostican una enfer-
medad, pasaré por la organizacién sanitaria
que nos atiende y debe darnos las respuestas
a nuestras incertidumbres, y acabaré con al-
gunas reflexiones intentando despertar sen-
sibilidades para el trabajo colectivo que exige
una sociedad organizada.
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Reflexiones sobre la participacién de los pacientes en la toma de decisiones

Quisiera hacer visibles los sentimientos que
aparecen en un paciente y qué se desenca-
dena a partir de ellos. Asi que me sirve la ex-
periencia del paciente o de un familiar, en el
tipo de enfermedades que llamamos raras o
minoritarias en el que estoy comprometido.
Se puede hacer extensible a cualquier maza-
zo de enfermedad grave diagnosticada en el
cribado neonatal o después de manifestarse
alguna patologia. Tras aparecer la tragedia
de esa diagnosis, que te deja impactado, que
incluso los nombres te parecen trdgicos por
desconocidos, estds inicialmente en el puro
desamparo y se produce una reaccién que
proyecta una mirada, un grito de auxilio a tu
entorno médico, el Gnico capaz de dar alguna
explicacién siquiera razonable a esta suerte
del destino. En mi caso, las cartas con las que
nos toca jugar en la vida estan en la fibrosis
quistica, diagnosticada al mes del nacimiento
de mi nieta, una preciosidad de 6 afitos.

La fibrosis quistica es la enfermedad genética,
posiblemente fatal, mas frecuente en la po-
blacién caucasica. Es una enfermedad multi-
sistémica que afecta a las glandulas exocrinas

y se transmite con cardcter autosémico rece-
sivo, con unaincidencia de uno por cada 5000
nacidos vivos en nuestro pais. Se puede decir
que en Catalufa cada mes nace un bebé con
fibrosis quistica. Para una pareja portadora,
la probabilidad de transmisién es del 25%.
Afecta al aparato digestivo, a las glandulas
sudoriparas y al aparato reproductor, pero la
mayor morbimortalidad viene determinada
por el progresivo deterioro del aparato res-
piratorio.

Con ese cuadro, ;qué quiere el paciente, o los
padres o yo mismo? Que todo el mundo tra-
te de entendery que actule ante la angustia:
quieres los mejores médicos, quieres acceso
a medicamentos innovadores, no solo a los
actuales sino también a los futuros, porque
entonces te das cuenta de que el tiempo em-
pieza a correr muy deprisa. Este instinto l6gi-
co para superar el sufrimiento se manifiesta
como la primera voz del paciente. Y se dirige
al primero, al mensajero que le da noticia, y
después continda hacia toda la organizacién
de nuestro sistema de salud. Y aqui empiezan
los otros problemas, porque tu, el paciente,
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el familiar, no eres el centro del mundo, no
eres el Gnico, y empiezas a darte cuenta, en la
medida en que vas necesitando medios, que
tienes limites, y no siempre es facil compren-

der o asumir las justificaciones de la gestidon
publica, de los hospitales, de los centros de
salud, de los laboratorios, de las agencias mi-
nisteriales, etc.
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Reflexiones sobre la participacién de los pacientes en la toma de decisiones

Nuestro sistema de salud, como cualquier
sistema organizativo, es perfectible. Toda or-
ganizacién puede plantearse cudles son sus
prioridades, cdmo mejora sus recursos, c6mo
se adapta a nuevas situacionesy nuevos avan-
ces cientificos, comoy cudndo los aplica, etc.,
para dar el servicio que tiene encomendado.
Asi, ante las instituciones sociales, politicas,
farmacéuticas y sanitarias, aparece de nuevo
la voz del paciente apuntando las fisuras que
la practica diaria se encarga de revelar: listas
de esperaenlos centros de atencién primaria,

en las urgencias, en la hospitalizacién, en las
intervenciones quirlrgicas; a veces la terrible
falta de diagndéstico de muchas enfermeda-
des; el precio de los medicamentos, etc. Y
todo ello en una realidad social marcada por
las diversas crisis, econémica, politica o so-
cial, en ocasiones muy duras. Cito lo econémi-
co, lo politico y lo social porque todo cuenta,
todo es importante y todo hay que meterlo
en el andlisis cuando tienes la intencién de
comprender.
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Ante esa segunda voz del paciente, posible-
mente ya en tono reivindicativo, no es facil
obtener respuestas vy, particularizando, se
da el caso de que nuestros médicos muchas
veces son los que tienen que responder vy
que el propio sistema no puede obviar: una
respuesta personal y profesional encomiable
que se encarga de tapar aquellos agujeros 'y
fisuras que lleva de suyo la estructura. A los
procedimientos, las burocracias y las técnicas
se les debe exigir eficacia, y a los profesiona-
les que no olviden nunca que el objeto de su
labor son los pacientes, las personas con su
propia alma, todas iguales y todas distintas,
incapaces de ser reducidas a mero objeto de
tratamiento.

Introduzco un punto de reflexién que creo
que es poco habitual en el campo cientifico,
médico o sanitario en general: no todo lo
técnicamente posible es necesario llevarlo
a cabo. A veces, la capacidad tecnoldgica se

comporta como un monstruo que se autoa-
limenta y al que pedimos incluso respuestas
que solo nosotros, como humanos, deberia-
mos dar. Hemos de estar atentos a que la
técnica, a que el entramado farmacéutico y
cientifico, no decida por nosotros. Ese aspec-
to creo que debe inspirar a los pacientes o
sus representantes en la toma de decisiones.

Para que no se decida por nosotros, debe
aparecer de nuevo la voz del paciente para
consensuar los tratamientos, para no perder
la autonomia de su decisién, sea para bien o
para mal, pero respetando las prioridades y
necesidades que el paciente considere. En
muchas ocasiones, la presiéon de los pacien-
tes hace evolucionar metodologias. Es en la
conjuncién de dos perspectivas, la del médi-
co vy la del paciente, donde encontramos la
potencialidad de acordar los pardmetros que
definan una adecuada y materialmente posi-
ble calidad de vida.
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Reflexiones sobre la participacién de los pacientes en la toma de decisiones

De esas voces se entiende que surge la nece-
sidad de organizarse como pacientes y acce-
der a la representacién donde corresponda,
que ponen en comUn problemas y solucio-
nes, que ayudan a que el espiritu colectivo
busque, vuelque sus esfuerzos en garantizar
para todos un nivel asistencial razonable y
digno. Este es el papel en la sanidad publi-
ca, al que me estoy refiriendo en exclusiva,
imprescindible para la igualdad, elemento
esencial de nuestro bienestar social. La sani-
dad publica, universal, equitativa y de calidad
es un derecho ganado, conquistado, al que
no podemos renunciar, y se erige en uno Mas
de los derechos fundamentales, como la edu-
cacién, la jubilacién o la justicia, para que es-
tos no sean nunca un «privilegio» al que solo
unos pocos puedan acceder como «clientes».

Entra en la voluntad de los pacientes asocia-
dos el repartir esfuerzos y dirigirse también
a la gestién y decisién de nuestro sistema de
salud. Por eso estoy donde estoy, de forma
por supuesto altruistay bajo una regulada de-
claracién de conflicto de intereses. Estoy per-
fectamente libre de influencias materiales

y estoy convencido de que la tendencia en el
campo de decisién de nuestras instituciones
es mas abierta, y que incluso también en el
campo de la ciencia debe ser abierta, de acce-
so democratico y de conocimiento comparti-
do.

Somos portadores de derechos, repito, de-
rechos, que no deseos. Pienso que todos
los derechos humanos se conquistan y sal-
vaguardan, y el derecho a la salud es uno
de ellos. Es por tanto su defensa lo que nos
obliga a tener voz una voz democrética, parti-
cipativa, que rechace un papel pasivo y poco
beligerante.

Las necesidades en sanidad son muchasy los
agentes sociales que desempefan un papel
en ellas han de repetirse cada dia que el tra-
bajo que tienen encomendado es para per-
sonas. Potenciar politicas sensibles a poner
al paciente en el centro de nuestras decisio-
nes es fundamental, como fundamental es
también que la industria farmacéutica tenga
una mirada humanista, una mirada social de
su hacer, pues tiene un evidente poder, una
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evidente influencia que seguramente se alar-
ga para determinar cudles son las priorida-
des, de uso e investigacién, que facilmente
pueden responder a criterios exclusivos de
rentabilidad. Queremos que haya honestidad
en la presentacién de las bondades de un me-
dicamento y queremos gue vengan acompa-
fladas por los posibles efectos nocivos o no
tan buenos, aceptando con humildad los limi-
tes. Eso ayudaria mucho a un sistema que ha
de garantizar con sus decisiones la eficacia de
lo que aprueba.

Una estructura democratica de las decisio-
nes en salud es la que debe contrarrestar las
l6gicas del mercado, y debe fiscalizar y regu-
lar las estrategias necesarias para preservar
nuestra salud. Los enormes beneficios de la
industria farmacéutica mundial tensionan
nuestra mirada critica sobre ella, sobre todo
cuando nos sobrecogen los altisimos precios

de algunos productos que parecen apuntar
mas a la productividad que a una razonable
amortizacion de la investigacién. En Europa,
como en el resto del mundo, el precio de las
nuevas moléculas y de los farmacos crece y
crece, poniendo en peligro la sostenibilidad
del sistema de salud. Datos de la Federacién
Europea de Asociaciones de la Industria Far-
macéutica muestran que solo un 16% del to-
tal de las ventas anuales fue destinado a la
investigacién, y un 21% a la produccién en
las empresas farmacéuticas, mientras que los
beneficios brutos de las mayores empresas
fueron del 23%. Asi que, cuidado, seamos
honestos. Las farmacéuticas deben tener el
legitimo derecho a lograr unos beneficios ra-
zonables sin olvidar que, si las empresas han
de tener su canon de responsabilidad social,
especialmente las de sanidad han de tenerun
listébn muy alto.
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Reflexiones sobre la participacién de los pacientes en la toma de decisiones

Abro un nuevo elemento de reflexién no solo
para la industria farmacéutica. Abro una re-
flexion sobre la mirada social a la enferme-
dad, al dolor.

;Qué tipo de relacién debemos mantener
con lo que sucede a otros? El individualismo
imperante, el que empieza a estar en el ADN
de nuestras sociedades, nos incapacita para
tratar el problema de los demds como pro-
pios. El lema que lo ilustra es aquél que dice
«A cada uno sus beneficios y para cada uno
sus perjuicios». ;Qué es lo que nos puede vin-
cular unos a otros? ;Es necesario vincularnos?
Decia John Berger: «La riqueza de una socie-
dad no estd en lo que posee, sino en todo lo
que comparte». Pero el dolor es incomunica-
ble, no lo podemos compartir ni transferir, es
subjetivo. Se puede escuchar, expresar, pero
no se puede sentir el dolor de otro, ni se pue-
de descargar la pena. Lo que podemos hacer,
colectivamente, es el deseo y la necesidad
de responder ante el dolor. No es este el que
nos une. Nos une, nos debe unir, la respuesta
ante el dolor, y creo que esa respuesta es el

afecto. La nocidén de afecto, que cito literal y
suscribo de Marina Garcés, entendida como
«una dimensién de la vivencia que desborda
lo individual e incorpora la manera en que
nos transforma al resto. Es en el afecto don-
de lo individual y lo colectivo se encuentran».
Por ello, interpelo a sentirnos afectados por
el dolor y el sufrimiento que tanto arrastran
las enfermedades.

Pero bien, estamos ahi, sin derecho a la des-
esperanza; lo dice Jorge Riechmann: «noso-
tros los que no pasamos hambre, los que no
morimos de enfermedades curables, los que
podemos estudiar y reflexionar, los que no
tenemos nuestras capacidades fisicas e inte-
lectuales mermadas por las secuelas de las
enfermedades, no tenemos derecho a la des-
esperanza”. Asi que trataremos de estar en
todos los planos de decision y de gestién con
el objetivo que nos es encomendado: empu-
jar para modular el ritmo de las cosas, pues
muchas veces el tiempo se nos echa encima
y, por favor, no olvidemos que los pacientes
ponen el cuerpo.
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Diseno de procesos: incorporacién del paciente

Elconceptoy lainterpretacion de lasalud han
variado a lo largo de |a historia desde la salud
entendida como la ausencia de enfermedad
hasta la salud concebida como el estado de
maximo bienestar, tanto fisico como psiquico
y social. Una manera de definir la salud en la
actualidad seria como el estado de bienestar
global que permite a las personas adaptarse
y funcionar en su entorno.

La sociedad se encuentra inmersa en un mo-
mento de gran cambio en todas sus esferas,
tanto demografica, econémica, cultural o tec-
noldgica, como también sanitaria. La pobla-
cién cuenta con un mayor nivel de formacion
y puede acceder a un gran volumen de infor-
macién sobre salud. Paralelamente a esta si-
tuacién se produce un cambio en el tipo de
relacién que se establece entre el profesio-
nal sanitario y el paciente. Esta relacién pasa
de paternalista, que ha sido la tradicional, a
un tipo de relacién con un papel mas activo
por parte del paciente. Este rol se concreta
al hablar de su problema de salud y tomar
decisiones juntamente con los profesiona-
les de acuerdo con sus valores, preferencias

o actitudes ante la enfermedad, asi como
sobre aspectos relacionados con su proceso
diagndstico y terapéutico. Este nuevo tipo de
paciente mas activo y formado favorece su
participacién en la toma de decisiones, bien
sea individualmente en la gestién y el cuida-
do de su propia enfermedad, o de manera
colectiva, representando a otros pacientes.

En este contexto de participacién se afaden
también las demandas de los pacientes para
recibir un trato personalizado y adaptado
a sus necesidades, valores y expectativas.
El paciente incorpora asi su experiencia en
participacién como ciudadano a su nuevo pa-
pel como enfermo. El creciente interés de la
poblacién por aspectos relacionados con su
propia salud favorece que sean cada vez mas
numerosos los ejemplos de participacién de
los pacientes en los procesos de toma de de-
cisiones a través de las Administraciones pu-
blicas, las sociedades cientificas o los centros
sanitarios. En estos Gltimos también se han
incorporado los pacientes en distintas comi-
sionesy grupos de trabajoy de mejora. En las
Administraciones sanitarias, se ha incorpora-
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do la figura del paciente en el desarrollo de
estrategias y planes de actuacién. Han sur-
gido infinidad de ejemplos de incorporacién
de los pacientes y de sus representantes en
todos los niveles, se han creado escuelas de
salud, se han llevado a cabo estudios y se ha
dotado al paciente de un mayor protagonis-
mo'. La atencién sanitaria asi entendida re-
presenta un reto, ya que debe prestar una
atenciéon de calidad en cuanto a avances tec-
nolégicos y cientificos y a la vez ha de tener
en cuenta las necesidades y las percepciones
de los pacientes?.

La incorporacién del paciente en la toma de
decisiones se considera ya una estrategia en
la obtencién de la denominada triple meta
de la sanidad: experiencia, resultados y efi-
ciencia. Asi, esta triple meta hace referencia
a la mejora de la experiencia del paciente a
través de unos mejores cuidados y atencién
en general; la mejora del nivel de salud de la
poblacién y la reduccién del coste de la asis-
tencia sanitaria, sin disminuir la calidad de la
atencién3. La Tabla 1 presenta los elementos
mds destacables en la consecucién de la tri-
ple meta, entre ellos la revisién de las expe-
riencias de éxito en el ambito internacional o
buenas practicas, la objetivacién de los resul-
tadosy la incorporacion de tecnologias inno-
vadoras. En la consecucién de esta meta, son
cruciales los sistemas sanitarios.

En este sentido, la participacién del paciente
va a depender de cémo las instituciones in-
corporen dicha participacién en la estrategia
de la organizacién, en la mejora de la aten-
cién, la planificacién y el desarrollo de poli-
ticas, o en la toma de decisiones. Diferentes
investigadores han definido los niveles de
participaciéon del paciente en una organiza-

cién (Figura 1). Estos niveles de participacién
pasan por informar al paciente sobre la situa-
cién en la que se encuentra y los siguientes
pasos a realizar en su plan diagndstico y te-
rapéutico. La consulta significa preguntar al
paciente, ademas, su opinién respecto a una
situaciéon determinada que se necesite anali-
zar. La involucracién se refiere a su incorpo-
racién en un grupo de trabajo para entender
determinadas necesidades. Por ultimo, cola-
borar significa establecer una relacién para
la toma de decisiones, y empoderar hace
referencia a la toma de decisiones juntamen-
te con otros actores. Asi, destaca un primer
nivel de no participacién, propio del modelo
de relacién paternalista entre profesional y
paciente, pasando por la incorporacién pau-
latina del paciente en la toma de decisiones,
hasta llegar a la coproduccién®.

Igualmente, la International Alliance of Pa-
tients Organizations ha elaborado una guia
para promocionar la participacién efectiva
(Tabla 2). Aspectos clave de esta participa-
cién son también la revisidon de la evidencia
existente y de los ejemplos de buenas prac-
ticas, ademas del codisefio entre pacientesy
profesionales. Esta aproximacién en la incor-
poracién de los pacientes en la toma de de-
cisiones aporta valor a la organizacion, lo que
se ha denominado value-based organization®.
Para aportar dicho valor es necesario seguir
una serie de pasos, como por ejemplo medir
y difundir los resultados de la atencién, incor-
porar tecnologias innovadoras que ayuden
a ofrecer un mejor servicio, o reorganizar las
areas enfocadas a la prevencién de la enfer-
medady a la promocién de la salud y del bien-
estar, ademas de incorporar a los pacientes en
los procesos de mejora de la organizacion’.

INCORPORACION DEL PACIENTE EN EL PROCESO TERAPEUTICO

49



Disefo de procesos: incorporacion del paciente

Pasos Elementos Facilitadores

Comparar con otros sistemas

Conocer las experiencias que funcionan y las limitaciones encontradas

Definir indicadores de resultado y medir el progreso obtenido

Tabla 1. Realizar intervenciones que aporten valor
Elementos Incorporar tecnologias innovadoras y de valor
facilitadores de la Redisenar los sistemas de financiacion y de pago de los servicios
triple meta en los Promover la cultura de la promocién de la salud

sistemas sanitarios.
Adaptada de Mas y Wisbaum?.

A

Empoderar
S A Colaborar
Niveles de A Involucrar
participacién de Consultar
los pacientes en la Informar

organizacién.

Adaptada de NHS*.

Identificar el temay formular los objetivos de la participacién
Seleccionar a los representantes (pacientes) adecuados y en funcion de unos criterios
Estimular y facilitar la participacion y la motivacién de los participantes

Determinar los métodos apropiados de participacién

Tabla 2. Proporcionar informacién y formacion sobre en qué consiste la participacién

Guia para promover Evaluar la participacién

la participacion de los
pacientes en los sistemas
sanitarios.

Agradecer la participacién

Iniciar de nuevo el proceso de participacién con la identificaciéon de otro tema priorizado

Adaptada de IAPO".
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Hoy en dia, las organizaciones han de poder
adaptarse a los cambios que se producen en
todos los sectores. De esta forma, diferentes
enfoques, métodos y estrategias intentan in-
corporar la innovacién en la bdsqueda de la
excelencia. En Ultima instancia, se podria de-
cir que el principal objetivo de las organiza-
ciones es proporcionar servicios o productos
que satisfagan las necesidades de sus clien-
tes aportando valor.

Los sistemas sanitarios fueron disefiados tra-
dicionalmente para dar respuesta a las nece-
sidades de los pacientes que atendian, cen-
trdndose en el tratamiento y el abordaje de
la enfermedad en concreto. En la actualidad,
la complejidad de los procesos asistenciales
y el cambio producido en la sociedad hacen
necesario un abordaje integral de las necesi-
dades del paciente y no solo del tratamiento
de la enfermedad como tal. Los sistemas sa-
nitarios mas exitosos son los que han sabido
incorporar la innovacion a través de los dife-
rentes sectoresy areas de la organizacion, in-
cluida la experiencia del paciente®.

Diversos métodos y aproximaciones pro-
cedentes de otras areas del conocimiento,
como la administraciéon de empresas, la inge-
nieria o la industria, han mostrado ser (tiles
en la valoracién de resultados. Algunos de
estos métodos se han adaptado y utilizado
en el sector sanitario, entre ellos el disefio de
procesos. Implementar el disefio de procesos
en una organizacién supone una decisién es-
tratégica que implica a diferentes 4reas de
la misma, como equipos, instalaciones y lo-
gistica, materiales, tecnologias, recursos hu-
manos, etc. Y si bien el disefio de procesos se
refiere al conjunto de acciones secuenciales
que una organizacién ha de llevar a cabo para
alcanzar sus objetivos, un proceso podria de-
finirse como la sucesién de pasos y decisio-
nes concretas que se adoptan para realizar
una determinada accién o tarea que cumpla
con las expectativas del cliente®.

El desarrollo de un proceso se conceptualiza
en diferentes fases, como entender cudles
son los requerimientos, qué equipo huma-
no se necesitard para llevarlo a cabo, cémo
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Diseno de procesos: incorporacién del paciente

se realizardn la planificacién y la implemen-
tacién de las acciones priorizadas, y cémo
se analizarén los resultados. De esta forma,
un buen disefio de procesos contribuye a la
obtencion de resultados éptimos, asi como al
éxito de la empresa. En el disefio de procesos
hay que tener en cuenta la pertinencia del
proceso en la consecucién de los objetivos de
la organizacién; se necesita una visién amplia
de esta y ha de aportar valor al cliente con la
incorporacién de la direccion y la gestion en
todas sus etapas. Esta aproximacién, ademas,
complementa a la visién cientifica y técnica
de la organizacién, ayudando a traducir las
ideas en posibilidades o soluciones reales.

En este marco de actuacién, se ha descrito
también un modelo de cémo el disefio pue-
de interactuar con la organizacién (Figura 2).
Asi, existen cuatro formas de relacién o in-
tercambio entre disefio y organizacién que
van desde utilizar las técnicas de disefio de
forma puntual ante una necesidad concreta
hasta la integracion completa del disefio en
la bdsqueda de soluciones'. El disefio de pro-
cesos puede realizarse mediante metodolo-
gias clasicas de mejora, como el denominado
Lean Healthcare, procedente de la industria
del automovil. Estas herramientas facilitan la
identificacién de problemas e ineficiencias, o
de acciones que no aportan valor, y permiten
la aplicacién de soluciones en cada paso del
proceso’.

Sin embargo, es necesario compaginar la
innovacién tecnoldgica y el disefio de pro-
cesos con las necesidades de las personas
implicadas en ellos. Actualmente, el disefo
y la ingenieria han empezado a incorporar
los principios propios de dichas areas del co-
nocimiento no solo a productos fisicos, sino
también a experiencias. Se utiliza asi el design
thinking como un método creativo de bus-

queda de soluciones que se basa en la par-
ticipacion de los actores implicados y en la
aproximacién a la bdsqueda de soluciones de
forma multidisciplinaria. La Figura 3 presenta
las fases que constituyen el design thinking:
empatizar, definir, idear, prototipar y pro-
bar. En este proceso, profundizar y entender
cdmoy por qué las personas usan los produc-
tos y se comportan de una forma determina-
da es un elemento bdsico para comprender
su comportamiento?.

Actualmente, la innovacidon en los sistemas
sanitarios ha de dirigirse a entender la ex-
periencia del paciente y su respuesta emo-
cional. Las metodologias para aproximarse a
esta realidad se basan en la observacién, el
blueprint, el patient’s journey o el storytelling,
entre otras. De esta forma pueden crearse
productos mas adaptados a las condiciones
cambiantes de la sociedad actual. Hoy las em-
presas se estdn adaptando paulatinamente a
entender sus servicios como algo que permi-
te obtener una buena experiencia por parte
del usuario™.

Se define asi la experiencia del paciente como
el conjunto de todas las interacciones que se
producen en una organizacién y que influyen
en las percepciones del paciente respecto
al proceso de atencion™. Dicha experiencia
se refiere a cdmo vive la persona el proceso
vital de su enfermedad y la atencién recibi-
da. Ante la importancia de medir y objetivar
lo que significa la experiencia del paciente,
se han desarrollado diferentes indicadores y
medidas que intentan cuantificar, en lo posi-
ble, un constructo como el de la experiencia
percibida de las personas ante un proceso de
atencién. Entre los indicadores que miden la
experiencia del paciente se encuentran los
PREM (Patient Reported Experience Measu-
res). Estos son un conjunto de encuestas o
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EXTERNA. Disefio como elemento externo a la
organizacion. No existe una presencia continua de
los métodos de disefo en el seno del centro.

Figura 2.

Formas de integrar
PERIFERICA. Disefio como parte de la organizacion. el disefo en la
Se utiliza el disefo solo en algunos productos o organizacion.
servicios especificos.

CENTRAL. Disefo en el centro de la organizaciéon como
elemento visible en su estrategia y en el desarrollo de su
marca corporativa.

INTEGRADA. Disefio integrado en la organizacion.
Se utiliza por la direccién para desarrollar soluciones
globales.

Adaptada de Junginger'®.

PR Y » Comprobar si

Objetivos « Compartir ideas . funciona Figura 3.
Actores * Priorizar Crear (simple, » Valorar
Puntos de mejora rapido, con limitaciones Fases del proceso de

: interaccion) ) o
Acciones design thinking.

Entender la
situacion de

partida

Adaptada de Stanford d.school Design Thinking Process: https://dschool.stanford.edu.
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Diseno de procesos: incorporacién del paciente

escalas que, a través de unas preguntas de-
terminadas que definen las dimensiones que
configuran la experiencia, aportan resulta-
dos objetivables de la misma''¢. Entre las di-
mensiones o dmbitos temdaticos que forman
la experiencia de una persona en su contacto
con los servicios sanitarios se encuentran la

interaccién que se produce con otras perso-
nas durante el proceso de atencién (profe-
sionales asistenciales y no asistenciales), la
calidad de la atencién recibida, el profesiona-
lismo detectado o el cuidado en el trato, la
informaciény la confidencialidad, entre otros
aspectos (Figura 4)".
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Relacion con los
profesionales

Opinidn sobre el
proceso administrativo y Calidad percibida de
la continuidad de la atencioén clinica

la atencion

Percepcion sobre el Calidad percibida del
confort y el aspecto proceso de atencion
de las instalaciones
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Dimensiones de
la experiencia del
paciente.

55




Diseno de procesos: incorporacién del paciente

El Hospital Sant Joan de Déu forma parte de
la Orden Hospitalaria de Sant Juan de Dios.
Con 150 afos de historia, se sitia como re-
ferente nacional y también internacional en
la asistencia sanitaria infantil y obstétrico-gi-
necoldgica. Cuenta con 306 camas, una acti-
vidad de 25.000 altas anuales, 240.000 visitas
en consultas externas, 14.000 intervenciones
quirdrgicas y 120.000 urgencias, aproxima-
damente. Entre los valores del centro se en-
cuentran la orientacién al paciente y la hospi-
talidad, siendo estos un distintivo reconocido
por la poblacién.

El Hospital Sant Joan de Déu ha destacado
también en el entorno por su capacidad de
cambio y de adaptacién, dando respuesta a
las necesidades de la poblacién mediante
unos servicios de salud pioneros en los aspec-

tos cientificos y técnicos. En este entorno, el
paciente adquiere un papel mas activo en el
proceso de toma de decisiones. Ademas, el
avance de las ciencias de la salud requiere
la incorporacién de nuevas tecnologias que
aporten valor, asi como una practica asisten-
cial basada en el conocimiento clinico y la
evidencia cientifica, que den respuesta a las
necesidades cada vez mas complejas de los
pacientes y las familias de la sociedad actual.

Ante este nuevo reto al que se enfrenta el
hospital, desde la planificacion estratégica se
disefa un modelo de atencién, denominado
EMC?*, en el que la direccién del centro se im-
plica al méximo nivel, liderando su implemen-
tacién en diferentes escenarios de la organi-
zacién, tanto en el dmbito clinico como en el
asistencial, y en el disefio de procesos y de

*El modelo EMC? se inspira en las siglas de la férmula de Einstein E=MC?, donde la E representa la Excelencia, la M se
refiere al Método basado en la gestion de procesos Lean, la C es el Conocimiento basado en la evidencia cientifica, y

la otra Cindica la experiencia del Cliente o paciente.
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mejora de la experiencia del paciente. Este
modelo es una aproximacién innovadora de
mejora continua que se centra en la bdsque-
da de la excelencia a través de un triple abor-
daje de los procesos asistenciales: |a aplicaciéon
de la mejor practica clinica y asistencial exis-
tente segln los resultados de la evidencia
cientifica disponible, la mejora de las opera-
cionesy reingenieria de los procesos, y la me-
jora de la experiencia del paciente.

El modelo EMC? se basa en la medida de la
excelencia como el producto de la metodo-
logia utilizada en la mejora de procesos por
el conocimiento cientifico y el cliente'. Por
lo tanto, en el desarrollo y la implementacién
del modelo intervienen los profesionales sa-
nitarios, realizando un disefio participativo
o «codiseno» con los pacientes, tanto en las
operaciones relacionadas con el proceso de
atencién como en el disefio de los protoco-
los. A través de las técnicas de codisefio se
incorpora la creatividad colectiva en la totali-
dad del disefio del proceso, y esta creatividad
surge entre los profesionalesy los pacientes,
que son los expertos de sus experiencias.
Con el codisefio se consigue descubrir dife-
rentes ideas, entender mejor las necesidades
de las personas que recibirdn los servicios e
incluso reducir el tiempo y el coste asociados
a los servicios™.

Las técnicas de customer design servicey de-
sign thinking son ideales en este sentido
porque combinan el pensamiento ldgico,
racional y estructurado con el pensamiento
creativo, emocional e intuitivo. Basado en es-
tas técnicas, el modelo se aplica en cinco fa-
ses 0 pasos que se integran entre si (Tabla 3).
Estas fases incorporan el diagndstico inicial
de la situacién que se va a valorar, la ideacién
o el disefo de soluciones, el prototipado, el
disefo de indicadores y la evaluacién.

En la fase de diagnéstico inicial o inmersién
suele utilizarse el mapa de experiencia del
paciente (patient journey), que ayuda a de-
terminar la experiencia vivida por este, de-
tectando los momentos criticos o de mejora
existentes en el proceso (pain points). Para
poder objetivar estos momentos se utilizan
diversas técnicas, como entrevistas en pro-
fundidad, observacion, diarios de campo, ma-
pas de empatia o shadowing, entre otras. Esta
investigacién cualitativa se complementa con
los datos cuantitativos que ofrecen las en-
cuestas de satisfaccién que se llevan a cabo
sobre la totalidad de las familias atendidas.

De forma paralela, se analiza el mapa de ope-
raciones (con la metodologia Lean) y asi se
detectan las acciones que no aportan valor
y se identifican tanto las buenas practicas
como los aspectos de mejora en cuanto a los
procesos y la experiencia del paciente. De
igual forma, se lleva a cabo la revisién de los
protocolos o de las gufas de practica clinica,
comprobando su grado de aplicacién, si se
ajustan a la evidencia disponible o si se estan
obteniendo los resultados clinicos esperados
o de valor para los pacientes.

Unavez que se detectany priorizan los aspec-
tos de mejora, se da paso a la generacién de
ideasy la presentacién de posibles soluciones
para los problemas o situaciones detectadas.
En esta fase esimportante contar con la cola-
boracién de equipos multidisciplinarios, con
diferentes puntos de vista, y conseguir dis-
tintas interpretaciones ante una misma situa-
cién. Se crea entonces un prototipo y se dise-
fia un piloto de las ideas o soluciones que se
proponen. Este prototipo simula la realidad y
ayuda aincorporar variaciones antes de llevar
a cabo las propuestas reales. Los prototipos
permiten probar las ideas de forma rdpida,
econdémica y con la participacion del usuario
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Disefo de procesos: incorporacion del paciente

Fases Concepto Descripcion
Diagnostico o inmersion Establecimiento de objetivos de mejora
Ideacién Disefio de soluciones de forma colaborativa
Prototipado Simulacién que permite probar las ideas
Tabla 3. Indicadores Definicién y medida
Fases de Evaluacién Valoraciéon del grado de consecucién de los objetivos
implementacion del
modelo EMC?.
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final del servicio, con el objetivo de extender
los resultados, si han sido positivos, o de bus-
car nuevas soluciones si no se han consegui-
do los resultados esperados.

La fase de evaluaciéon es primordial en la
toma de decisiones sobre el problema ana-
lizado. Por este motivo, es necesario definir
indicadores especificos que ayuden a evaluar
el avance conseguido. Los indicadores deben
contemplar aspectos de procesoy de resulta-
do final tanto en efectividad como en sequ-
ridad y experiencia del paciente. Finalmente,
el andlisis de los resultados permitira valorar
si se han alcanzado los objetivos de mejora
trazados al inicio y cudles han de ser los si-
guientes pasos que deben darse en la orga-
nizacion.

El hecho de que la experiencia del paciente
forme parte de la estrategia de la organiza-
cién para la mejora continua de sus resulta-
dos significa que todos los planteamientos
tienen en cuenta la visién del paciente. Esto
se ha plasmado en ejemplos concretos, como
la creacién de una nueva unidad de cuidados
intensivos y el disefio de un centro especifico
para ninos y nifas con cancer. En ambos ca-

sos, mediante las técnicas mencionadas, tan-
to pacientes como familiares han sido incor-
porados desde el inicio del trabajo en equipo
para trazar las caracteristicas que debia tener
la atencidn sanitaria, pero también la logisti-
ca, la organizacién, los circuitos y los proce-
sos que deben llevarse a cabo en esos nuevos
espacios fisicos. En paralelo, los pacientes y
los familiares han participado también en la
mejora de los procesos, tanto asistenciales
como organizativos; por ejemplo, en el servi-
cio de laboratorio, mejorando el proceso de
extraccién de sangre, en el momento de dar
la primera noticia a los padres sobre el diag-
néstico de su hijo/a o en la transicion de los
pacientes del hospital infantil al hospital de
adultos (véase el Anexo).

Para que esta participacién sea posible y efi-
caz, es necesario que tanto profesionales
como pacientesy familiares estén familiariza-
dos con este cambio de paradigma. También
es imprescindible contar en la organizacién
con un plan de participacién de los pacientes
en la mejora de los servicios que incorpore
la formacién, la capacitacién y el empodera-
miento de todos los agentes implicados en
este modelo de trabajo colaborativo.
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Diseno de procesos: incorporacién del paciente

La participacion de los pacientes en la toma
de decisiones esta adquiriendo cada vez ma-
yor protagonismo en la sociedad actual, y
es clave para transformar el sistema sanita-
rio. En una sociedad cada vez més activa, el
paciente acude a los servicios sanitarios con
un mayor deseo de implicaciéon en la mejora
de su salud y en la representacion de otros
pacientes que se encuentran en su misma si-
tuacioén.

En paralelo con el cambio producido en la
poblacién, los servicios sanitarios han tenido
que adaptarse también al nuevo modelo de
paciente e incorporar metodologias innova-

doras en sanidad para mejorar los resulta-
dos en salud. Entre estas metodologias se
encuentra el disefio de procesos que, pro-
veniente de otras areas del conocimiento,
ha aportado una nueva mirada a la forma de
buscar soluciones en las organizaciones sani-
tarias.

En este entorno, el Hospital Sant Joan de
Déu ha incorporado un modelo de gestién
estratégica que alna el método basado en
el disefio de procesos con los resultados de
la evidencia cientifica y la experiencia del pa-
ciente para conseguir la excelencia en sus re-
sultados.
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Uno de los ejemplos en los que se ha traba-
jado con esta metodologia en el hospital es
cémo se informa por primera vez a la fami-
lia de lo que ocurre al paciente. A través de
la exploracién de la experiencia de familias
atendidas en el hospital, los padres y las ma-
dres de los/las nifios/as pacientes expresaron
que una de las situaciones mas dificiles que
tenian que vivir durante la enfermedad de su
hijo/a era el momento de recibir «la primera
noticia» sobre lo que ocurria.

Através de un patients journey o itinerario del
paciente, un grupo de familiares (madres y
padres de pacientes del hospital) determina-
ron cudles eran los «puntos de contacto» que
habfan tenido con el centro y, a partir de ahi,
determinaron los pain points o situaciones
de mejora que era necesario trabajar. Con
esta metodologia de trabajo y las técnicas
del design thinking, las familias participantes
concretaron que, en general, se daban tres
situaciones en la experiencia del paciente y
de su familia tras el paso por el hospital que
requerian una aproximacion especifica: el
momento de la primera noticia, el disponer
de un plan terapéutico y de seguimiento, y
la transicién del paciente del hospital infan-
til al hospital de adultos. Tras este trabajo de

cocreacion se disefaron grupos especificos
para profundizar en los temas y concretar un
plan de actuacién para cada uno de ellos.

En el caso de la primera noticia, un equipo de
mas de 40 profesionales de diferentes disci-
plinas y seis familias participaron de manera
activa compartiendo experiencias y necesida-
des, e ideando soluciones que mejoraran la
situacién detectada al inicio?°. Asi, tras imple-
mentar las fases propias del design thinking,
se desarrollaron diferentes acciones como
la formacién especifica de los profesiona-
les sanitarios que debian proporcionar esta
informacién, la elaboracién de una guia o la
simulacién de situaciones concretas de difi-
cultad, para adquirir finalmente las habilida-
des suficientes para acompafar a los padres
en el momento de recibir dicha informacién
(Tabla 4).

De la misma forma, otro grupo de trabajo,
formado también por profesionales y pacien-
tes adolescentes que tenian que continuar su
cuidado asistencial en hospitales de adultos,
disenaron un plan de acogida y seguimiento
de las visitas de estos pacientes para que di-
cha «transicién» sea lo menos traumatica po-
sible.
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Disefo de procesos: incorporacion del paciente

Fases Concepto Actividades

Comprensidn de la situacion Revision de la bibliografia
Entrevistas semiestructuradas a profesionales sanitarios
Grupos focales con familias

Tabla 4.

: Definicién de necesidades Sintesis de los hallazgos
Proceso de design

thinking en el estudio de
la primera noticia. Ideacién Grupos focales con familias

Grupos focales con profesionales (multidisciplinarios)

Prototipado Prototipo de guia de buenas practicas

Prototipo de curso de formacion presencial para
profesionales

Implementacién y evaluacién Difusién interna del proyecto

Elaboracién de la guia para profesionales sobre como
dar la primera noticia

Realizacion y evaluacion de las sesiones formativas

Adaptada de Nadal et al.?.

‘ MONOGRAFIAS DE FARMACIA HOSPITALARIA Y DE ATENCION PRIMARIA N° 12




10.

11.

. Navarro MD, Galvez P, Virumbrales M. Ciudadanos y

pacientes. En: Martin Zurro A, Jodar Sola G, editores.
Atencién familiar y salud comunitaria. Barcelona: Else-
vier; 2018.

Nicklin W. Patient safety: springboard to nursing ac-
countability. Nurs Leadersh (Tor Ont). 2003;16:66-8.

Mas N, Wisbaum W. La triple meta para el futuro
de la sanidad. Papeles de Economia Espanola. 2014;
142:2-6.

NHS Lewisham Clinic Commissioning Group, 2019.
Disponible en: http://www.lewishamccg.nhs.uk

IAPO. International Alliance of Patients’ Organiza-
tions. Disponible en: http://www.patientsorganiza-
tions.org/participacion

Kohler G, Sampalli T, Ryer A, Porter J, Wood L, Bedford
L, et al. Bringing value-based perspectives to care: in-
cluding patient and family members in decision-ma-
king process. Int J Health Policy Manag. 2017;6:661-8.

Porter ME. A strategy for health care reform. Toward
avalue-based system. N Engl J Med. 2009;361:109-12.

Roberts JP, Fisher TR, Trowbridge MJ, Bent C. A
design thinking framework for healthcare manage-
ment and innovation. Healthcare. 2016;4:11-4.

Carro Paz R, Gonzalez Gémez D. Disefo y seleccién
de procesos. Universidad Nacional de Mar del Plata;
2012. Disponible en: http://nulan.mdp.edu.ar

Junginger S. Design in the organization: parts and
wholes. Research Design Journal. 2009;2:23-9.

Joosten T, Bongers |, Janssen R. Application of lean
thinking to healthcare: issues and observations. /Int J
Qual Health Care. 2009;21:341-7.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

Brown T, Wyatt J. Design thinking for social innova-
tion. Stanford Social Innovation Review. Stanford:
Leland Stanford Jr. University; 2010.

Brown T. Change by design. New York: Harper Busi-
ness; 2010.

Wolf JA, Niederhauser V, Marshburn D, LaVela SL.
Defining patients experience. Patient Experience
Journal. 2014;1:7-19.

Smith A, Hex N, Taylor M. Patient-reported experien-
ce measures (PREMS). A scoping document to in-
form the evaluation of the NHS vanguard sites. The
University of York. Wakefield: Yorkshire & Humber;
2015.

Withers KL, Puntoni S, O'Connell S, Palmet RI, Caro-
lan-Rees G. Standardising the collection of patient-
reported experience measures to facilitate ben-
chmarking and drive service improvement. Patient
Experience Journal. 2018;5:16-24.

Australian Institute of Health and Welfare. Patient-
reported experience and outcome measures.
Australia’s health, 2018. Australia health series no.
16. AUS 221. Canberra: AIHW; 2018.

Jabalera M, Pons M, Gémez E, Del Castillo M, Alvarez
E, Planas MJ, et al. Hacia la excelencia en gestién hos-
pitalaria. Descripcion de un modelo de gestién estra-
tégica. Revista de Calidad Asistencial. 2019; en prensa.

Thabrew H, Fleming T, Hetrick S, Merry S. Co-design
of eHealth interventions with children and young
people. Front Psychiatry. 2018;9:481.

Nadal Miquel D, Claret Teruel G, Navarro Rubio MD.
La comunicacién y el acompanamiento de la primera
noticia: re-disefio de la experiencia desde la perspec-
tiva de los padres de nifios/as enfermos. Revista de
Trabajo Social y Salud. 2018;90:75-88.

INCORPORACION DEL PACIENTE EN EL PROCESO TERAPEUTICO

63



Participacion de los pacientes
en los resultados
Julio Roldan Perezagua

Roberto Saldana Navarro
Claudia Savini




Julio Roldan Perezagua

Presidente de la Confederacién de Asociaciones de Enfermos de Crohn
y Colitis Ulcerosa (ACCV) de Espana. Madrid.

Roberto Saldana Navarro
Director-Gerente de la Confederacién de Asociaciones de Enfermos de Crohn
y Colitis Ulcerosa (ACCU) de Espana. Madrid.

Claudia Savini
Responsable del drea cientifica en la Confederacién de Asociaciones
de Enfermos de Crohn y Colitis Ulcerosa (ACCU) de Espana. Madrid.

1. Introduccién

2. Resultados en salud

3. Enfermedad inflamatoria intestinal

4. Losresultados en salud en la enfermedad
inflamatoria intestinal. Iniciativas de ACCU
Espana

5. Conclusiones

6. Bibliografia




Participacion de los pacientes en los resultados

La pérdida de la salud constituye uno de los
aspectos de mayor impacto en el bienestar
humano. Sin embargo, su abordaje se ha
convertido en un reto para los diferentes
sistemas de salud debido principalmente al
aumento de la cronicidad, a los diversos ajus-
tes presupuestarios y al encarecimiento de
los precios de la innovacién. Por esta razén,
el debate sobre el valor del medicamento ha
vuelto a ocupar la agenda politica. Patricia
Lacruz, directora general de la Cartera Basica
de Servicios del Sistema Nacional de Salud y
Farmacia, del Ministerio de Sanidad, anuncié
a inicios de 2019 sus planes de crear Valter-
med, el sistema de informacién corporativo
del Sistema Nacional de Salud que medira el
valor terapéutico en la practica clinica real.
Es una herramienta destinada a ayudar en el
proceso de toma de decisiones, en un con-
texto de criticas crecientes a la diferencia de
resultados que se obtienen, en primer lugar,
durante los ensayos clinicos en comparacién
con los registrados posteriormente durante
la practica médica; actividad de la que, por
otro lado, también se duda porla gran variabi-
lidad que ofrece su ejercicio. Tanto es asi que

pacientes con una misma enfermedad, en las
mismas condiciones, estdn obteniendo resul-
tados dispares. Y no solo en distintos paises,
sino también en regiones dentro una misma
frontera (como en nuestras comunidades au-
ténomas) y en hospitales de la misma ciudad.
Entre las causas de la variabilidad se han se-
falado el distinto uso de los recursos y la fal-
ta de estdndares para la practica de muchas
intervenciones, asi como un listado incom-
pleto de indicadores que deben medirse para
favorecer posteriormente la comparacién de
resultados. Por el contrario, la elaboracién de
protocolos y de guias clinicas ha demostrado
ser una medida efectiva para disminuir esta
variabilidad. Se recomienda, por esta razén,
la consolidacién de estas practicas, junto con
un modelo que las fomente en beneficio de
los pacientes. Uno que promueva, ademas, la
recogida de informacién adicional a la basada
en los valores clinicos, que incluya las nece-
sidades, preferencias, prioridades y expecta-
tivas de los pacientes, asi como también su
posterior feedback para que, tras su andlisis y
comparacién, podamos decidir, y luego con-
cluir, que la atencién prestada siempre fue y
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serd la mejor de entre todas las posibles en
una relacién de coste-beneficio.

En linea con la busqueda de este nuevo mo-
delo han sido varias las iniciativas, en diferen-
tes dmbitos, que reclaman la necesidad de re-
currir al conocimiento y la experiencia de los
pacientes para comprender cdmo es vivir con
una enfermedad concreta, la relacién que las
personas mantienen con el sistema sanitario,
la manera en que acceden a los tratamientos
prescritos y los resultados que obtienen. Los
autores esperan, con la informacién genera-
da, ayudar con esta a mejorar el sistema de
atencién hospitalaria y a descubrir, desarro-
llar y evaluar el valor intrinseco de cada far-
maco en relacién con sus competidores, si los
hubiera; también a comprendery a fomentar
las variables que producen el éxito terapéu-
tico, como por ejemplo pretendié la Oficina
Regional para Europa de la Organizacién
Mundial de la Salud (OMS) al publicar el pro-
grama Salud 2020 con el objetivo especifico
de empoderar tanto a los ciudadanos como
a los pacientes, bajo la premisa de que asf se
mejoraria la comunicacién entre profesiona-
lesy pacientes, y por ende la adherenciay los
resultados de salud. Para ellos, esto supon-
drfa adicionalmente un aumento de la satis-

faccién de los pacientes y una optimizacién
delusovy los costes de los sistemas sanitarios.
Estos fines son complementarios a los perse-
guidos por la Academia Europea de Pacien-
tes (EUPATI), cuyo objetivo es dar a conocer
y promover la participacién de los pacientes
en la [+D+i farmacéutica para poder incorpo-
rar su punto de vista en todo el proceso de
innovacion, lo que incluye la revisién y la va-
lidacién de herramientas estandarizadas de
medicién de los resultados esperados y per-
cibidos por los pacientes.

En Espafa, EUPATI se funda oficialmente
como un movimiento civico en octubre de
2018, y uno de sus primeros trabajos fue la
realizacién de un andlisis multicriterio para
conocer la opinién de los representantes de
pacientes sobre qué dimensionesy peso ten-
drian que seleccionarse, de acuerdo con su
consenso, si quisiéramos calcular el valor de
lainnovacién. Las tres dimensiones que enca-
bezan el listado definitivo son los resultados
en salud percibidos por el paciente (PRO, por
sus siglas en inglés), la gravedad de la pato-
logia y la seguridad/tolerabilidad’. Fruto de
este trabajo se ha editado también el manual
de analisis de decisién multicriterio destina-
do a asociaciones de pacientes?.
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Los resultados en salud pueden definirse
como cualquier cambio en la salud de una
persona, o grupo de personas, que es atribui-
ble a una intervencién o serie de intervencio-
nes. Sin embargo, para la Healthcare Financial
Management Association no existe todavia
una definicién estdndar de resultados de sa-
lud aceptada internacionalmente. Tradicio-
nalmente se ha venido prestando atencién a
la eficiencia del servicio de salud en términos
econémicos en lugar de a la eficacia de las in-
tervenciones. Ha sido en fechas mas recien-
tes cuando la evaluacién del sistema de salud
se ha enfocado en los procesos implicados y
en los resultados obtenidos. Precisamente,
el principal cambio en este sentido lo refleja
Michael E. Porter?, en 2010, al publicar un ar-
ticulo sobre el valor de la atencién en el que
destaca la importancia de la medicién de re-
sultados como un elemento critico en la re-
forma de la atencién médica, cambiando asf
totalmente la perspectiva cuando se trata de
evaluar el sistema sanitario. Esta visidon pasd

asf a considerar el éxito en lo experimentado
por el paciente, lo que contribuye a esclare-
cer qué intervenciones funcionan y cudles
producen poco o ningln beneficio para la
salud. En este contexto surge dos anos des-
pués el International Consortium for Health
Outcomes Measurement (ICHOM), organiza-
cién sin dnimo de lucro desde la que se de-
finen los resultados en salud como «lo que
mas interesa a las personas cuando buscan
un tratamiento, incluida la mejora funcional
y la capacidad para vivir vidas normales y
productivas»®. La mision de ICHOM ha sido
desde entonces la transformacién de los sis-
temas de salud de todo el mundo a través de
la mediciény la divulgacién de los resultados
en salud de forma estandarizada; de ahi que
la metodologia elegida para lograrlo sea la
organizaciéon de grupos de trabajo, en todo
el mundo, con médicos, investigadores y pa-
cientes, en los que se definen conjuntamen-
te estdndares de resultados en patologias
especificas.
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La enfermedad inflamatoria intestinal (Ell)
pertenece a un grupo de mas de 100 patolo-
gias, aparentemente no relacionadas, deno-
minadas «enfermedades inflamatorias inmu-
nomediadas» (IMID, por sus siglas en inglés).
La Ell engloba principalmente dos patologias,
la colitis ulcerosa (CU) y la enfermedad de
Crohn (EC) cuya prevalencia en Espafa, se-
gln un recién estudio publicado en la Revista
Espafola de Salud Publica, es de 0,39 por 100
habitantes, por cada enfermedad®. Las dos se
caracterizan por ser enfermedades esencial-
mente del intestino, inmunomediadas, infla-
matorias y crénicas, que evolucionan inter-
calando periodos de actividad (brotes) y de
remisién (Fases inactivas). Los pacientes diag-
nosticados requieren tratamientos persona-
lizados de mantenimiento, pero es frecuente
que, incluso con el tratamiento prescrito, los
pacientes reporten que su enfermedad les
afecta en diferentes esferas de la vida: des-
de la realizacién de las actividades de la vida
diaria hasta la convivencia social, el disfrute
de las actividades de ocio, los estudios y el
trabajo, e incluso emocionalmente. La situa-
cién exacta en la que los pacientes transmi-

ten encontrarse ha sido recogida por la web
HazDeTripasCorazén®, un programa de la
Confederacién de Asociaciones de Enfermos
de Crohn y Colitis Ulcerosa (ACCU) Espaina
para generar informacién compartida entre
ACCU y los profesionales sanitarios. A través
de una encuesta de 14 preguntas, 3.714 pa-
cientes manifiestan dolor abdominal frecuen-
temente (24,6%) o siempre (4,8%), tener o
haber tenido dolor articular (30,8%), pérdida
de vision (10,9%), dolor ocular (7,7%), afec-
taciones en la piel (16,5%) y dolor de espal-
da (28%), manifestaciones extraintestinales
(31,1%) como espondiloartritis, psoriasis o
artritis reumatoide, o encontrarse deprimi-
dos o desanimados siempre (6,7%) 0 a menu-
do (30,8%)". Es esencial, por ello, la eleccion
correcta del tratamiento y un adecuado sequi-
miento. Sin embargo, debido a la diversidad
y la complejidad de las diferentes opciones
terapéuticas, es importante que los pacientes
comprendan los beneficios y los riesgos po-
tenciales antes de decidir con su equipo mé-
dico el mas adecuado para ellos. Este Gltimo
proceso se conoce como «toma de decisiones
compartidas» y estd regulado en la legislacion

INCORPORACION DEL PACIENTE EN EL PROCESO TERAPEUTICO

69



Participacion de los pacientes en los resultados

espafolaporlalLey41/2002 deautonomiadel Debido a este principio, es facil entender la
paciente® en su articulo 2, cuando describe el  importancia que tiene la evaluacién de las
derecho de los pacientes «a decidir libremen-  preferencias y de las necesidades de los pa-
te después de recibir la informacién adecuada  cientes con respecto a su tratamiento.

entre las opciones clinicas disponibles».
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Existe muy poca o escasa informacién sobre
el conocimiento vy la relacién que los pacien-
tes con IMID tienen sobre sus tratamientos.
Por esta razén, diferentes asociaciones de
pacientes espafiolas elaboraron el Baréme-
tro UNiMID 2018°, una encuesta de ambito
nacional en la que se pregunté a los pacien-
tes, entre otras cuestiones, sobre el tipo y la
cuantia de informacién que reciben de sus
profesionales antes de elegir tratamiento,
asi como el grado de satisfaccién que mani-
fiestan sobre ella. En los datos recopilados
se observa que el 53,5% de los encuestados
afirma haber recibido alguna o mucha in-
formacién sobre el tipo de tratamiento y su
funcionamiento. Las cifras se elevan al 70,1%
con respecto al método de administracion
del farmaco, y descienden, en contraste, para
la informacién proporcionada con el fin de
identificar los efectos secundarios de los me-
dicamentos, en la que se evidencia muy poca
diferencia entre las personas que afirman

tener nula o poca informacién (47,7%) y las
que declaran tener alguna o mucha infor-
macién (34,1%), lo que podria sugerir que
existe un problema al explicar o al enten-
der este asunto en consulta por razones no
ahondadas en este estudio. En relacién con
este tema, destaca igualmente la dualidad
en lainformacién sobre cémo informar sobre
un posible efecto adverso. En este caso, un
49,7% de los encuestados afirma tener al-
guna o mucha informacién, mientras que el
34,8% afirma no tener o tener poca informa-
cién (Figura 1).

Por otra parte, en cuanto a la toma de deci-
siones compartidas, es fundamental que los
pacientes dispongan de toda la informacion
sobre los diferentes tipos de tratamientos
que son validos y estdn disponibles para
cada caso. Sin embargo, al explorar el cono-
cimiento sobre alternativas terapéuticas, la
mayoria de los pacientes declara tener poca
o ninguna informacién sobre alternativas no
farmacoldgicas (65,3%), similares opciones
terapéuticas con vias de administracién al-
ternativas (64,9%) o tratamientos alternativos
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Tipo de tratamiento y su funcionamiento

Figura 1.

Barémetro UNiMID. Tipo

y cuantia de informacion
que reciben los pacientes
de sus profesionales antes Modo de administracién
de elegir tratamiento.

Efectos secundarios

Como tendria que informar de un posible adverso
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Otras alternativas no farmacoldgicas

Figura 2.

Barémetro UNIMID.
Tipo, cuantiay
evaluacion de
informacién que
reciben los pacientes
de sus profesionales en
relacién a tratamientos
alternativos.

Similares opciones terapéuticas con vias de administracion alternativas

Siguientes tratamientos para el caso de que no me funcione el actual

En lineas generales, informacion que los pacientes consideran que han recibido sobre
su tratamiento
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para los casos en los que no funcione el
medicamento actual (56,5%). Estos datos
quizds expliquen por qué el 31,1% de los
pacientes consideran recibir, en términos
generales, suficiente informacién sobre su
tratamiento, que el 68,9% del total de los
pacientes valoren la informacién recibida en
consulta entre reqgular e insuficiente (Figura
2),y que solo un 23,9% afirme haber tomado
la decisién junto con su médico después de
haber valorado las ventajas y las desventajas
del tratamiento (Figura 3).

Sea como sea, en este modelo de decisio-
nes que parece predominar en el Barémetro
UNIMID, definido como paternalista, el pa-
ciente tiene un papel pasivo en el manejo
de su enfermedad. Esto se ha descrito como
un efecto devastador en la consecucién de
resultados en salud. De hecho, el concepto
de conocimiento del medicamento se define
como «el grado en que una persona puede
acceder, comprender, comunicar, evaluar y
procesar informacién acerca de sus medica-
mentos, asi como tomar decisiones basadas
en dicha informacién con el fin de dar un uso
seguro y efectivo a los medicamentos con
respecto al modo por el cual el contenido
es entregado (sea escrito, oral o visual)»™.
Este conocimiento es necesario para que el
paciente pueda participar en el tratamiento
de su enfermedad como «paciente activo»,
definido como aquel que realiza preguntas,
expone dudas, establece claramente sus pre-
ferencias respecto a los tratamientos y los
resultados esperados, y toma las decisiones
sobre su salud de manera auténoma. La falta
de este conocimiento lleva a que los pacien-
tes depositen el control del tratamiento en el
profesional de salud'' y se vea afectada la ca-
pacidad de automanejo de la enfermedad’.

En el caso de las enfermedades crénicas, la

informacion, la participacién activa del paciente
y el manejo de su enfermedad son aln mas
relevantes, y su ausencia puede ser causa de
falta de adherencia al tratamiento. Segun
un reciente informe de la OMS, en los paises
desarrollados las tasas de adherencia a los
tratamientos en las enfermedades crénicas
se sitUan alrededor del 50%. Este incumpli-
miento terapéutico conlleva consecuencias
clinicas y econémicas derivadas del incremen-
to de la morbilidad y de la mortalidad observa-
do en los pacientes no cumplidores.

La necesidad por parte de los pacientes de
tener un conocimiento adecuado sobre el
tratamiento de su enfermedad ha sido evi-
denciada por el proyecto IQCARQO, cuyo
objetivo era averiguar qué entienden los pa-
cientes por «calidad de la atencién» desde
su propio punto de vista. En este estudio se
pidié a los pacientes que valorasen unos indi-
cadores de calidad de la atencién en las uni-
dades de Ell, para luego redactar un decélogo
de sus prioridadesy preferencias (Tabla 1). Los
resultados evidencian que el primer indica-
dor que define la calidad de la atencidén estd
relacionado con la informacién que reciben.

Con el fin de conseguir resultados en salud,
en paralelo a la calidad de la atencién es ne-
cesario valorar también la calidad de vida de
los pacientes. La OMS define la calidad de
vida como «la percepcién personal de un in-
dividuo de su situacion en la vida, dentro del
contexto cultural y de valores en que vive y
en relacién con sus objetivos, expectativas,
valores e intereses»’. La evaluacién de las
necesidades de los pacientes y el conoci-
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Decision sobre el tratamiento actual

Figura 3.
Baroémetro UNIMID.

x \/ Participacién del
\/ paciente en la toma de
decision compartida en
la practica clinica actual.

Si, fue mi médico quien Si, tomamos la decision en No, fue mi médico quien
tomo la decision y yo conjunto, teniendo en cuenta tomo la decision.
la aprobé cuando me la las ventajas y desventajas del
sugirio. tratamiento y si se adecuaba
a mi estilo de vida.

Definicion del Indicador de Calidad de atencién ‘ % en contra

El equipo que me atiende me ha proporcionado suficiente informacion
sobre mi enfermedad

El equipo médico que me controla participa en todas las fases de la atencién
de mi enfermedad (urgencias, consulta, hospitalizacién, endoscopia, etc.)

Tabla 1.
Mi médico me presta la atencién adecuada durante la consulta

=

-

Puedo consultar de manera urgente al equipo que me controla mi Proyecto IQCARQ.
enfermedad cuando tengo sintomas de brote o complicacién Decélogo de las
5 Estoy convencido de que el equipo que me atiende esta capacitado para prioridadesy
manejar correctamente mi enfermedad preferencias de
Se ha tenido en cuenta mi opinién y mi situacién personal y laboral en los pacientes con
la toma de decisiones sobre el manejo de mi enfermedad enfermedad de Crohn o

7

Cuando acudo a las visitas ambulatorias o ingreso en el hospital, colitis ulcerosa.
tengo aseos accesibles

Dentro del equipo que maneja mi enfermedad inflamatoria intestinal sé
claramente quién es mi médico responsable

Se me han ofrecido recomendaciones para ayudarme a manejar mi
enfermedad en mi vida diaria

He recibido informacion sobre los beneficios y riesgos antes de empezar
cualquier tratamiento para mi enfermedad
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miento de los aspectos que realmente tienen
valor paraellos en términos de expectativas y
objetivos de calidad es imprescindible.

A partir de este concepto, en 2014 se puso
en marcha el proyecto UC-Life'®, que analizé
la carga asintomatica y la afectacion de la ca-
lidad de vida en pacientes espafioles con coli-
tis ulcerosa, con el objetivo de identificar cué-
les son de forma especifica los indicadores de
calidad de vida segun los pacientes.

Paraello, se les pregunté inicialmente porsus
sintomas especificos. Casi todos reportaron
al menos un sintoma, mientras que solo el
8,7% reportaron haber estado asintomaticos
en el dltimo afno, dato que evidencia la com-
plejidad de esta enfermedad y el impacto en
la vida de quien la padece. Ademas, cuando
se les pidié que indicaran qué sintomas afec-
taban mas significativamente su calidad de
vida, los sefalados fueron urgencia de la de-
fecacién (73,9%), diarrea (72%) y sangrado
rectal (56,8%) (Figura 4).

De los pacientes que describieron su enfer-
medad como «controlada» o «casi contro-
lada», mds de un tercio sefalaron sintomas
perturbadores como diarrea, urgencia o san-
grado rectal, lo que indica que algunos de
ellos normalizan la presencia de sintomas en
su vida cotidianay, por lo tanto, no persiguen
un estado asintomatico completo, lo cual
dificulta la remisién clinica. Anteriormente,
varios estudios también demostraron que
los pacientes tienden a acostumbrarse a vivir

con un cierto grado de carga asociada con
sintomas, a la vez que los médicos tienden a
subestimar susimpactos en la vida cotidianay
en las actividades sociales; como consecuen-
cia, estos ultimos tienden a disminuir sus ex-
pectativas conrespecto a las terapias'’'8. Este
resultado sugiere entonces que la evaluacién
de los sintomas de los pacientes no debe res-
tringirse a los indices utilizados en la practica
clinica actual, sino que debe considerar que
los atributos de tratamiento mas valorados
por los pacientes sean coherentes con sus
necesidades terapéuticas: control sintoma-
tico continuo y normalizacién de la calidad
de vida.

La importancia de estos temas se refleja en
los cambios que afectan a la comercializacién
de los fadrmacos. De hecho, los resultados
destacados por los pacientes se han propues-
to como parte de los requisitos reglamenta-
rios para que los medicamentos obtengan
aprobacién®, lo que confirma que establecer
estas expectativas y objetivos con los pacien-
tes, que son los consumidores de estos pro-
ductos, es importante y puede contribuir a
lograr mejores resultados en salud.

Por otro lado, el factor emocional que tiene
la Ell en la calidad de vida de los pacientes
no puede ser subestimado. Debido a su evo-
lucion, esta enfermedad se asocia a morbili-
dad psicoldgica, sobre todo ansiedad y de-
presiéon: en torno al 29-35% de los pacientes
tienen ansiedad o depresién en los periodos
de remisién, y hasta un 80% presentan ansie-
dad y un 60% sufren depresion durante los
brotes?®??, Ambas afecciones se han asociado
significativamente a una mayor probabilidad
de recaiday a peor calidad de vida, con inde-
pendencia de la gravedad de la ElI?3.
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¢Cual o cuales de los siguientes sintomas ha padecido en el tltimo afo?

Figura 4.
Diarrea :
Proyecto UC-Life.
Urgencia Carga asintomatica
de los sintomas y su
Sangrado rectal afectacién en la calidad
de vida de los pacientes
Flatulencias En ambas preguntas el paciente espanoles con colitis
podia marcar todos los sintomas ulcerosa.

Fatiga o cansancio que considerara
Dolor abdominal o pinchazos

Dolor en las articulaciones

Incontinencia

Marque aquellos sintomas que mas emperoran su calidad de vida

Urgencia

Diarrea

Sangrado rectal

Fatiga o cansancio

Dolor abdominal o pinchazos
Flatulencias

Dolor en las articulaciones

Incontinencia

I % de pacientes
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En ACCU Espana se realizé el estudio EnMen-
te, cuyo objetivo era explorar y comparar
la percepcién que tienen los médicos vy los
pacientes con respecto a los impactos psi-
colégicos en la vida cotidiana y coémo estos
aspectos se manejan en el entorno clinico de
la Ell%%. En este trabajo, muchos pacientes in-
dicaron vaivenes emocionales que, en parte,
relacionaban con la Ell. Estos sintomas desen-
cadenan un impacto psicoldgico negativo. Un
dato importante evidenciado es que mas de
la mitad de los pacientes se sentian tristes o
deprimidos (58%) o tuvieron ansiedad (51%)
en algin momento, y las cifras se elevan
cuando la enfermedad empeora, con un 82%
de pacientes que sufren ansiedad (82%) y un
67% que manifiestan depresién (Figura 5).

Entre el 78% vy el 84% de los pacientes afir-
maron que ser consultados sobre el impacto
de la Ell en su estado psicoldgico y las rela-
ciones personales, respectivamente, durante
las consultas, es un factor importante. De
la misma manera, la mayoria de los médicos
admitian la importancia de la evaluacién del
impacto psicosocial de la Ell en la consulta
(91%), asi como la necesidad de que forme
parte de la terapia integral de los pacientes
(92%) (Figura 6).

A pesar de que los médicos y los pacientes
dan mucha relevancia a este tema, al evaluar
sus percepciones con respecto al abordaje
del manejo psicoldgico en la consulta los re-
sultados son muy diferentes. Mientras que
los pacientes (entre el 45% y el 60%) tienen
la sensacién de que el médico no se preocu-
pa por su estado emocional o su vida perso-
nal, la mayoria de los médicos (entre el 47%

y el 63%) afirman preguntar siempre o casi
siempre sobre estos aspectos en la consulta
(Figura 7).

Todos estos datos ponen de manifiesto la im-
portancia de los aspectos psicolégicos y emo-
cionales en la vida de las personas con Ell,
razén por la cual deben considerarse como
objetivos de tratamiento, y ademas pueden
actuar como posibles desencadenantes de
brotes clinicos.

Sin embargo, los pacientes afirmaron que en-
cuentran dificultades en tener una conversa-
cién fluida con sus especialistas al tratar estos
asuntos. Es evidente que, a pesar de que el
tema emocional es relevante para ambas par-
tes, la manera de tratarlo es diferente. Estos
problemas de comunicacién pueden influir
de manera negativa en la relacién médico-pa-
ciente, y pueden, a su vez, perjudicar a otros
aspectos importantes, como la adherencia al
tratamiento. La falta de comunicacién puede
determinar una percepcioén diferente del an-
damiento de la consulta, con la consecuente
insatisfaccién por parte del paciente que no
se siente escuchado ni apoyado.

Estos problemas de comunicacién también
se observaron al analizar la percepcién de los
pacientesy los médicos sobre otros temas re-
levantes, como el embarazo, los episodios de
incontinencia fecal y la fatiga (Figura 8).

Analizando estos nimeros, cada vez estd mas
claro que, para obtener resultados en salud,
la participacion del paciente es fundamental
en todos los dmbitos del proceso sanitario,
de manera que el equipo de profesionales
conozca las necesidades, las preferencias
y las prioridades de sus pacientes y puedan
solucionarse los problemas de comunicacion
que se van detectando.
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El paciente considera que...

La EC/CU influye negativamente en
su estado psicolégico.
n = 843

La EC/CU influye negativamente en
sus relaciones personales.
n = 833

La EC/CU influye negativamente en
su vida cotidiana.
n = 836

La EC/CU empeora cuando se siente
mas estresado o ansioso.
n = 840

La EC/CU empeora cuando se siente
maés triste o deprimido.
n = 842

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Total desacuerdo Desacuerdo % Neutral [ De acuerdo

I Total acuerdo
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Estudio EnMente.
Importancia de

las consecuencias
psicosociales de la
enfermedad inflamatoria
intestinal para los
pacientes.
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El paciente considera que:

Figura 6. Es importante que durante su consulta
rutinaria su médico le pregunte por
Estudio EnMente. el impacto de la EC/CU en su estado

psicolégico y en sus relaciones

Manejo (ideal) de personales.

las consecuencias
psicosociales de

la enfermedad El tratamiento/apoyo psicoldgico
inflamatoria intestinal deberia formar parte de su terapia.

en consulta segln
el punto de vista del
paciente y del médico.

20% 40% 60% 80% 100%

Total desacuerdo Desacuerdo [ Neutral
I De acuerdo Il Total acuerdo

El especialista considera que:

Es importante evaluar el impacto
psicosocial de la Ell en la consulta.

La evaluacion del impacto
psicolégico de la Ell debe formar
parte de la terapia integral del
paciente.

El manejo del impacto psicolégico
de la Ell debe formar parte de la
terapia integral del paciente.

20% 40% 60% 80% 100%

Total desacuerdo Desacuerdo [ Neutral
[ De acuerdo I Total acuerdo WM Nolosé
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¢Le pregunta su médico por el impacto de su enfermedad en...?

Su estado emocional; si se siente
ansioso o deprimido.

n= 827 Figura 7.
Estudio EnMente.
Su trabajo. Abordaje de las
n= 819 consecuencias

psicosociales de

Su vida social. la enfermedad

n= 826 inflamatoria intestinal
en consulta segun el
Su vida familiar (cuidado de paciente y el médico.

hijos, actividades diarias).
n= 821

Su vida sexual.
n = 815

0%  20% 40% 60% 80% 100%

Si, siempre Casi siempre [ Algunas veces [ Nunca o casi nunca

¢Les pregunta a sus pacientes por el impacto de su enfermedad en...?

Su estado emocional; si se sienten
ansiosos o deprimidos.
n= 162

Su trabajo.
n= 162

Su vida social.
n= 161

Su vida familiar (cuidado de
hijos, actividades diarias).
n= 159

Su vida sexual.
n= 161

0%  20% 40% 60% 80% 100%

Si, siempre Casi siempre [ Algunas veces [ Nunca o casi nunca
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Figura 8.

Estudio EnMente.
Importancia de

las consecuencias
psicosociales de la
enfermedad inflamatoria
intestinal segun el punto
de vista del paciente y del
médico.
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El paciente considera que...

Ansiedad por distintas situaciones

Dolor

Embarazo

Episodio de incontinencia fecal

Nuevo:brote

Cambip de imagen

Nt @@ @----@--
Wt @@ @@

El especialista considera que...

Ansiedad por distintas situaciones
Dolor

Embaﬂ*azo

Episodio de incontinencia fecal

Nuevo brote

Cambio de imagen

b
:

Fatiga:

La media de la valoracién del nivel ansiedad (de 0 a 10) de los pacientes en relaciéon con diferentes temas (de 0 a 10),
segln la opinién de los pacientes o los médicos, se ha representado en forma de rectdngulo. En caso de que algunos
pacientes o profesionales contestasen de manera diferente a la media, estos valores se han representado como
circulos cuya posicion en el grafico muestra la puntuacién que les han atribuido.
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Para conseguir este reto, es necesario seguir
midiendo los pardmetros que, segln la pers-
pectiva de los pacientes, describen la calidad
de vida, para que los protocolos de atencién
al paciente puedan centrarse mas en estas
necesidades. Igualmente, es importante cen-
trarse en iniciativas que favorezcan y midan

la participacién de los pacientes en la toma
de decisiones compartida con el médico. Este
pardmetro es necesario no solo para mejorar
la adherencia terapéutica de los pacientes,
sino también para disminuir el coste que con-
llevan las enfermedades crénicas al sistema
publico.
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El concepto «resultados en salud» se esta re-
orientando hacia lo que las personas esperan
obtener cuando necesitan un tratamiento.
Sin embargo, no toda la informacién necesa-
ria sobre lo que ocurre y preocupa al paciente
se recoge en la consulta, lo cual es una limi-
tacién que dificulta el entendimiento con los
profesionales sanitarios y la adecuacion del
servicio prestado, y deteriora finalmente la
experiencia y el impacto global de la inter-
vencion. En este sentido, varios estudios han
demostrado que la escucha de los comenta-
rios de los pacientes en relacién con la aten-
cién médica permite comprender cuéles son
sus expectativas y en qué medida han sido
alcanzadas. De hecho, la investigacién sobre
«la experiencia del paciente» nos ha ensefa-
do la importancia de no asumir nada, ya que
las creencias de los profesionales de la salud
pueden llevar a lo que se ha denominado
«diagndstico erroneo de la preferencia del
paciente».

El primer consenso sobre qué es calidad en la
atencién para los pacientes de enfermedad
de Crohny colitis ulcerosa se ha realizado en

Espafa a través del proyecto IQCARO. Algu-
nos de sus diez indicadores publicados son:
recibir informacién suficiente del equipo mé-
dico; que el profesional preste una atencién
adecuada; que se tengan en cuenta la opinion
y la situacién personal y laboral del paciente;
recibir recomendaciones sobre el manejo de
la enfermedad; y recibir informacién sobre
los beneficios y los riesgos antes de iniciar
cualquier tratamiento. La realidad de lo que
experimentan los pacientes, en cambio, ha
sido explorada en otros trabajos. El proyec-
to EnMente, elaborado por ACCU Espafa y
el Grupo Espaiol de Trabajo en Enfermedad
de Crohn y Colitis Ulcerosa (GETECCU), hallé
que lo que perciben los pacientes y los pro-
fesionales sobre lo ocurrido en la consulta
no tiene por qué coincidir. Para los pacientes
de este estudio, de hecho, la cobertura rea-
lizada a las dimensiones personales y socia-
les es abrumadoramente menor que lo que
dicen realizar los profesionales. Y en relacién
con los tratamientos, el Barémetro UNiMiD
revela la insatisfaccién de los pacientes con
la informacién recibida y que solo el 24% de
los encuestados declara ejercer una toma de
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decisiones conjunta con sus profesionales
sanitarios; una practica claramente contraria
a los deseos establecidos en IQCARO. Otras
repercusiones son la confusién sobre la me-
dicacion prescrita y la necesidad de comple-
mentar y verificar la informacion recibida, en
ocasiones con fuentes no contrastadas en
internet. Todas estas variables en su conjun-

to, o incluso por separado, pueden derivar
en una peor sensacién de control, en una
pérdida de adherencia y, en definitiva, en
peores resultados en salud. Se recomienda,
por ello, un modelo que promueva la partici-
pacién de los pacientes en la consulta, desde
su individualidad, sus preocupaciones y sus
expectativas.
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