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Justificacion y objetivo del foro

El Modelo de Atencidn Afectiva Efectiva es la forma del cuidar y curar al paciente como
persona, basandose en la evidencia cientifica, e incorporando la dimension de la dignidad
y la humanidad mediante una atencion basada en la confianza y en la empatia, para contri-
buir asi a su bienestar y a los mejores resultados para su salud.

Dentro de las actividades del Aula de Innovacion en Politica Sanitaria del Instituto Univer-
sitario de Pacientes de la UIC esta el andlisis de como es abordada la Atencion Afectiva
Efectiva de los pacientes en general y también, en particular, de los pacientes afectados
de enfermedades concretas.

Los analisis realizados son contrastados en Foros con participantes expertos y represen-
tativos de las diferentes aportaciones y visiones con qué construir esa Atencion Afectiva
Efectiva.

Partiendo de un estudio comparativo de las Estrategias de Prevencion y Atencion al Can-
cer propuestas por la Union Europea, el Ministerio de Sanidad y algunas Comunidades
Auténomas, realizado con el apoyo de la Catedra de Gestion Sanitaria y Politicas de Salud,
desde el Instituto se esta abordando la respuesta al cancer en nuestro SNS desde la llama-
da Medicina de Precision.

Entendida la Medicina de Precisibn como un modelo de diagndstico, tratamiento y pre-
vencion del cancer basado en la variabilidad genética individual, el medio ambiente y los
habitos de cada persona, la finalidad del Foro es valorar esa nueva realidad de la practica
clinica. El reto de convertirla en una practica rutinaria, aceptada e integrada plenamente en
la cartera de servicios del SNS, significa abordar datos clinicos, analisis genéticos, prefe-
rencias de los pacientes e historial de sus familias, disponibilidad suficiente de profesiona-
les expertos, aspectos de la prescripcion asi como una adecuada suficiencia financiera.

Atitulo de ejemplo, tratamientos de Ultima generacidn como los existentes para el mieloma
multiple como los anticuerpos monoclonales y la terapia de células CAR-T deben contri-
buir a dar respuesta a las dos dimensiones Efectiva y Afectiva por su eficacia clinica y por
su contribucion al bienestar.

Para tratar de todo ello el Foro ha contado, aplicando la metodologia Transparent Expert
Consultation, con la vision de las personas afectadas y de sus asociaciones, de los profe-
sionales expertos en los diferentes ambitos de su implementacion y manejo, de los investi-
gadoresy de los planificadores sanitarios.






Entidad organizadora

El Instituto Universitario de Pacientes de la Universidad Internacional de Catalufa es una
institucion universitaria que tiene como objetivo general la educacion y formacion sanitaria
de los pacientes, sus familiares y sus asociaciones en relacion a las enfermedades en sus
diferentes dimensiones. Entre sus lineas de trabajo destaca el abordaje de las diferentes
dimensiones de la enfermedad: individual, familiar, social y relacional con el sistema sani-
tario.

En el entorno sanitario actual, el Instituto parte del andlisis de necesidades de la comu-
nidad para desarrollar programas y estrategias destinadas a promover las aulas de edu-
cacion y formacion, estudios y creacion de instrumentos que ayuden en el dia a dia del
pacientey su gestion.

El Aula Janssen de Innovacion en Politica Sanitaria tiene su sede en el Instituto Universita-
rio de Pacientes de la Universidad Internacional de Catalufa. Esta se centra en el estudio
de lasinnovaciones en el area de las politicas sanitarias, principalmente las destinadas a la
gestion de organizaciones sanitarias, las politicas de participaciony la formacion directiva
de profesionales, y la traslacién a nuestro entorno de innovaciones en las areas de politica
y gestion sanitaria.
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Metodologia

El Foro se desarrolla de forma presencial y se recogen las opiniones, puntos de vista y
aportaciones de los participantes en diversas rondas de preguntas formuladas a través de
la moderacion del Dr. Boi Ruiz.

El Foro se articula en forma de mesa redonda, en la cual se van planteando los distintos
temas objeto del debatey al final se recogen las principales conclusiones del mismo.

La discusion, en el contexto del Foro, se ha organizado en dos partes. En la primera par-
te se han analizado las principales aportaciones de la medicina de precision a la eficacia
terapéutica, mientras que la segunda parte se ha focalizado en las aportaciones de esta
disciplina a la dimension de la persona.

Los principales temas tratados en la mesa redonda del Foro se recogen y se presentan en
el apartado Discusion de este documento. De estas aportaciones, se extraen las principa-
les conclusiones, que se incluyen en el apartado correspondiente.






Discusion

A continuacion, se desarrollan las aportaciones de mayor relevancia tratadas en cada una

de las partes del Foro.

PRIMERA PARTE. Aportaciones de la Medicina de Precision a la eficacia
terapéutica

En primer lugar, se plantean las dimensiones consideradas habitualmente en los docu-

mentos de planificacion sanitaria relativos a la medicina de precision:

Investigacion

Medicina genomicay otras “6micas”
Nuevas técnicas diagnosticas
Biomarcadores

Centros y unidades de referencia

Bioinformatica

Se senalan, por parte de los participantes, otras dimensiones adicionales que deberian

tenerse en cuenta:

Importancia del uso de la metodologia en la medicina de precision y sus distintos
ambitos.

Medicion de resultados: inclusion de la medicién de los resultados obtenidos,
considerando la perspectiva del paciente y la diferencia entre inversion y gasto.

Evaluacion del impacto real y traslacion a la vida de las personas de la medicina
de precision.

Asimismo, se identifican algunas de las limitaciones detectadas en cuanto a la aporta-

cion de la medicina de precision a la efectividad terapéutica, las cuales hacen referencia

basicamente a:

Autorizaciones

Factores econémicos, organizativos y de gestion de la informacion
Heterogeneidad de protocolos y guias

Rendicion de cuentas

Capacitacion de los profesionales



Se considera que estas limitaciones son muy importantes a la hora de avanzar en el desa-

rrollo de la medicina de precision.

En este sentido, convendria anadir algunas otras limitaciones como la dificultad de enten-
der, por la concepcidon de nuestro sistema de salud, que no todos los centros pueden ser
de referencia en todos los tratamientos y/o especialidades. En este sentido, es fundamen-
tal garantizar que la medicina de precision llegue a todos los ciudadanos con equidad y
que existan los necesarios circuitos de derivacion a los centros de referencia definidos.
En medicina de precision, sin embargo, existe un matiz: puede viajar la muestra, el dato, el
conocimiento... pero no siempre es necesario que 1o haga el paciente y este hecho debe
tenerse en cuenta.

Asimismo, es muy importante focalizarse en la prevencién de la enfermedad. Los pro-
gresos en los tratamientos avanzados (como es el caso de la medicina de precision) son
esenciales, pero prevenir que los pacientes lleguen a estas fases avanzadas de la enferme-

dad continua siendo fundamental.

Otras limitaciones pueden ser la vision cortoplacista de los presupuestos anuales de
centros o instituciones, la burocratizacion de los procesos o la vision limitada, desde las
implicaciones particulares, de cada equipo, servicio o centro.

También el desconocimiento y la desinformacion de los propios pacientes, por ejem-
plo, de cara a su participacion en ensayos clinicos, puede considerarse una limitacion.

Se sefala, asimismo, como limitacion la heterogeneidad que puede existir entre centros
en la autorizacion para tratar a los pacientes con farmacos que ya estan autorizados, fi-
nanciados y cuentan con una armonizacion definida. Este proceso burocratico interno del
propio centro supone un importante desgaste, tanto para los clinicos como para los pa-
cientes, y se considera que deberia simplificarse.

Debe entenderse también que la medicina de precision requiere muchos cambios en la or-
ganizacion del sistema, en la capacitacion de los profesionales, en la formacion de
los pacientes... Este es un reto importante y debe realizarse un trabajo considerable a to-
dos los niveles para romper las barreras que dificultan la introduccion de los cambios orga-
nizativos y culturales necesarios para avanzar en la aplicacion de la medicina de precision.

Debe existir asimismo una alineacion entre las politicas de investigacion y de salud.
Las lineas de investigacion e innovacion deben responder a las necesidades del sistema
de salud, no a criterios propios o especificos de los centros de investigacion, empresas o
universidades. Asimismo, hay que responder al reto de la digitalizacion, fundamental de

cara ala innovacion, asi como promover la innovacion en procesos

Es importante asimismo la formacion de los profesionales en areas como la comu-
nicacion.



Se senalan otros ambitos en los que debe incidirse como son el abordaje de la patologia
pediatrica o de las enfermedades minoritarias, que requieren una mayor focalizacién en la

innovacion y colaboracion entre paises (para disponer de una mayor n de casos).

Debe abordarse sin demoras el reto de la sostenibilidad y esto pasa por analizar las pres-
taciones que esta ofreciendo el sistema publico de salud y analizar su valor y sus resultados
sobre los pacientes. La medicina de precision, que puede ofrecer el mejor tratamiento para
cada paciente (en seguridad, eficacia y sostenibilidad), debe permitir avanzar en este ca-
mino. Del mismo modo, el tratamiento precoz mediante medicina de precision puede evitar
la evolucion negativa de determinados pacientes y mejorar su pronostico, suponiendo asi
un beneficio no sélo en términos de salud para el paciente sino también de eficiencia eco-
nomica, al evitar tratamientos en fases mas avanzadas de la enfermedad. La medicina de
precision puede y debe ser los mas anticipativa posible.

En términos de sostenibilidad es importante disponer de mayor flexibilidad en la gestion.
Actualmente, la gestion por presupuestos anuales impide llevar a cabo determinados gas-
tos (tienen esta consideracion, aungque en realidad se trate de inversiones) que puedan
tener un mayor retorno econémico a medio plazo. Es necesario poder medir los costes
desde una perspectiva integral (teniendo en cuenta los efectos globales de un tratamiento,
incluyendo los costes evitados en otras areas, también costes sociales, econémicos, labo-

rales) y teniendo en cuenta una perspectiva a largo plazo.

Asimismo, hay que introducir la perspectiva ética a la hora de evaluar los resultados obteni-
dos a partir de la inversion realizada y los niveles de medicalizacion introducidos.

En definitiva, debe garantizarse el acceso a los pacientes al abordaje terapéutico innova-
dor, sostenido en la evidencia, y debemos evaluar 10s resultados obtenidos.

Eluso de los datos de salud es también un elemento clave en el desarrollo de la medicina
de precision y ofrece importantes perspectivas para favorecer los habitos saludables.

SEGUNDA PARTE. Humanizacion y comunicacion en la Medicina de
Precision
Desde la perspectiva de la aportacion de la medicina de precision a la dimension de la

persona, el analisis de los documentos y estrategias permite identificar las siguientes di-

mensiones principales:

« Expectativas de los pacientes
+ Demora eincertidumbre en el acceso
« Ensayos clinicos

» Indicadores de supervivenciay calidad de vida



A ellas se suman otros aspectos a tener en cuenta, relacionados con la humanizacion de
la atencion.

La medicina de precision utiliza alta tecnologia y su gran reto es compatibilizarlo con una
medicina humana, en la que el acto médico sigue siendo el elemento esencial de la rela-
cibn médico-paciente (como un contrato no escrito entre ellos), independientemente del
contexto en el cual tenga lugar.

Se considera que en el curriculum de la formaciéon de profesionales sanitarios deberian
incluirse aspectos relacionados con la humanizacion. Es importante tener en cuenta que la
atencion se presta a personas mas que a pacientes.

Asimismo, se contempla la importancia de gestionar las expectativas de los pacientes
ante la sobreinformacion que reciben sobre los eventuales tratamientos que existen y el
sobredimensionamiento de sus beneficios que proyectan los medios de comunicacion.

Es importante tener en cuenta las distintas tipologias de pacientes, reconociendo su
diversidad en cuanto a sus enfoques a la hora de informarse y decidir: desde los pacientes
gue quieren disponer de toda la informacion sobre su patologia, hasta los que delegan
cualquier decision en su profesional de referencia y mantienen reservas sobre determina-
das informaciones relativas al progreso de su enfermedad.

Conocer las expectativas del enfermo y de los familiares es esencial para el abordaje de
cada caso, y para ello es necesario tiempo, factor muy limitante desde la perspectiva de los
profesionales.

Otro aspecto a tener en cuenta son las necesidades globales de los pacientes, espe-
cialmente en el caso del paciente oncolégico. El apoyo psicolégico profesional, por ejem-
plo, se considera esencial.

Hay que dar respuesta a las necesidades integrales de los pacientes: salud mental, nutri-
cion, oncogeriatria... La superespecializacion actual de la medicina es un obstaculo para
ello, por lo que son necesarios los equipos multidisciplinares.

Asimismo, se debe orientar al paciente en la informacién durante todo el proceso asis-
tencial, especialmente en el momento del diagndstico. La comunicacion es fundamental y
los profesionales deben estar formados y capacitados en esta area.

Debe fomentarse la medicina participativa y la formacion de los pacientes para que co-
nozcan las complejidades del proceso asistencial.

Es importante tener en cuenta también la figura del voluntario bien formado en el acom-
panamiento. Desde las asociaciones se indica que, con frecuencia, existen dificultades
para realizar su funcidon en los hospitales. También se apuntan las funciones que pueden
gjercer los pacientes que han vivido la enfermedad y acompafan a otros pacientes (pa-
ciente experto).



Desde la perspectiva de los pacientes se sefiala asimismo la confusion que puede gene-
rar los términos medicina de precision o medicina personalizada, y las dificultades para
comprenderlos. No existe un consenso sobre la terminologia y su definicion (las socie-
dades cientificas deberian ayudar a definir estos términos). Asimismo, también se apunta
la confusidn entre los pacientes sobre los aspectos relacionados con la genémica y las
enfermedades hereditarias.

Respecto al acceso a los tratamientos, ante el paciente que tiene una buena informa-
cion sobre su enfermedad y el desarrollo de los tratamientos, el profesional vive a veces
situaciones dificiles de gestionar. No siempre es sencillo dar respuesta a sus expectativas
(por ejemplo, encontrar algun ensayo clinico al que el paciente pueda acogerse).

Las expectativas de los pacientes pueden cambiar a lo largo del proceso asistencial y tam-
bién la perspectiva sobre sus necesidades. Poder disponer de un “catalogo de servicios” a
todos los niveles (sanitarios y sociales) en su primera visita puede ser de gran ayuda para
el paciente.

Asimismo, se considera que no deben darse falsas expectativas; asi, por ejemplo, el pa-
ciente que esta en tratamiento paliativo debe saber en qué fase se encuentra. La medici-
na de precision ayuda a mejorar el tratamiento, reducir los efectos secundarios... pero no
debe generar falsas expectativas en el paciente.

Hay mucho camino por recorrer en cuanto al trabajo conjunto con las asociaciones de
pacientes para que puedan ayudar a guiar a los pacientes y también con las sociedades
cientificas para mejorar la informaciéon que recibe la ciudadania. Hay mucho trabajo de
informacion pendiente.

En este sentido, debe ponerse al alcance de los pacientes y de la sociedad en general
informacion veraz, sélida y contrastada a través de los canales actuales de informacion,
como son las redes sociales.

Desde el punto de vista asistencial, es muy importante actuar de forma interdisciplinar y
desde todos los niveles asistenciales, incluyendo a la atencion primaria. La atencién
debe llegar a la proximidad del paciente, no circunscribirse sélo al ambito hospitalario. En
este sentido, por ejemplo, el sequimiento del largo superviviente debe poder realizarse
desde la atencion primaria.

La atencion primaria debe tener mas herramientas para poder realizar seguimiento de pa-
cientes oncolégicos, tal como ya hace con otras patologias como las cardiovasculares.
Seguramente, los profesionales de atencidén primaria deberian tener mas reuniones de
coordinacion con los servicios especializados de oncologia, considerandose incluso la
participacion en los comités de tumores. Las enfermeras gestoras de casos tienen un pa-
pel esencial en la coordinacion entre niveles asistenciales.



Asimismo, no debe descuidarse la atencion a los cuidadores. Es un hecho detectado por
las asociaciones de pacientes que algunos acompanfantes de los enfermos pueden dejar
de recibir atencién durante anos. La atencién primaria deberia tener un papel mas activo
respecto a la atencién al cuidador.

No debe olvidarse el papel de apoyo esencial que tienen las familias; es la red que en mu-
chos casos sostiene al paciente.



Conclusiones

De la discusion detallada en el apartado anterior se extraen las siguientes conclu-
siones:

— Debe garantizarse que la la medicina de precision llegue a todos los ciudadanos
con criterios de equidad.

— Los pacientes deben poder tener acceso a los tratamientos innovadores y no
deben existir barreras burocraticas de acceso a tratamientos ya autorizados, finan-
ciadosy armonizados.

— Nodebe obviarse el reto de la sostenibilidad. Elementos como la revision periddi-
ca de la cartera de servicios, la mejora de la evaluacion de los resultados, la gestion
con vision a medio-largo plazo o el analisis global de los costes y beneficios son
esenciales para abordar este reto con coherencia y vision de futuro.

— Lamejoray los avances en los tratamientos que supone la medicina de precision no
debe hacer perder el foco sobre la necesidad de la prevencion.

— Deben poderintroducirse en el sistema los cambios necesarios en cuanto a orga-
nizacion, capacitacion de los profesionales, formacion de los pacientes... para hacer
posible el desarrollo de la medicina de precision.

— Debe existiruna alineacion entre las politicas de investigaciony de salud para
poder dar respuesta a las necesidades reales de los pacientes y del propio sistema.

— Elalto grado detecnificacion de la medicina de precision debe ser compatible con la
necesidad de una mayor humanizacion de la atencion, que debe potenciarse con
los contenidos necesarios en los curriculums formativos.

— Deben gestionarse bien las expectativas de los pacientes (especialmente de los
pacientes oncoldgicos) ante la sobreinformacion que reciben sobre los eventuales
tratamientos que existeny el sobredimensionamiento de sus beneficios que proyec-
tan con frecuencia los medios de comunicacion.

— Deben tenerse en cuenta son las necesidades globales de los pacientes. Son
necesarios equipos multidisciplinares para dar respuesta a estos pacientes y a sus
necesidades multidimensionales, sanitarias y sociales.

— Se debe orientar al paciente en la informacién durante todo el proceso asisten-
cial, especialmente en el momento del diagndstico. La comunicacion es fundamen-

tal y los profesionales deben estar formados y capacitados para ello.



Igualmente, debe ponerse al alcance de los pacientes y de la sociedad en general
informacidn veraz, sélida y contrastada a través de los canales actuales de informa-
cion, como son las redes sociales.

Debe fomentarse la medicina participativa y la formacion de los pacientes para

que conozcan las complejidades del proceso asistencial.

Debe facilitarse el papel de los voluntarios y de las asociaciones de pacientes,
y su colaboracion con los servicios asistenciales. También debe mejorarse el apoyo
alos cuidadores.

Desde el punto de vista asistencial, es muy importante actuar de forma interdiscipli-
nary desde todos los niveles asistenciales, incluyendo a la atencién primaria, que
deberia tener mayor proyeccion y capacidad en la atencion a determinados perfiles
de pacientes como los oncoldgicos.
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