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Resumen ejecutivo

La Medicina Personalizada de Precisiéon supone un cambio de paradigma y una nueva realidad para
el sistema sanitario permitiendo un abordaje preventivo, diagndéstico y terapéutico personalizado,
mas eficaz y seguro para cada paciente utilizando como herramienta la Medicina de Precision. Ademas,
no solo supone un cambio en cuanto a la atencion clinica, sino que también impacta en la Medicina Pre-
ventiva Personalizada y la Salud Publica de Precision, por lo que es posible afirmar que es, y serd, uno de
los principales elementos transformadores del sistema.

Para incorporar esta nueva manera de hacer medicina en el sistema sanitario, es necesaria una trans-
formacién organizativa y a nivel estructural de la atencidn clinica, asi como replantear los rolesy las
funciones de los profesionales sanitarios y de otros agentes involucrados, como los usuarios del sistema.
Estos cambios deben acompafiarse de la transformacién digital de la salud y la adaptacion del
marco ético-legal; asi como del desarrollo de politicas y estrategias que permitan reducir ineficiencias y
contribuir a la sostenibilidad del sistema sanitario.

El andlisis del conocimiento disponible sobre el impacto que tienen y tendran en el futuro los avances
cientificos, tecnolégicos y digitales, los cambios sociodemograficos y las tendencias norma-
tivas y regulatorias en el contexto internacional y nacional; permite estimar hacia dénde se dirige el
sistema sanitario, y a su vez, definir como deberia ser el escenario futuro ideal en el que la Medicina Per-
sonalizada de Precision se encuentre implementada en el Sistema Nacional de Salud.

En esta linea, se ha elaborado el presente documento con el fin de contribuir a la plena incorporacion
de la Medicina Personalizada de Precisién en el sistema sanitario, imaginando un escenario ideal
en el que esté implementada esta nueva manera de hacer medicina y proponiendo recomendaciones di-
rigidas a alcanzar dicho escenario. Como base para el desarrollo del informe, se han analizado iniciativas
e informes de interés y se ha contado con el apoyo y la vision de un grupo de trabajo compuesto por un
equipo multidisciplinar, que han facilitado conocer las claves de la sanidad del futuro.

A partir del andlisis realizado v la vision del grupo de trabajo, se ha planteado un escenario en el que
la completa implementacion de la Medicina Personalizada de Precision en el futuro tendrad un elevado
impacto en todos los ambitos de la sanidad, planteando un modelo de atencién sanitaria, de inves-
tigacion e innovacion y de formacién y adquisicién de competencias, en el que los profesionales
sanitarios y la participacién ciudadana tendran un papel clave. Este escenario estara sustentado
por la tecnologia y la transformacion digital, el marco ético-legal, y las politicas sanitarias, don-
de la sostenibilidad tendra un papel fundamental.
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1. Contexto

El andlisis del conocimiento disponible sobre los avances cientificos, tecnolégicos y digitales, los
cambios sociodemograficos y las tendencias normativas y regulatorias en el contexto inter-
nacional y nacional, permiten no sélo estimar hacia donde se dirige el sistema sanitario, sino también
definir como deberia ser el escenario futuro ideal. De esta manera, teniendo en cuenta todos los as-
pectos que influirdn en la configuracion de este escenario, es posible identificar aquellos elementos
necesarios que impulsen cambios transformadores en la sanidad.

La Medicina Personalizada de Precision ha abierto un nuevo horizonte, dada su decisiva contri-
bucion reflejada en el avance de la prevencion, el diagndstico temprano y preciso de enfermedades, el
desarrollo de tratamientos eficaces y la evaluacion de los resultados en salud.” Permite un abordaje
personalizado de la salud con intervenciones médicas preventivas, diagndsticas y terapéuticas
mas eficaces y seguras, ofreciendo la oportunidad de reducir ineficiencias y contribuir a la soste-
nibilidad de los sistemas sanitarios. Ademas, no solo supone un cambio de paradigma en cuanto a la
atencion clinica, sino que también impacta en la Medicina Preventiva Personalizada y la Salud Publica de
Precision, por lo que es posible afirmar que la Medicina Personalizada de Precision es, y serd, uno de los
principales elementos transformadores del sistema.

Por otro lado, es importante tener en cuenta que, a pesar de que cada pais es responsable de la organiza-
ciony la prestacion de los servicios sanitarios y la atencién médica, todos los cambios y transformaciones
que se den en el sistema sanitario deben estar amparados, en nuestro caso, en el marco legal europeo
y nacional, y dirigidos a proteger y mejorar la salud de las personas, garantizando la accesibilidad, la
eficacia, la eficiencia y la equidad del sistema sanitario del futuro, de financiacion predominantemente
publica y cobertura universal.?

Desde la Unién Europea se han planteado acciones y sefialado tendencias para la mejora de los siste-
mas sanitarios de los paises miembros, entre los que se encuentran la asistencia sanitaria transfronteriza,
las redes europeas de referencia, la e-Health o “salud en linea”, la evaluacion de las tecnologias sanitarias,
la evaluacion del rendimiento de los sistemas sanitarios, los métodos eficaces para invertir en salud y las
condiciones de los profesionales sanitarios. Estas acciones y tendencias sentaran las bases del modelo
de la sanidad del futuro para la transformacion de los sistemas sanitarios.

De hecho, la Unién Europea se ha posicionado como lider en transformacion digital al identificar la
e-Health como una de las lineas necesarias para la mejora de los sistemas sanitarios.> En este sentido,
se esta trabajando en la creacion de un Espacio Europeo de Datos Sanitarios que ofrezca un marco efi-
ciente, fiable, seguro y coherente para el uso y el intercambio de los datos sanitarios en investigacion e
innovacion.* Ademas, se contara con la Infraestructura de Servicios Digitales de Sanidad Electronica®® que
posibilitara el intercambio de informacién, garantizando la continuidad de la atencién de la ciudadania
europea en cualquier pais miembro. En el ambito de la investigacion en Medicina Personalizada de Preci-
sion, la Unidon Europea apuesta por la colaboracion y cooperacion transfronteriza a través del impulso de
iniciativas como el Consorcio Internacional de Medicina Personalizada’® o la creacion del Espacio
Europeo de Investigacién, impulsando programas de investigacion conjuntos entre palses miembros y
la libre circulacion de conocimiento.*?


https://www.institutoroche.es/static/pdfs/MPP_EN_ESPANA_MAPA_DE_CCAA.pdf
https://health.ec.europa.eu/eu-health-policy/overview_es
https://www.elespanol.com/invertia/disruptores-innovadores/politica-digital/europa/20220721/no-digital-sin-innovacion-europa-prepara-sanitario/687431454_0.html
https://eur-lex.europa.eu/legal-content/ES/TXT/PDF/?uri=CELEX:52022DC0196
https://eur-lex.europa.eu/legal-content/ES/TXT/PDF/?uri=CELEX:52022DC0196
https://health.ec.europa.eu/ehealth-digital-health-and-care/electronic-cross-border-health-services_es
https://health.ec.europa.eu/ehealth-digital-health-and-care/european-health-data-space_es
www.icpermed.eu
https://ec.europa.eu/commission/presscorner/detail/en/IP_18_3364
https://eur-lex.europa.eu/resource.html?uri=cellar:dbfd8974-cb79-11ec-b6f4-01aa75ed71a1.0005.02/DOC_1&format=PDF

A nivel Nacional y en las Comunidades Auténomas, se estan llevando a cabo diversas iniciativas para
la implementacion de la Medicina Personalizada de Precisién como el impulso de la Infraestructura de
Medicina de Precision asociada a la Ciencia y Tecnologia (IMPaCT), que ofrece servicios cientifico-técnicos
para fortalecer las capacidades para la implementacion de la Medicina Personalizada de Precision en el
Sistema Nacional de Salud;™®"" la accién conjunta del ISCII-CDTI para proyectos colaborativos en Medicina
Personalizada y terapias avanzadas; las convocatorias extraordinarias de la Accion Estratégica en Salud'?
paraimpulsar proyectos que refuercen la investigacion sanitaria en materia de Medicina Personalizada de
Precision y terapias de salud de vanguardia; la inversion en equipamientos e infraestructuras cientificas
singulares del Sistemna Nacional de Salud;™ asi como el Plan Complementario de Biotecnologia Aplicada a
la Salud™ cuyo objetivo es el desarrollo de herramientas de diagndstico, prondstico y terapias avanzadas
o dirigidas en Medicina Personalizada con la participacion de siete Comunidades Autbnomas. Ademas, las
Comunidades Autonomas, independientemente de las acciones en las que colaboran con el ISCIIl y otras
instituciones, llevan a cabo otras estrategias e iniciativas propias dirigidas al desarrollo de la Medicina
Personalizada de Precision.

En cualquier caso, el disefio e implementacion de programas, politicas, legislacion e investigacion debera
enmarcarse en un enfoque integral y colaborativo bajo la estrategia One Health impulsada por la Or-
ganizacion Mundial de la Salud, que facilite resultados de salud éptimos desde el reconocimiento de la
interconexion entre personas, animales, medioambiente y su entorno compartido.’®

En base a este contexto, se justifica el ejercicio de definir un escenario futuro ideal de la sanidad, en el que
la Medicina Personalizada de Precision estara totalmente implementada.
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https://economiadelasalud.com/topics/difusion/el-gobierno-pisa-el-acelerador-de-la-medicina-personalizada/
https://www.lamoncloa.gob.es/serviciosdeprensa/notasprensa/ciencia-e-innovacion/Paginas/2020/181220-infraestructura.aspx
https://www.isciii.es/QueHacemos/Financiacion/Paginas/ActuacionConjuntaISCIII-CDTI.aspx
https://www.ciencia.gob.es/Noticias/2022/Julio/El-Ministerio-de-Ciencia-e-Innovacion-destina-96-millones-de-euros-para-proyectos-de-medicina-personalizada-e-infraestructuras-cientificas-del-Sistema-Nacional-de-Salud.html
https://planescomplementariossalud.es/
https://www.animalshealth.es/politica/gobierno-tendra-cuenta-one-health-futuras-politicas-sanitarias
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2. Objetivos

Desde la Fundacion Instituto Roche se ha trabajado en los Ultimos afios en la generacion y difusion de
conocimiento en Medicina Personalizada de Precision, impulsando diferentes actividades e iniciativas con
el fin de anticipar el futuro, colaborando a acelerar la transformacién necesaria en el sistema sanitario
hacia una medicina de vanguardia que vele por la salud y el bienestar de la sociedad en general, y de los
pacientes en particular. En este sentido, se ha impulsado la elaboracion del presente informe con el
objetivo de contribuir a la plena incorporacién de la Medicina Personalizada de Precision en el
Sistema Nacional de Salud, y para ello se han establecido los siguientes pasos:

* Imaginar la sanidad del futuro, un escenario en el que esta nueva manera de hacer medicina
esté plenamente implantada en el Sistema Nacional de Salud.

e Emitir recomendaciones que permitan alcanzar el escenario ideal propuesto para, de
este modo, contribuir a la total incorporacion de la Medicina Personalizada de Precision en el
sistema sanitario.

Si bien es cierto que es posible intentar anticipar el futuro, modelizar el escenario mas probable y emitir
recomendaciones para acelerar la llegada a ese escenario imaginado, resulta mas complicado definir
el marco temporal concreto en el que esto suceda, dado que interfieren multiples factores que
contribuyen a que los cambios implementados a todos los niveles del sistema puedan suceder de forma
gradual o acelerada.
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3. Metodologia

El desarrollo del proyecto se planted desde un abordaje ampliamente participativo y multidisci-
plinar en linea con la propia naturaleza de la Medicina Personalizada de Precision, en la que diferentes
profesionales y areas de conocimiento desempefian un papel relevante.

Para ello, se configuré un grupo de trabajo conformado por un panel de expertos y expertas con
una amplia vision de futuro y experiencia en diferentes areas relacionadas con la Medicina Personalizada
de Precision vy la politica sanitaria, bajo la coordinacién de la Dra. Encarna Guillén, que adna gran
conocimiento en Medicina Personalizada de Precision con una dilatada experiencia en planificacion y
gestion en el Sistema Nacional de Salud.

El proyecto se ha llevado a cabo en tres fases de trabajo:

FASE 1: IDENTIFICACION DE LOS ASPECTOS CLAVE DE LA SANIDAD DEL FUTURO.

oooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

Durante esta fase se realizaron las siguientes acciones:

e Busqueda bibliografica de iniciativas e informes para conocer las claves de la sanidad
del futuroy los posibles avances que se puedan producir a través de la incorporacion de la
Medicina Personalizada de Precision; asi como las posibles implicaciones a corto, medio y
largo plazo.

e Entrevistas individuales al panel de expertos y expertas basadas en un cuestionario
previo, en las que se realiz6 un primer ejercicio de prospeccion para imaginar el escenario
ideal en el que la Medicina Personalizada de Precision esté incorporada al sistema sanitario.

e Validacién de las conclusiones por parte de la coordinadora.

FASE 2: DEFINICION DE LA PROPUESTA DE ESCENARIO SANITARIO IDEAL EN EL QUE LA
MEDICINA PERSONALIZADA DE PRECISION ESTE COMPLETAMENTE INCORPORADA EN EL
SISTEMA SANITARIO E IDENTIFICACION DE LAS RECOMENDACIONES PARA ALCANZARLO.

oooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

e Primer Taller de Trabajo con la coordinadoray el grupo de expertos y expertas, en el que
se consensuo la propuesta de escenario futuro ideal en el que la Medicina Personaliza-
da de Precision se encontrara totalmente implementada en el Sistema Nacional de Salud.

e Segundo Taller de Trabajo con la coordinadoray el grupo de expertos y expertas, prece-
dido por un ejercicio de reflexion individual a través de un formulario de recogida de apor-
taciones, en el que se identificaron a modo de recomendaciones Ias principales acciones
a realizar desde el presente para lograr el escenario futuro ideal definido.

e Validacién de los contenidos elaborados para el informe por parte de la coordinadora.
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FASE 3: ELABORACION DEL PRESENTE INFORME “LA SANIDAD DEL FUTURO Y MEDICINA PER-
SONALIZADA DE PRECISION” VALIDADO POR LA COORDINADORA Y EL GRUPO DE TRABAJO

e Validacién del informe por parte de la coordinadora.

e Validacién del informe por los expertos y expertas.
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4. Propuesta de escenario ideal
de la sanidad del futuro

La transformacion digital del entorno sanitario y el avance en la ciencia de los datos en salud facilitaran
la incorporacién de los avances en gendmica y el desarrollo de la medicina molecular, contribuyendo a la
plena implementacién de la Medicina Personalizada de Precision en el sistema sanitario, permitiendo el
diagndstico, el tratamiento, el seguimiento y la monitorizacion de enfermedades de manera mas eficaz,
garantizando el abordaje adecuado de manera individualizada.

En el futuro la sanidad tendra un enfoque mas integral en el que se contara con una mayor participacion
de la ciudadania y se emplearan nuevas tecnologias que permitan conocer la realidad biopsicosocial de
las personas por medio de la recopilacion de su informacion genética, fenotipica y del entorno. Ademas,
la caracterizacion holistica de las personas y patologias permitira mejorar la predicciony la prevencion de
las enfermedades, en un sistema que destacara por su proactividad. Esto se conseguira buscando actuar
antes de que se produzcan eventos clinicos y epidemioldgicos, guiado por la disposicion del perfil geno-
mico individual, la realizacion de cribados poblacionales y la monitorizacion continua de datos en salud.

El escenario ideal de la sanidad del futuro, propuesto por el grupo de trabajo, esta basado en modelos
de atencién sanitaria, investigacién e innovacién y formacién y adquisicién de competencias.
Este escenario se sustenta en dos agentes clave, los profesionales sanitarios y los usuarios del
sistema, cuya participacion serd mas activa en este nuevo marco; y tres elementos basicos: transfor-
macién digital, marco ético-legal y politicas sanitarias en las que la sostenibilidad jugaria un papel
relevante (Figura 1).

PROFESIONALES USUARIOS
SANITARIOS DEL SISTEMA

2 &

Figura 1. Resumen del escenario ideal de la sanidad del futuro planteado en el informe “Sanidad del Futuro y Medi-
cina Personalizada de Precision”.
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MODELOS PLANTEADOS

Como se ha indicado anteriormente, el escenario planteado se basa en modelos de atencién sanitaria,
de investigacion e innovacién y de formacién y adquisicién de competencias.

ATENCION SANITARIA

La atencion sanitaria del futuro dejara atras la
actual organizacion basada en niveles asistencia-
les para pasar a una organizacion matricial de
ATENCION todos los agentes implicados en el sistema:
Sl il profesionales sanitarios, usuarios del sistema y
Servicios Sociales; lo que mejorara la coordinacion
entre ellos. De esta manera se garantizara la con-
tinuidad asistencial a través de un proceso Unico
orientado a abordar la salud del individuo con una
vision holistica.

Los diferentes agentes sanitarios se organizaran en equipos asistenciales multidisciplinares que
ofreceran atencion sanitaria en base a la estratificacion de la poblacion. De esta manera, se configuraran
equipos asistenciales en funcién de los perfiles de los usuarios y establecidos en funcién de diferentes
factores, como pueden ser la edad, la duracion de la enfermedad (aguda o cronica), la perspectiva de
género, la pertenencia a colectivos vulnerables o su perfil genético, entre otros. Los diferentes agentes
participaran, en mayor o menor medida, en todos los &mbitos del sistema sanitario, siendo los Servicios
Sociales los promotores de la integracion de familias, individuos y grupos en la sociedad, aportando orien-
tacion, apoyo y asesoramiento sobre prestaciones y servicios que ofrece el sistema; asi como otros re-
cursos que mejoren la calidad de vida y prevengan y eviten las causas que conducen a la exclusion social.

Para garantizar una organizacion agil y eficiente de la atencidn sanitaria, los equipos asistenciales multi-
disciplinares utilizaran los elementos recogidos en la Figura 2.

NUEVAS FORMAS
DE GESTION SANITARIA

Favoreceran la coordinacién hori-
zontal entre los agentes implicados
y la mejora de los procesos de aten-
cién sanitaria; asf como la disponibili-

HERRAMIENTAS DE COMUNICACION DIGITAL

Facilitaran la coordinacién entre profesionales de distintos
ambitos, fomentando la interconexion y las reuniones in-
terdisciplinares para la toma de decisiones conjunta. Para
ello se contara con plataformas digitales, tales como la His-
toria Integrada de Salud, que actuard como repositorio

de datos seguro, personalizado e interoperable, albergard un HERRAMIENTAS dad de un mayor nimero de Puntos de
espacio virtual para la interconsulta, la discusion de casos y la PARA UNA Atencion Cercana.

toma de decisiones, y a la que tendran acceso los profesionales <

sanitarios desde los distintos ambitos asistenciales, y los usua- ORGANIZACION

rios del sistema. AGILY EEICIENTE DE LA
ATENCION SANITARIA

SISTEMAS Y MECANISMOS
DE EVALUACION DE
RESULTADOS EN SALUD

Permitirdn conocer la efectividad de

RUTAS ASISTENCIALES Y PROTOCOLOS
O GUIAS PARA LA ORGANIZACION

Serén elaborados de manera conjunta entre todos los dm-

bitos y agentes del sistema definiendo cuando y quién inter- las intervenciones en salud y que sirvan
viene en cada etapa del proceso. como garantia de calidad del proceso
asistencial.

Figura 2. Elementos para la organizacion agil y eficiente de la atencion sanitaria.
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Ademas, estos equipos contaran con perfiles profesionales de gestién de casos, encargados de la coor-
dinacién integral entre los equipos multidisciplinares y de garantizar la continuidad y la calidad de la aten-
cion. Esta figura ofrecera una vision transversal acerca del estado de salud de la persona, actuando como
nexo de union entre los diferentes &mbitos de actuacion y de estos con el paciente. Tendra también un
papel crucial en la humanizacion del proceso asistencial, ya que sera el profesional sanitario mas cercano
al paciente, con quien, siempre que sea necesario y pertinente, tomara decisiones clinicas de manera
compartida, y le acompafiara a lo largo de todo el proceso.

La organizacion del sistema para la prestacion sanitaria seré en ambitos de actuacién interrelacionados
(Figura 3), organizados en red y situando a la persona en el centro de su actividad: el Espacio Sanitario
Unico, que englobara en un Unico &mbito de actuacién la atencién v el cuidado de la salud que actual-
mente se proporcionan desde Atencion Primaria y Comunitaria y Atencién Hospitalaria, la Salud Ubicua,
y la Salud Publica de Precisién.

SALUD UBICUA

'SALUD ESPACIO
PUBLICADE  SANITARIO
PRECISION UNICO

Figura 3. Ambitos de actuacién del sistema sanitario del futuro. En el modelo propuesto, la persona se encuentra
en el centro del sistema, donde confluyen los tres ambitos de actuacion del sistema sanitario del futuro, si bien po-
dra interactuar de manera individual con cada uno de ellos. Las flechas concéntricas representan esta interaccién
continua que se produce acompafiada necesariamente del intercambio de informacién entre todos los &mbitos
de actuacion, permitiendo a las personas ser participes de su salud.

ESPACIO SANITARIO UNICO

El Espacio Sanitario Unico es el ambito en el que se llevarén a cabo acciones preventivas, diagnésticas,
terapéuticas o rehabilitadoras teniendo por objeto promover, mantener o restablecer la salud del
individuo partiendo de una vision holistica de cada persona. Gracias a la implementacion de la Medicina
Personalizada de Precision en el sistema sanitario se dispondra de datos e informacion bioldgica, como
factores genéticos o fisioldgicos; ambiental o de exposicidn, como exposicion solar o contaminantes en el
aire; y psicosocial, como los factores psicologicos, socioecondmicos o culturales que pueden condicionar
la salud de las personas.

El Espacio Sanitario Unico involucraré a todos los agentes implicados en el sistema que consensuaran

un proceso asistencial Unico protocolizado, automatizado e integrado, y permitira, entre otras
actividades, las siguientes:
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e Realizar una monitorizacién y seguimiento continuo del estado de salud del indivi-
duo, que se reportara a los usuarios del sistema a través de informes periddicos generados
de manera automatizada.

e FEstablecer mecanismos de alerta digital con alarmas o avisos automaticos que indi-
quen desviaciones en el estado de salud del individuo, incluso antes de la presentacion de
sintomatologfa, gracias al desarrollo de sistemas de indicadores basados en biomarcadores
y parametros biométricos.

e Emitir recomendaciones de manera automatica acerca del tipo de asistencia reque-
rida por el paciente a partir de la informacion generada e integrada con las preferencias
del paciente, que seran evaluadas por la figura del profesional de gestion de casos y valora-
das de manera conjunta con la persona.

De cara a garantizar el acceso a la atencién sanitaria a la ciudadania, esta se podra realizar en distin-
tas localizaciones que se estableceran en funcién de las necesidades y la realidad demografica,
como se indica en la Figura 4. Sin embargo, la separacion fisica de estas localizaciones no implicara barre-
rasy segmentacion, sino que compartiran informacion, recursos humanos, infraestructuras y servicios, y
trabajaran de manera integrada y coordinada:

Servicios y unidades
de referencia

ATENCION
=() ESPECIALIZADA
DE PROCESOS
DE ALTA
COMPLEJIDAD

@ PUNTOS
DE ATENCION
CERCANA

O

ESPACIO
SANITARIO @)
UNICO

Q ==
Servicios y unidades

de referencia

GESTION
Y ANALISIS

'(I) DE MUESTRAS

ESPACIOS
@ SANITARIOS
DE ATENCION
ESPECIFICA

Figura 4. Organizacién del Espacio Sanitario Unico.

* Puntos de Atencién Cercana. Espacios para la atencién sanitaria, distribuidos estratégi-
camente para facilitar la accesibilidad a la ciudadania. Estaran destinados a las prestacio-
nes sanitarias basicas y generales a la poblacion, ofrecidos por profesionales de todas las
especialidades, con un papel destacado de la medicina y enfermeria familiar y comunitaria y
pediatria. Ademas, seran los principales promotores de la prevencion y el mantenimiento
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de la salud, a través de inmunizaciones, cribados masivos, campafias de deteccion precoz
y educacion para la salud y los cuidados.

e Espacios Sanitarios de Atencidn Especifica. Localizaciones destinadas a una atencion
que requiera de equipos multidisciplinares e infraestructuras especializadas. Ade-
mas, dentro de los Espacios Sanitarios de Atencion Especifica, existiran Servicios y/o Uni-
dades de Referencia con amplia experiencia y “super-especializacion” en determinados
procesos y pruebas de Medicina Personalizada de Precision u otros abordajes y contaran
con los recursos humanos y tecnoldgicos necesarios para su aplicacion. De esta mane-
ra, ciertos servicios se ofreceran de manera centralizada y seran accesibles desde
cualquier punto del circuito asistencial gracias a la coordinacién integral de los profe-
sionales, lo que ademas garantizara la maxima calidad de estos procedimientos. En funcién
de su actividad, existiran dos tipos Servicios y/o Unidades de Referencia:

» Servicios y/o Unidades de Referencia para la atencién especializada de proce-
sos de alta complejidad: red de centros que colaboran para ofrecer estrategias, téc-
nicas y herramientas de Medicina Personalizada de Precision'®'” para garantizar que los
pacientes tengan acceso a tratamientos y ensayos clinicos, con independencia de su
centro de atencion habitual.

» Servicios y/o Unidades de Referencia para la gestiéon y analisis de muestras:
centros organizados en red mediante un proceso fluido que se encargaran del proce-
samiento y analisis de las muestras y los datos derivados de dicho andlisis. Sera
el sistema sanitario quien gestionara la logistica que permita el acceso al analisis de
muestras tanto con objetivos clinicos como de investigacion. Siguiendo protocolos ofi-
ciales y adaptados a la realidad de cada Comunidad Auténoma, la toma de muestras
se podra realizar desde cualquier localizacién del Espacio Sanitario Unico, asf
como en el domicilio de la persona, priorizando la mayor flexibilidad y adaptacion a las
necesidades del individuo. Una vez obtenida la muestra, se trasladara a los Servicios y/o
Unidades de Referencia para la gestion y analisis de muestras para su procesamiento.
Tras el analisis de las muestras, los resultados estaran disponibles y accesibles tanto
para la ciudadania como para los profesionales sanitarios que intervengan en su proce-
so de atencién o investigacion con los permisos correspondientes.

SALUD UBICUA

La personalizacion de la atencidon sanitaria también hace referencia a la flexibilidad y la capacidad
de adaptacion del sistema a las necesidades de los usuarios. En este sentido, la Salud Ubicua
constituye un ambito de actuacion en el que la prestacion de servicios sanitarios podra realizarse en
cualquier localizacién externa al Espacio Sanitario Unico en la que se encuentre la persona, en o
que se denomina atencién sanitaria liquida. De esta manera, las personas podran recibir asistencia
sanitaria, siempre que sea posible, en distintos entornos como el educativo, el laboral, la red de centros
de atencién residencial o centros de dia y pisos tutelados para personas mayores, tanto autbnomas como
en situacion de dependencia, entre otros.
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Para ello, se contara con profesionales que trabajaran de manera organizada y en estrecha re-
lacién en los equipos multidisciplinares asistenciales. De hecho, podran ser profesionales de los
propios equipos asistenciales que tendran reservado tiempo de dedicacion a esta actividad asistencial.
Estos profesionales llevaran a cabo una atencidn hibrida, es decir, presencial y virtual, que a su vez po-
dra ser sincrénica o asincronica. Este modelo de atencion sera posible gracias a que se haya logrado
la total interoperabilidad e integracion de herramientas digitales y tecnolégicas, de manera que
los agentes implicados en el sistema estaran interconectados y el intercambio de informacién sera
fluido y constante.

SALUD PUBLICA DE PRECISION

El dmbito de la Salud Publica de Precisién, dirigido a mejorar la capacidad de prevencion de en-
fermedades, promocidn de la salud y reduccidén de las diferencias de salud en la poblacidn, se
servird de métodos y tecnologias, como las émicas o la ciencia de datos, para conocer la situacion global
de las personas. A partir de la informacion sobre la variabilidad genética interindividual, estilos de vida y
factores medioambientales se estratificara a la poblacion y se disefiaran intervenciones preven-
tivas adaptadas a perfiles de pacientes, perfiles ambientales y epidemioldgicos y, asi, mejorar la salud
general poblacional.

Ademas, este ambito de actuacion sera responsable del disefio y evaluacién de politicas en el mar-
co del concepto de One Health (Figura 5), que vincula la salud de las personas a la salud animal y a la
ambiental, asi como del disefio y puesta en marcha de programas e intervenciones publicas de precision,
contribuyendo a la mejora de la salud y del bienestar de la ciudadania.

Antibiéticos y Seguridad Dieta Determinantes Movimientos de
animicrobianos alimentaria | sociales la poblacion

Q0, 0
Vectores de — O O 0 0 — Cambio
enfermedades @ ﬁ— I | l —n climatico
e ol
Ganaderl’a/ Contaminacién
intensiva v v v
SALUD SALUD SALUD
ANIMAL HUMANA AMBIENTAL

Figura 5. Concepto de One Health. Adaptado de “One Health, una sola salud”, Instituto de Salud Global de Barcelona.'®

Todo el personal sanitario involucrado en la atencién sanitaria, independientemente del ambito de
actuacion en el que se encuentren, podra acceder a la informacion acerca del estado de salud de los
pacientes o la ciudadania y los resultados obtenidos de las pruebas y/o los tratamientos realizados a lo
largo del proceso asistencial con la trazabilidad y permisos pertinentes. Para ello, todos los ambitos de
actuacion:

e Estaran dotados de servicios de gestion de datos integrados, de sistemas avanzados
de computacién, almacenamiento y andlisis basados en la nube (proveedores externos
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a disposicion a través de internet) o sistemas hibridos (combinacion de proveedores locales
y externos) que almacenen la informacion generada en el sistema sanitario.

e Dispondran de personal especializado y zonas reservadas para la coordinacion, organi-
zacion y gestion eficiente del conocimiento y de la informacion:

»  Estos profesionales seran los responsables de la buena gestién y mantenimiento
de la informacién, ademas de garantizar que los agentes implicados puedan acceder
a la informacion desde cualquier punto y/o ambito asistencial, siempre que resulte Util
para la atencion sanitaria y asi esté definido en los procedimientos y protocolos.

» Dispondran de servicios de analisis de informaciéon formados por personal infor-
matico especializado en ciencias de la salud y otros profesionales que hayan pro-
fundizado en conocimientos sobre bicinformatica (ya sea a través de masteres, cursos,
etc., que lo acrediten). Estos profesionales actuaran como nexo con los gestores de los
centros y participaran en la mejora de los procesos, aportando una vision clinica.

e Garantizaran a los profesionales sanitarios y a los usuarios el acceso a la informacién in-
tegrada de datos de distintas fuentes, desde historias integradas de salud, sensores
de monitorizacién (wearables) y los datos émicos a través de dispositivos y herramientas

computacionales.

INVESTIGACION E INNOVACION

INVESTIGACION
E INNOVACION

En el futuro, se consolidara un modelo de in-
vestigacion multidisciplinaria y totalmente
en red (Figura 6), basada en la colaboracion vy el
establecimiento de sinergias entre instituciones
publicas y privadas, donde los Institutos de In-
vestigacion Sanitaria cobraran un papel de mayor
relevancia. Ademas, de igual manera que en la
atencién sanitaria, la participacion ciudadana y la
integracion de la vision de los pacientes seran mas
relevantes.

CENTROS
ESPECIALIZADOS DE
INVESTIGACION

CENTROS DE
APOYO ALA
INVESTIGACION

UNIDADES PARA
LA TRASLACION
A LA PRACTICA
CLINICA

Figura 6. Elementos que conformaran las redes de investigacion e innovacion.
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La colaboracion e interconexion, potenciara la generacién y transferencia de conocimiento en el
ambito de la Medicina Personalizada de Precision, asegurando la excelencia cientifico-técnica y la ges-
tion eficiente de los recursos disponibles. En el futuro, estas redes de investigacion estaran formadas
fundamentalmente por:

e Centros especializados de investigacion en diferentes ambitos de la Medicina Perso-
nalizada de Precisién para el desarrollo de nuevas hipdtesis y avances cientificos trasla-
dables al conjunto de la ciudadania.

e Centros o plataformas de apoyo a la investigacion, que daran soporte a los centros es-
pecializados de investigacion, ofreciendo un amplio porfolio de prestaciones (gendmica,
protedmica, metaboldmica, bioinformatica, epidemiologia y estadistica, bioética, etc.) como
apoyo a la investigacion basica y clinica.

e Unidades especializadas para la traslacion de los avances en investigacion a la
practica clinica y la innovacioén, cuyo objetivo sera la aplicacion e implementacion de
los avances cientificos desarrollados en los centros especializados en el sistema sanitario.

Las redes de investigacion estaran abiertas a la colaboracién y coordinacién a nivel nacional e in-
ternacional, con el objetivo de garantizar el intercambio de conocimiento, un acceso temprano a
las tecnologias y una mayor capacidad de analisis de datos. Ademas, gracias a la organizacion en red y el
incremento de la masa critica que conlleva, sera posible la realizacion de proyectos de mayor tamafio
incrementando su competitividad.

La disponibilidad de esta gran cantidad de datos, junto al desarrollo de algoritmos basados en inteligencia
artificial y otras tecnologfas (como el Deep Learning, o las redes neuronales) y la formacion de equipos de
investigacion multidisciplinares (clinicos, especialistas en ciencias émicas o especialistas en ciencias de
datos, etc.), permitira:

e Lageneracion de nuevas hipétesis de investigacion dirigidas por datos (data driven)
frente al método de investigacion tradicional dirigido por hipotesis (hypothesis driven). Igual-
mente, la situacion clinica y la condicion funcional del individuo per se dirigiran nuevas hipo-
tesis de investigacion de manera que se desarrollen soluciones concretas y personalizadas.

e [l disefio de metodologias y modelos de investigacién personalizados (por ejemplo,
estudios N-of-1, generacion de organoides, uso de lineas celulares y organ-on-a-chip).

e Eldisefio de modelos de investigacion virtuales (por ejemplo, historias clinicas espe-
jo, biologia de sistemas y generacion de cohortes virtuales para ensayos clinicos).

* La optimizacion en el disefio y desarrollo de proyectos de investigacién (por ejem-
plo, estratificaciéon de cohortes, seleccién de pacientes basada en criterios de precision,
rescue studies, identificacion de nuevas moléculas o reposicionamiento de farmacos, etc.).

e La optimizacién del proceso asistencial, a través del aprendizaje continuo del sistema

sanitario (Learning Healthcare System) identificando los puntos de mejora para la optimiza-
ciony la mejora continua de la calidad y la gestion de la atencion sanitaria.
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Por otro lado, de cara a fomentar un uso mas eficiente de los recursos e impactar positivamente en la
sostenibilidad del sistema sanitario se estableceran criterios de priorizacion de las lineas de inves-
tigacién en base a las necesidades de la sociedad, en términos de magnitud y gravedad de los proble-
mas de salud, la percepcion por parte de la poblacion de estos problemas, la disponibilidad de datos de
Medicina Personalizada de Precision y el grado de factibilidad de los proyectos planteados, sin excluir
los problemas y las necesidades de los colectivos minoritarios (como, por ejemplo, las personas con en-
fermedades raras). Por lo tanto, teniendo en cuenta el escenario en el que la Medicina Personalizada de
Precision esté completamente implantada, previsiblemente seran las siguientes lineas de investigacion
las que se prioricen:

e Prevencién de enfermedades y salud poblacional: se profundizara en Ia definicion del
pool genético poblacional, que permitira el desarrollo de modelos de prediccion de enfer-
medades, asi como la identificacion y validacion de biomarcadores.

e Comprensidén de los mecanismos fisiopatolégicos: las nuevas herramientas y los datos
contribuiran a conocer en mayor profundidad los mecanismos por los cuales se producen
las manifestaciones clinicas de una enfermedad y a entender y predecir dichas manifesta-
ciones, de acuerdo con la alteracién funcional de los érganos o sistemas a diferentes niveles.

e Abordaje de las patologias: se estudiaran los procesos de diagndstico precoz, la iden-
tificacion de nuevas moléculas y busqueda de nuevas dianas terapéuticas, el desarrollo
de nuevos farmacos personalizados y combinaciones de farmacos, asi como su reposi-
cionamiento.

Ademas, se tendran en cuenta las caracteristicas demograficas de la poblacion espafiola en
el futuro, contemplando como prioritarias la investigaciéon vy las politicas sobre cronicidad y
el envejecimiento.

e Abordaje de pacientes con enfermedades minoritarias o complejas: la colaboracion
a través de redes de investigacion, concretamente en el ambito europeo, permitira hacer
uso de conocimientos y recursos altamente especializados. De este modo, la poblacion
afectada por condiciones poco frecuentes podra beneficiarse de las Ultimas pruebas diag-
noésticas y tratamientos desarrollados para el abordaje de su enfermedad.’2°

e Salud global: se desarrollaran lineas de investigacion bajo el concepto One Health y la in-
teraccion entre el ecosistema, la salud animal y los estilos de vida (salud poblacional), como
base para la prevencion de las enfermedades.

¢ Validacién de sistemas y algoritmos de inteligencia artificial: se desarrollaran lineas
de investigacion que den a conocer de la mejor manera posible los comportamientos y las
predicciones obtenidas a través de la inteligencia artificial, confirmando la explicabilidad, la
transparencia y la validacion clinica de los algoritmos utilizados.

Ante este escenario, el presupuesto destinado a la financiacion de la investigacion biomédica aumentara
de manera sostenida y consistente a lo largo del tiempo, alineado con la media de la Unién Europea.
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FORMACION Y ADQUISICION DE COMPETENCIAS

ADJ

COMP

La Medicina Personalizada de Precision supone
un cambio de paradigma y una nueva realidad
asistencial para el sistema sanitario, siendo la for-
macién una herramienta fundamental para
contribuir a su plena implementacion y aplicacion
en la practica clinica. En este sentido, el personal
sanitario se enfrenta a retos formativos relacio-
nados con la adquisicion de competencias dirigi-
das al desempefio de su practica profesional de
manera optima, eficaz y de calidad en este nuevo
entorno.

Los avances cientificos y tecnoldgicos en todos los niveles de Ias ciencias de la salud y, en concreto, en

Medicina Personalizada de Precision, y la forma de trabajo en equipos multidisciplinares, transformaran
el perfil del profesional reconfigurando la formacion y adquisicion de competencias en sus distintos nive-
les: formacién de grado, formacidn sanitaria especializada y formaciéon continuada. Ademas, se
abordara la certificacion periédica de los profesionales sanitarios.

Por otro lado, es importante tener en cuenta que los usuarios del sistema sanitario deben ser forma-
dos desde la edad escolar para desenvolverse y ejercer su papel como agente implicado en el sistema.

FORMACION A LOS PROFESIONALES SANITARIOS

FORMACION DE GRADO

La educacion universitaria habra incorporado nuevas areas de conocimiento y estara adaptada a los
profesionales que requiere la Medicina del Futuro. La Universidad como institucién innovadora,

fomentara la inclusion de la Medicina Personalizada de Precisién en los programas curriculares.

Para dar respuesta al escenario sanitario planteado, la educacion de grado tendra las siguientes caracte-

risticas:

e La Medicina Personalizada de Precision incluida en el itinerario formativo. Los con-
ceptos, métodos y aplicaciones de la Medicina Personalizada de Precision estaran integra-

dos en las asignaturas del programa curricular.

Ademas, se incluiran conocimientos especificos en el ambito de la Medicina Personalizada
de Precision para los futuros profesionales, sobre gendmica y otras ciencias émicas, infor-

matica, nuevas tecnologias emergentes, etc. Estos conocimientos se podran adquirir a tra-
vés de asignaturas propias incluidas en los grados o en titulaciones propias.
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e La tecnologia digital como herramienta de aprendizaje. Se generalizara el uso de
herramientas tecnoldgicas y digitales como por ejemplo la realidad virtual, la realidad au-
mentada, la planificacion de cirugias con modelizacion 3D, etc.

e La formacién compartida. Teniendo en cuenta que la asistencia sanitaria se realizara
por equipos multidisciplinares, determinadas asignaturas se cursaran de manera conjunta
entre distintos grados universitarios para promover la coordinacion e intercambio de cono-
cimiento desde la formacion universitaria.

e La formacidn basada en la practica. £l aprendizaje se realizara en un entorno abierto,
practico y mediante la discusion de casos clinicos, la organizacion de reuniones cientificas y
la interaccion con centros de investigacion, entre otros.

FORMACION SANITARIA ESPECIALIZADA

La formacion sanitaria especializada se desarrollara en las distintas unidades docentes acreditadas y
estard basada en el desarrollo de competencias y por procesos a través de programas que se ac-
tualizaran periédicamente de manera acompasada al desarrollo de la evidencia cientifica disponible en
el ambito de la Medicina Personalizada de Precision. Para favorecer la incorporacion de conocimientos,
se promovera un entorno dinamico donde se alentara a la participacion activa en la actualizacion de los
programas de todos los profesionales sanitarios.

En la formacién de residentes, se incluiran rotaciones en Servicios o Unidades de Referencia espe-
cializadas en distintas técnicas o aplicaciones de la Medicina Personalizada de Precision relacionadas con
su especialidad.

Ademas, se incorporaran al sistema de Formacién Sanitaria Especializada nuevos perfiles pro-
fesionales de distintos ambitos que actualmente no estan contemplados de manera habitual dentro de
los perfiles profesionales sanitarios como, por ejemplo, especialistas en genética médica, especialistas en
genética y gendmica clinica de laboratorio, especialistas en bioinformatica clinica, especialistas en ciencias
de datos, etc.

FORMACION CONTINUADA

La Administracién sera la responsable, en colaboracion con otras instituciones (Universidad, Sociedades
Cientificas, Colegios profesionales, sector privado, etc.), de coordinar una estrategia que garantice una
formacién a lo largo de la carrera profesional, velando por la actualizacion del conocimiento, ha-
bilidades y experiencia en linea con la innovacion cientifica a través de recursos formativos accesibles a
todos los profesionales y adaptados a cada perfil profesional.

Los empleadores fomentaran y seran también responsables de la adquisicion y actualizacion de conoci-

mientos del personal sanitario, garantizando su formacién continuada como parte de su jornada laboral.
Los profesionales sanitarios seran también corresponsables de su formacion.
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La actualizaciéon de la formacion se hard a través de:

HERRAMIENTAS
TECNOLOGICAS Y
CANALES DIGITALES

REPOSITORIO COMUN
DE CONTENIDOS
FORMATIVOS

ESTANCIAS
FORMATIVAS EN

EL MARCO DE UNA
ASISTENCIA SANITARIA

Cursos formativos y/o seminarios online, uso de simulaciones con
robdtica e inteligencia artificial, etc.

Seminarios web, planes de estudio de educacion y capacitacion, red
de lideres de educacion y formacion, grupos de trabajo, apoyo a pro-
yectos de transformacién nacional, acceso a becas, mesas redon-
das, entre otros.

El profesional tendra la oportunidad de formarse en el uso y aplica-
cion de los conocimientos derivados de la Medicina Personalizada
de Precision en distintos centros de referencia del sistema sanitario.

EN RED

Permitiran que todos los perfiles profesionales, independientemen-
te del ambito de especialidad, integren la formacién complementa-
ria necesaria para desarrollar su carrera profesional en el ambito de
la salud. Por otro lado, los programas dirigidos a gestores sanitarios
(como los MBA o los organizados desde las escuelas de salud) inclui-
ran competencias sobre informatica y nuevas tecnologias para dar
a conocer, entre otros, el potencial y las limitaciones de la TICs en
cuanto a la optimizacion de recursos y el ahorro de costes.

POSGRADOS Y
MASTERES

CERTIFICACION PERIODICA DE LOS PROFESIONALES

En un entorno sanitario caracterizado por el dinamismo y la irrupcion de nuevas tecnologias, la certifica-
cion periddica de las competencias de los profesionales en Medicina Personalizada de Precision y Salud
Digital seran esenciales.”’ En este sentido, diferentes instituciones como Universidades, Sociedades
Cientificas o Colegios profesionales tendran un rol fundamental en el reconocimiento de nuevas com-
petencias de los profesionales sanitarios. Para la certificacion periddica, y a través de técnicas de simula-
Cion tales como robdtica, realidad virtual, realidad aumentada, etc., entre otras, se evaluara al profesional
en un entorno controlado virtual, exponiéndole a una situacién real en el ambito de su especialidad.

FORMACION AL USUARIO

La educacion de la ciudadania en el ambito de la salud sera clave en la sanidad del futuro. No solo per-
mitira al usuario saber manejarse en este nuevo entorno, sino que generara bienestar en la ciudadania,
en cierto modo, al estar implicado en la salud propia y colectiva, asi como en la conservacion del entorno.
En el futuro, la poblacion dispondra de una mayor formacién sobre el funcionamiento del sistema
sanitario, el alcance y limitaciones de las herramientas y tecnologias relacionadas con la Medicina Per-
sonalizada de Precision, el uso y manejo de los dispositivos de monitorizacion y atencion telematica, los
principios de transparencia respecto al uso y aplicaciones de los datos de las personas, los principios
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de autonomia del paciente y los derechos y obligaciones de los usuarios de la sanidad en el marco del
tratamiento de sus datos personales.

Para alcanzar esta realidad, se necesita un abordaje interministerial, en el que el Ministerio de Sanidad,
el Ministerio de Ciencia e Innovacion y el Ministerio de Educacion y Formaciéon Profesional lideraran, en
colaboracion con otros Ministerios, Asociaciones de Pacientes y Sociedades Cientificas, a formacion
en Medicina Personalizada de Precision a la poblacion general y difusion del conocimiento, a través de:

e Incorporacion en el curriculo escolar de asignaturas que impartan conocimientos sobre
Medicina Personalizada de Precision y salud, contemplando la formacion acerca de estilos

de vida saludables, la prevencion de enfermedades vy la proteccion del medio ambiente.

e Escuelas de pacientes especializadas en Medicina Personalizada de Precision.

* Internet, redes sociales, cursos, revistas cientificas, conferencias u otros medios
de comunicacioén dirigidos a la poblacién general.




AGENTES CLAVE

En el escenario futuro ideal, dentro de los agentes implicados en el sistema mencionados anteriormente,
se identifican como claves a los profesionales sanitarios y a los usuarios del sistema.

e Profesionales sanitarios. Engloba a todos los profesionales que desempefien su labor
en el sistema sanitario, incluyendo al profesional clinico (personal de medicina, farmacia,
enfermeriay otros) y los nuevos perfiles profesionales (genetistas, especialistas en cien-
cias de datos, bioinformaticos, etc.) que se incorporaran a las plantillas del sistema sanitario
caracterizadas por su elevado grado de multidisciplinariedad. Ademas, otros profesiona-
les (como el personal de soporte técnico o de administracion, entre otros) contribuiran
igualmente al correcto funcionamiento de la atencion sanitaria.

e Usuarios. Toda la ciudadania, no solo los pacientes y las Asociaciones de Pacientes, es-
taran altamente comprometidos y participaran activamente en la mejora de la atencion
sanitaria.

PROFESIONALES SANITARIOS

El personal sanitario es el recurso mas valioso
del sistema, por ello, es fundamental que, tanto
ahora como en el futuro, se preste mas atencion

ﬁ@m por su bienestar, su cuidado y se tengan en cuenta
sus necesidades. En este sentido, se estableceran
medidas y estrategias para mejorar las condicio-

PROFESIONALES ,
SANITARIOS nes laborales de todo el personal que formara par-

te de las plantillas, por medio de la planificacion
de los equipos, la prevision de las necesidades y la
mejora en el desarrollo profesional continuo.

La investigacion constituye uno de los ejes principales de la sanidad, por tanto, en el futuro la actividad
investigadora se reconocera como parte de las funciones del personal sanitario, o cual repercutira
positivamente, tanto en el reconocimiento del profesional, como en el ambito retributivo.

Ademas, se incluiran garantias de estabilidad y contratacion de los diferentes perfiles profesionales
gue conformaran el sistema sanitario, a través del uso de sistemas basados en incentivos y rendimiento,
fomentando la atraccion y retencion del talento.

Cabe destacar que también se conformara un entorno de trabajo seguro y adecuado, que vele por el
bienestar, la conciliacion y el cuidado del personal sanitario, de cara a combatir la precariedad y el des-

gaste profesional, garantizando una prestacion sanitaria de calidad.

Por otra parte, y como ha quedado reflejado en el apartado anterior, en la formacion de los profesio-
nales sanitarios del futuro se incorporaran las competencias necesarias para desarrollar su practica
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profesional, de una manera 6ptima, en el ambito de la Medicina Personalizada de Precision como parte
fundamental de la Medicina del Futuro. Las competencias se han definido recientemente en seis domi-
nios:?' determinantes de la salud, informatica biomédica, aplicacién en la practica tanto en inter-
venciones individuales como en intervenciones comunitarias de precision, bioética, salud participativa
y competencias transversales en gestion y desarrollo personal. Los profesionales formaran parte
de equipos multidisciplinares que incluirdn profesionales con vision generalista y profesionales especia-
lizados, ya sea en patologias concretas, técnicas o procesos relacionados con la Medicina Personalizada
de Precision.

Ademas, para los profesionales sanitarios del futuro, también sera clave profundizar en ciertas capacida-
des y/o habilidades, que se reflejan a continuacion:

e Flexibilidad y capacidad de adaptacion al cambio. Los profesionales sanitarios debe-
ran estar abiertos a la innovacion, a la actualizacién y el aprendizaje constante para la incor-
poracion de las nuevas tecnologias.

e Habilidades tecnolégicas y capacidad de interpretacién de resultados. Con la incor-
poracion de nuevas tecnologias y de sistemas de apoyo a la decision clinica basados en inte-
ligencia artificial, los profesionales sanitarios deberan ser capaces de analizar e interpretar
la informacion obtenida a través de estas nuevas herramientas.

e Habilidades de comunicacién y gestion de expectativas. En un escenario en el que la
poblacion esté altamente informada y en el que se habra potenciado la comunicacion, la
relacion médico-paciente y la toma de decisiones conjunta, el personal sanitario sera forma-
do en las técnicas de comunicacién necesarias en este nuevo escenario. En aquellos casos,
donde la persona no se encuentre capacitada para hacer uso de Ias tecnologias o necesite
de soporte, el profesional sanitario actuara de interfaz entre las tecnologias y el paciente,
de manera que este pueda disponer de toda la informacidn necesaria para la toma de de-
cisiones compartida.

USUARIOS DEL SISTEMA

En el futuro, la ciudadania contara con el conoci-
miento y las herramientas necesarias para poder
posicionarse como agentes decisores del sis-
tema sanitario, involucrandose activamente en
la promocion de la salud individual y colectiva. El
aumento de este conocimiento por parte de la

D‘E’fgfs'}'iﬁl\ poblacion no solo aumentara su confianza en el

sistema sanitario, sino que repercutira también en
un aumento de su involucraciéon con el mismo, sin-

tiéndose mas participes en su salud y bienestar.

Para lograr una participacion ciudadana optima se incorporara la visién de los pacientes en Consejos
Asesores de Sanidad, Consejos de Salud, Comités de Investigacion y en los Consejos Editoriales de las
revistas cientificas, entre otros érganos colegiados, como se ha comentado anteriormente. De esta ma-
nera se tendra en cuenta desde el principio las necesidades, expectativas y el grado de satisfaccion de la
ciudadania con el sistema, que se vera incrementado gracias a:
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Relacién médico-paciente continua y personalizada debido a la creacién de la figura del
perfil profesional de gestién de casos y a la optimizacién del tiempo de los profesionales
sanitarios para centrarse en la atencién a la persona.

MOTIVOS DE >;
AUMENTO DEL GRADO

DE SATISFACCION

DE LA CIUDADANIA Evaluacion de la experiencia del usuario a través del intercambio continuo con el sistema

CON EL SISTEMA sanitario con, por ejemplo, cuestionarios para la medicién de la experiencia y de los resul-
tados en salud reportados por los pacientes (respectivamente, Patient Reported Experience
0 PREMSs, y Patient-Reported Outcome Measure o PROMS).

Toma de decisiones compartidas para abordar las decisiones en salud, lo que fortalecera
la relacion profesional sanitario-paciente, teniendo en cuenta la voz de las personas en
tiempo real y estableciendo un intercambio continuo con el sistema sanitario.

Comunicacion e intercambio de experiencias con otras personas por medio de
@ plataformas virtuales de pacientes o las redes sociales.

El acceso a herramientas tecnolégicas y digitales validadas facilitara la participacién ciudada-
na en la toma de decisiones a través de: la recogida y acceso de datos personales por parte de la ciuda-
danfa, por medio de sensores y otras tecnologias como los wearables; el acceso a la Historia Integrada
de Salud, de una manera transparente y sencilla; y las herramientas de andlisis e interpretacion de datos
omicos poblacionales, que permitan el desarrollo de la “ciencia ciudadana”.?

\|
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En el escenario planteado seran necesarios tres elementos basicos: |a transformacién digital, el
marco ético-legal y |as politicas sanitarias que aseguren la sostenibilidad del sistema.

En el escenario planteado se prevé que la trans-
formacion digital del Sistema Nacional de Salud
ya se habra completado, habida cuenta del com-
promiso y liderazgo institucional para fomentar
el cambio por parte de los decisores, asi como
por la sociedad en general.

@) La inversién en infraestructuras, herramientas,

programas e iniciativas de salud digital, y la im-

plementacién del 5G en todo el territorio nacio-

nal, permitira el desarrollo de nuevas tecnologfas

y herramientas que mejoraran la fluidez de la informacion, la coordinacién y la comunicacion entre
los diferentes agentes implicados en el sistema sanitario.

En el ambito asistencial, la transformacion y adaptacion de las historias clinicas actuales en His-
torias Integradas de Salud constituiran la herramienta fundamental en la atencion sanitaria. Toda la
informacion relativa a la realidad biopsicosocial del individuo, integrando la correspondiente informacion
clinica, con la informaciéon émica y los factores socioeconémicos, se incorporara en la Historia Integrada
de Salud (Figura 7).

INFORMACION CLINICA

Todo dato, cualquiera que sea su forma, clase o tipo, que permite adquirir o ampliar conocimientos sobre el
estado fisico y la salud de una persona; o la forma de preservarla, cuidarla, mejorarla o recuperarla.

INFORMACION OMICA

Toda aquella informacion gendmica, protedmica, transcriptémica, metabolémica, epigenémica,
farmacogendmica, radiémica y todos los datos derivados del resto de ciencias émicas.

ASPECTOS DEL ENTORNO Y SOCIOECONOMICOS

Aspectos psicoldgicos, sociales, econémicos, culturales, ambientales, laborales, etc.

SISTEMA PARA MEDIR LA EXPERIENCIA DEL PACIENTE

Los PROMs y PREMs permiten medir la experiencia del paciente tras recibir tratamiento, y
relacionar la seguridad, la experiencia y la efectividad clinica del paciente.

4¢ NOTAS ABIERTAS PARA EL PERSONAL SANITARIO

Figura 7. Informacion que se recogera en la Historia Integrada de Salud.
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Para facilitar el acceso a la informacion en la practica clinica y garantizar la continuidad asistencial, los
datos recopilados en las diferentes Historias Integradas de Salud de las Comunidades Auténomas seran
interoperables, interpretables y homogéneos (a nivel de terminologia y semantica).

En este sentido, uno de los factores clave en la homogeneidad y la estandarizacion de la informacion ha-
bra sido la implementacién de técnicas de inteligencia artificial y de procesamiento del lenguaje
natural, que permitiran el registro automatico de la informacién sin necesidad de intervencién por
parte del personal sanitario. Su uso permitira, no solo optimizar el tiempo del profesional sanitario, sino
homogeneizar la informacion recogida facilitando la explotacion masiva de los datos.

La Historia Integrada de Salud actuard como un repositorio de informacion personalizado, almace-
nando los datos de manera segura y confidencial permitiendo el acceso y la actualizacion de la informa-
Cion, en caso de que sea necesario, al usuario y a los profesionales sanitarios desde cualquier punto del
proceso asistencial. Asimismo, si el paciente asi lo desea, la informacién podra actualizarse de manera
automatica a través de la sincronizacion de su historia de salud con otras tecnologias participativas de
salud digital (por ejemplo, apps o wearables).

Para que en la sanidad del futuro las personas puedan desarrollar su maximo potencial de salud, inde-
pendientemente de su localizacién, su estatus social u otras circunstancias; los recursos seran asignados
segun las necesidades de cada individuo. Para ello, se dispondra de un sistema de radares y alertas que
se basaran en la informacion recogida a través de formularios en la Historia Integrada de Salud.

La diversidad de los formatos en los que se podran presentar las Historias Integradas de Salud permitira
tanto al personal sanitario e investigador como a los usuarios emplearlas para diferentes fines: asisten-
ciales, epidemiolégicos, estadisticos y de investigaciéon. Ademas, los profesionales podran hacer
uso de las Historias Integradas de Salud como un espacio virtual destinado a la discusién de casos y
toma de decisién desde los distintos ambitos asistenciales. Los usuarios haran uso de la Historia Inte-
grada de Salud como un portal interactivo personal donde podra acceder a datos, interaccionar con
el sistema (citas online, resultados, etc.), compartir informacion acerca de su estado de salud (PROMs y
PREMS), etc. Ademas, para garantizar la seguridad y la proteccion de la informacion, la Historia Integrada
de Salud contara con una “huella digital” que dejara registrada quién ha accedido al perfil, asi como sus
movimientos o cambios realizados.

A través del avance del metaverso, podra desarrollarse una representacion virtual de cada individuo,
empleando una tecnologia similar a los Digital Twins o Health Avatar, con toda la informacion referente a
su salud (incluyendo datos 6micos, biopsicosociales y otros determinantes de la salud). Estos modelos
virtuales permitiran predecir el futuro estado de salud del individuo en funcion de variables que podran
modificarse aplicando algoritmos y herramientas de andlisis. A su vez permitira modelizar diferentes es-
cenarios para predecir las consecuencias derivadas de la toma de una decisién clinica u otra. En investi-
gacion, la creacion paralela de una “historia clinica espejo” servird para probar nuevas hipdtesis por
medio de simulaciones.

Ademas, el metaverso, permitird proporcionar un espacio virtual donde, por medio de avatares, el in-
dividuo y el profesional sanitario interactien. A través de esta plataforma, se podra mantener una
relacion médico-paciente, poniendo los conocimientos y los servicios automatizados generados por la
inteligencia artificial al alcance de la persona.
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Por otro lado, el uso generalizado de los sistemas y herramientas de Tecnologias de la Informacién y las
Comunicaciones facilitaran el trabajo en red y el trabajo en remoto, y aumentaran Ias relaciones y las
colaboraciones a nivel internacional. Ademas, los sistemas de telemedicina facilitaran y optimizaran
la atencion a la poblacion en situaciones precisas, ofreciendo la prestacion de servicios en cualquier loca-
lizacion en la que se encuentre el usuario y sin menoscabo de la atencion presencial mas idonea.

La posibilidad de obtencion de datos a tiempo real mejorara la calidad asistencial por medio de la moni-
torizacion y seguimiento constante. Los wearables, junto con la tecnologia del Internet de las Cosas,
ademas concienciaran al usuario sobre su estado de salud y contribuiran al desarrollo de algoritmos de
prevencion, ofreciendo recursos para la promocion de la salud.

Para el almacenamiento y procesamiento de los datos relativos a la salud cedidos por el usuario se utiliza-
ran grandes bases de datos federadas o distribuidas (“Data Lake” sanitario nacional), a disposicion
de los profesionales sanitarios e investigadores, bajo el marco europeo sobre Gobernanza de los Datos.
Este Data Lake conformara un sistema interoperable, capaz de recopilar y procesar la informacion de
diferentes fuentes (centros sanitarios, historias clinicas, otras bases de datos, etc.) de manera seguray au-
tomatizada, proporcionando conocimiento cientifico en tiempo real.

El uso de herramientas validadas de procesamiento de datos y la inteligencia artificial, aplicadas
en la investigacion tanto basica (automatizacion de experimentos, disefio de moléculas, etc.) como tras-
lacional (identificacién de biomarcadores, prediccién de toxicidad, etc.) permitira interpretar los datos
con seguridad y de forma homogénea.

Independientemente de la fuente de la que procedan los datos, estos se recogeran considerando los
principios FAIR (Findable, Accesible, Interoperable and Reusable) de manera que sean localizables, ac-
cesibles, interoperables y reutilizables, Io que garantizara la obtencién de datos de calidad, al es-
tablecer indicadores, criterios y estandares homogéneos y consensuados por todos los agentes
implicados en la gestion de los datos. Siguiendo estos criterios e indicadores, se habran desarrollado
herramientas de ciberseguridad para garantizar el cumplimiento de las normativas en todos los nuevos
dispositivos de salud.

Ademas, se incorporaran en las plantillas de forma plena perfiles profesionales en el area de la cien-
cia de datos que daran soporte a los demas profesionales sanitarios. Estos profesionales garantizaran
la gestion Optima de los datos y de la interoperabilidad de la informacién existente, proporcionando y
facilitando el acceso a la informacion relevante sobre la salud de cada persona, siempre y cuando estén
autorizados.

No cabe duda de que la implementacion de la Medicina Personalizada de Precision y la completa trans-
formacion digital del sistema sanitario supondran un cambio de paradigma en el abordaje de salud, no
solo desde el punto de vista de los profesionales sanitarios sino también el de las personas. Por ello, la
cercaniay el trato humanizado con las personas seran clave para la asistencia sanitaria. En este sen-
tido, las tecnologias sanitarias estaran disefiadas de manera intuitiva y faciles de usar, proporcionando
acceso a todos los servicios, las herramientas vy la informacion disponibles a toda la poblacion, indepen-
dientemente del perfil o la edad.

En consecuencia, la persona podra hacer uso de todos los recursos, adquiriendo una mayor inde-

pendencia y participacion en la toma de decisiones acerca de su salud. Ademas, la monitorizacion
a tiempo real de las personas mediante el uso de sensores y dispositivos wearables permitira realizar
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un seguimiento personalizado continuado, garantizando el acompafiamiento integral de los pacientes en
aquellos casos que sea necesario o asi lo desee el paciente. El impacto positivo del uso de las tecnologias
en la atencion sanitaria se traducira en una buena experiencia y una mayor satisfaccion del usuario, con-
formando un aspecto fundamental en la calidad del sistema sanitario.

Ante la disponibilidad masiva de datos, el contex-
to legal y normativo del futuro se basara en un
sistema de garantias dirigido a salvaguardar
el respeto de los derechos de las personas, su
privacidad y la proteccién de sus datos, ampa-
randose en el marco normativo de la Unién

Europea del Espacio Europeo de Datos Sani-
E tarios y su aplicacion en Espafia. Para garanti-

zar la reutilizacion de datos de salud a escala 'y

facilitar el intercambio transfronterizo de forma

segura, todos los Estados miembros estaran su-
jetos al cumplimiento de lo estipulado en el Reglamento General de Proteccion de Datos (RGPD)
sobre la proteccion de la identidad del individuo.?* Asimismo, se hara uso de sistemas de trazabilidad
que garantizaran la transparencia de los procesos en todo momento, asegurando que no se vulneren
los derechos de las personas.

Teniendo en cuenta la posibilidad de acceder a informacion sensible relativa a la salud de la poblacion, se
estableceran mecanismos y normativas legales que garanticen el uso apropiado de los datos. Por un lado,
para facilitar el uso primario de los datos de las personas, se debera solicitar un consentimiento informado
de cesion de datos de salud, a fin de garantizar el mayor nivel de proteccién en su recopilacion, tratamiento
y manejo, independientemente del lugar o entidad en la que se lleve a cabo. Por otro lado, se estableceran
bases de legitimizacion fundamentadas en la garantia del buen uso de los datos y el interés general, para
el uso secundario de los datos en actividades de investigacion, innovacion, formulacién de politicas y regla-
mentacion o cualquier otra actividad distinta del motivo por el cual se obtuvieron dichos datos.

En el escenario planteado, sera fundamental el desarrollo de técnicas de seudonimizacion, salvaguar-
dando conflictos entre el analisis masivo de datos y la privacidad del individuo, especialmente en el uso
secundario de la informacion en el ambito de la investigacion, dada la sensibilidad de los datos relati-
vos a la salud y el posible uso que se puede dar a los mismos.

Por otra parte, debido al avance de las nuevas tecnologias se desarrollaran normativas y regulaciones
flexibles:

e Se adaptara el cédigo deontolégico a la nueva realidad.
e Elmarco de la bioética y medicina legal establecerd medidas claras y acordes a los avan-

ces en sanidad, acogiendo todos los supuestos que puedan darse (confidencialidad, protec-
cion de datos, derechos de pacientes, toma de decisiones compartidas, etc.).
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e Sedesarrollara un marco legal que incluira protocolos y/o pautas de buenas practicas del
uso de tecnologfas de inteligencia artificial para la toma de decisiones en salud por parte de
los profesionales sanitarios, ayudando a evitar sesgos y definiendo la responsabilidad de las
mismas, basadas en el uso.

e Latelemedicina contara con una legislacion nacional que regule las prestaciones de los
servicios de Salud Ubicua.

El sistema sanitario velara por la equidad en cuanto a:

e El acceso a las pruebas y sus resultados: estaremos ante un sistema en el que no sera
necesario el desplazamiento de la persona, sino que seran las muestras las que se trasladen
al lugar en el que deben ser analizadas, y en el que se podra prestar atencion sanitaria en
cualquier localizacién, por lo que disminuiran las barreras de acceso por limitacién geografica.

e La inclusién en la cartera de servicios comunes de analisis y pruebas validadas
y sustentadas en su utilidad clinica, para garantizar la eficiencia y sostenibilidad del siste-
ma. De esta manera se garantizara el acceso y equidad en todo el territorio, entre otros, a
pruebas genéticas y el perfil gendmico, cribados poblacionales; el desarrollo de organoides,
modelos virtuales, Digital Twins o Health Avatar, para la personalizacion de estrategias; la
monitorizacion continua a lo largo de todas las etapas de la vida del individuo (incluso la
prenatal); o modelos predictivos de enfermedades y de respuestas a tratamientos.

Como medidas para la promocién de la equidad, se plantea en el escenario sanitario del futuro:

e La priorizacion de los recursos y servicios publicos necesarios para poder satisfacer al
mayor numero de personas.

e El uso de la telemedicina, el acceso a las herramientas digitales y recursos tecnolo-
gicos y la colaboracion con las Asociaciones de Pacientes y los Servicios Sociales, para
garantizar el acceso equitativo a la atencién sanitaria en todo el territorio nacional.

e La creacién de oficinas de soporte para el acceso y el uso de las nuevas tecnologias,
a través del uso de espacios fisicos polivalentes donde facilitar el acceso a herramientas
digitales a toda la poblacién, y la creacion de oficinas de apoyo para el uso y manejo de las
tecnologfas.

e Lainclusion de perfiles con conocimientos en datos en salud en los Comités de ética
como, por ejemplo, la figura del Data Protection Officer para el desarrollo de guias para pau-
tar el correcto manejo en la gestion del dato.

e Secontemplara en laregulacion aguellos usuarios que no consientan el tratamiento de
sus datos para otros fines (salud publica, investigacion, etc.) y/o no deseen ser atendidos
por herramientas y tecnologias basadas en la Medicina Personalizada de Precision
para que, teniendo en cuenta sus preferencias, puedan acceder de manera equitativa a las
prestaciones del sistema sanitario.
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El sistema sanitario estara disefiado para satisfacer al mayor nimero de usuarios y
sus necesidades, para lo que todas sus localizaciones, y en especial las que conforman el
Espacio Sanitario Unico, contaran con:

o O
@\‘ Sistemas de sefializacién épticos, aclsticos y sensoriales, y elementos que faciliten el
}' acceso a personas con movilidad reducida o déficits neurosensoriales

Aplicaciones méviles que ayuden a las personas a acceder a todos los servicios,
independientemente de su condicion.

|||' n '||| Pantallas tactiles que incorporen sistemas integrados multifuncionales con acceso
U por voz.

Programas de interpretacion y traduccion simultanea de otros idiomas y lengua
de signos.

La implantacion de la Medicina Personaliza-

da de Precisidon per se contribuira a la sos-

tenibilidad del sistema. Aunque requiera una

inversion inicial, la prevencion, el aumento de la

precision de los servicios y tratamientos vy la es-

ﬁoﬁ tratificacion de los individuos, permitira estable-

€88 cer una estrategia de optimizacion de recursos y

w l de Salud Publica de Precision a toda la poblacion,
basada en:

La puesta en marcha de Servicios y Unidades de Referencia en las que se concentren
recursos y se realicen procedimientos de manera eficaz contribuira a la sostenibilidad del
sistema, al permitir la concentracion de recursos optimizando los procesos.

El trabajo en red contribuira a la sostenibilidad del sistema ya que compartir informacion
entre los distintos decisores permitira en el futuro la disposicion de recursos materiales y
humanos de manera mas eficiente y la deteccion de ineficiencias del sistema.
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e |a prevencion cuaternaria para tratar de atenuar y/o evitar consecuencias perjudiciales
por intervenciones médicas innecesarias, exceso de medicacién, cribados sin fundamento,
uso inapropiado de antibidticos, etc.

e Elacceso universal a todos los servicios y tratamientos emergentes (incluyendo campafias
de deteccion precoz) en todo el territorio nacional, e incluso europeo. Existiran de forma
generalizada formulas de financiacion y cofinanciacion de farmacos sujetos a resultados en
salud, con corresponsabilidad de la industria farmacéutica y participacion ciudadana.

e |adeteccion de tendencias poblacionales y epidemiolégicas a través de la monitori-
zacion de los datos de la ciudadania.

En definitiva, la aplicacion de la Medicina Personalizada de Precision en la practica clinica contribuira a la
obtencién de resultados mas eficientes, éptimos y de calidad, aportando valor al sistema sanitario y
al paciente, y permitird plantear diferentes estrategias de financiacion y colaboracion entre la Industria
y la Administracion.

La incorporacion de la innovacion en la cartera de servicios en base a la generacion de valor tanto al
sistema como a la poblacidn se debera fundamentar en la evidencia cientifica, en la evaluacion de resul-
tados en salud, e indicadores de calidad del proceso asistencial y el valor real de la estrategia terapéutica;
asi como en nuevas estrategias de gestion en tres niveles: macrogestion, mesogestion y microgestion.

e Lamacrogestion, con el disefio de las politicas de Medicina Personalizada de Precision por
parte del Ministerio de Sanidad y otros Ministerios relacionados.

e [amesogestion, a través de la coordinacion y motivacion de los integrantes de los ambitos
de actuacion de la atencién sanitaria, y en especial de los del Espacio Sanitario Unico para
operativizar el cumplimiento de los objetivos orientados a los resultados.

e Lamicrogestion, a través del contacto directo con el paciente, donde el personal sanitario
asegurara transferir al paciente la calidad del servicio que proveen.

A su vez, se desarrollaran diversas estrategias que garantizaran la sostenibilidad financiera del siste-
ma sanitario garantizando a su vez la sostenibilidad ecolégica de la mano de los Objetivos de Desarro-
llo Sostenible y las Estrategias acordadas por la Unién Europea.

Del mismo modo, sera necesario que los lideres, publicos y privados, lleven a cabo medidas que permitan
materializar las directrices europeas a nivel comunitario y nacional.?* El desarrollo, implantacion y evalua-
cion continua de una Estrategia Nacional de Medicina Personalizada de Precisién y su influencia
en el resto de las Politicas, Estrategias y Planes de Salud, sera la via para la incorporacion plena de la
Medicina Personalizada de Precision. Previamente, sera necesario haber sentado las bases a través de
la Estrategia de Salud Digital, que establece las directrices para garantizar una gestion y gobernanza
optima del dato, y consolida una inversion en infraestructuras, herramientas, programas e iniciativas de
Salud Digital.
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En el marco del Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de Salud se consensuara la incorpora-
cion de la Medicina Personalizada de Precision en el disefio de las politicas sanitarias, para que el Minis-
terio de Sanidad las incorpore a su vez en las distintas Estrategias y Planes de salud, que posteriormente
seran adaptadas a las necesidades y requisitos de cada Comunidad Auténoma. El soporte y la participa-
cion ciudadana, las Sociedades Cientificas y las Asociaciones y plataformas de pacientes en este
proceso sera fundamental.

A modo de resumen, el escenario planteado se ilustra en el siguiente esquema (Figura 8).
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o UNIDADES PARA
----------- : LA TRASLACION
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CENTROS DE
APOYO A LA
INVESTIGACION,

% Sistema de garantias de buen uso de los datos y la no vulneracion
de los derechos y libertades fundamentales de la persona.

Equidad en el acceso e inclusién de las nuevas tecnologias y herramientas
de las que se sirve la Medicina Personalizada de Precisién en la cartera de
servicios, para garantizar una asistencia sanitaria de calidad.

(&

1. Profesionales clinicos: personal de medicina,
farmacia, enfermerfa...

© ) 2. Nuevos perfiles profesionales: genetistas, especialistas

ADQUISICION DE
COMPETENCIAS

PROFESIONALES

INVESTIGACION
E INNOVACION

en ciencias de datos, bioinformaticos.. ( )
“@ 3. Otros profesionales: personal de soporte técnico o de administracion.

Motor de la sanidad del futuro que funcionan en equipos multidisciplinares, en un
sistema que favorezca y garantice su cuidado y bienestar
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Transformacion del modelo formativo que garantiza

la adquisicion de competencias para la implementacion
de la Medicina Personalizada de Precision en la practica
clinica.

PROFESIONALES

SANITARIOS

FORMACION  FORMACION SANITARIA  FORMACION
DE GRADO ESPECIALIZADA CONTINUADA

< 3>
< >

Todos los profesionales contardn con conocimientos
comunes y competencias bdsicas sobre Medicina Per-
sonalizada de Precision que deberdn ser certificadas de
manera periddica.

FORMACION AL USUARIO

Usuario altamente capacitado con la adquisicion
de conceptos sobre la Medicina Personalizada de
USUARIO Precision y de autocuidado.

OE] Acceso y uso de datos en salud por parte del usuario, los agentes
@ implicados en la atencion sanitaria y los investigadores.

> % Desarrollo e implementacion de herramientas, programas informaticos
y sistemas homogéneos e integrados a nivel nacional, para el correcto
almacenamiento y procesamiento de datos.

Las Historias Integradas de Salud constituirdn la herramienta fundamental
en la atencién sanitaria.

Estrategia de optimizacion de recursos basada en:
@% Nuevas estrategias de calidad y gestion sanitaria a nivel macro, meso y micro.

Monitorizaciéon de datos para la deteccion de tendencias poblacionales
que permitan la definicion de politicas sanitarias ajustadas al escenario futuro.

Acceso universal y equitativo.

Generacién de valor fundamentado en la evidencia cientifica y la evaluacién de
resultados en salud.

Corresponsabilidad en la mejora del sistema, en su cuidado

y en la toma de decisiones compartidas.

Figura 8. Escenario ideal de la sanidad del futuro planteado en el informe “Sanidad del Futuro y Medicina Personalizada de Precision”. El escenario ideal de la sanidad del futuro en el que la Medicina Personalizada de Precision esté totalmente implementada se basara en un modelo de atencién sanitaria,
de investigacion e innovacion y de formacion y adquisicion de competencias; en el que los profesionales sanitarios y los usuarios del sistema seran los agentes clave. El escenario estara sustentado en tres elementos basicos, como la tecnologia y la transformacién digital, el marco ético-legal, y las politicas

sanitarias que contribuiran a la sostenibilidad del sistema.
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LA SANIDAD DEL FUTURO

5. Propuesta de recomendaciones
para avanzar hacia la sanidad
del futuro

Una vez definido el escenario ideal, se plantea a continuacién una serie de acciones y los princi-
pales pasos que, a modo de propuesta, deberian darse para lograr la plena implementacién de la
Medicina Personalizada de Precisién en el sistema sanitario. Este apartado se ha dividido en reco-
mendaciones para alcanzar el modelo de atencion sanitaria, de investigacion e innovacion y de formacion
y adquisicion de competencias; en recomendaciones relacionadas con los agentes clave: profesionales
sanitarios y usuarios del sistema; asi como recomendaciones para alcanzar la transformacion digital, el
marco ético-legal y relacionadas con las politicas y sostenibilidad, como elementos basicos del sistema
sanitario del futuro.

ATENCION SANITARIA

FOMENTAR EL CAMBIO HACIA UN MODELO DE TRABAJO EN RED Y FLUIDO
ENTRE TODOS LOS AGENTES Y AMBITOS INVOLUCRADOS EN EL PROCESO
ASISTENCIAL

e Desarrollar una plataforma interactiva integrada que se sirva de herramientas de inteligencia
artificial para impulsar la atencién ubicua y que permita albergar las diversas Historias Inte-
gradas en Salud.

e Promover el intercambio de informacién entre todos los agentes implicados en el sistema,
incluyendo a los usuarios, a través del uso de las Tecnologias de la Informacién y las Comu-
nicaciones.

e Incorporar la opinién del personal sanitario e investigador, y la poblacién, teniendo en cuen-
ta desde el principio sus necesidades, expectativas y su grado de satisfaccion, en la planificacion y
disefio de la atencion sanitaria del futuro.

e Disefiar un modelo de acreditacion y de financiacién para la creacién/designacion de Ser-
vicios y/o Unidades de Referencia accesibles a toda la poblacion, por medio de acuerdos y
alianzas entre los agentes implicados.
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Impulsar el trabajo en red promovido por la Agencia Estatal de Salud Publica (AESAP), como
institucion de excelencia técnica y cientifica, en coordinacién con otras instituciones de
Salud Publica a nivel autondmico, con el objetivo de implementar la preparacion, prevencion,
deteccion y respuesta rapida frente a amenazas y riesgos para la salud de la poblacion en el
marco de politicas de One Health.

DESARROLLAR UNA ATENCION ORGANIZADA EN EQUIPOS
MULTIDISCIPLINARES

Definir y/o re-definir el rol de todos los agentes implicados en los distintos ambitos de
actuacion del sistema sanitario (personal de medicina, farmacia, enfermeria, biologia, nuevos per-
files, etc.), para alcanzar un proceso asistencial tGnico.

Definir el papel de la figura del profesional de gestién de casos, como nexo de union entre los
diferentes ambitos de actuacion y de estos con el paciente, para impulsar su incorporacion en la
atencion sanitaria.

Crear protocolos de actuacion asistencial unificados por procesos o grupos de patologias
fundamentados por la evidencia cientifica.

Establecer protocolos de telemedicina que garanticen la calidad de la atencion sanitaria, y en
especial de la atencién ubicua.

Dotar al sistema de unidades de gestién de datos para el uso eficiente de la informacion gene-
rada en el sistema sanitario.

Impulsar proyectos colaborativos, multidisciplinares y de trabajo en red, que cuenten con
el liderazgo de profesionales de distintos centros, estableciendo sinergias entre el sector publico
y el privado.

OTRAS RECOMENDACIONES
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Dotar al sistema de instalaciones en las que poder llevar a cabo una atencién hibrida, presen-
cial o virtual, para la Salud Ubicua.

Protocolizar y armonizar las intervenciones clinicas a través de la creacion de un repositorio de
pruebas y resultados de intervenciones de Medicina Personalizada de Precisién disponibles en
cada centro del sistema, asi como de las indicaciones actualizadas por patologia y biomarcadores.

Incorporar las actualizaciones periédicas a las Guias de Practica Clinica de cara a disminuir
la variabilidad clinica y garantizar el acceso equitativo al diagnostico y los tratamientos.



SANIDAD DEL FUTURO Y MEDICINA PERSONALIZADA DE PRECISION

e Visibilizar casos de éxito, tanto en el ambito de la atencién sanitaria como de la coordinacion
asistencial, que hayan sido abordados utilizando nuevas tecnologias emergentes o estrategias
disruptivas de Medicina Personalizada de Precision, a fin de que su incorporacion pueda ser
priorizada.

e Impulsar la creacion de una agencia de evaluacion de calidad independiente que garantice
la coordinaciéon y homogeneizacion de la atencion integral para la promocion de la salud, la pre-
vencion y el tratamiento de las enfermedades.

INVESTIGACION E INNOVACION

HACER REALIDAD LA INVESTIGACION EN RED

e Reforzar las estructuras de trabajo en red existentes, tales como el Centro de Investigacion
Biomédica en Red (CIBER ISCIlI), las Redes de Investigacion Cooperativa Orientadas a Resultados
en Salud (RICORS), la Infraestructura de Medicina de Precision asociada a la Ciencia y la Tecnologia
(Programa IMPaCT) o el Plan Complementario de Biotecnologia Aplicada a la Salud, entre otros.

e Promocionar nuevas estructuras de trabajo en red por medio del desarrollo de nodos de
emprendimiento e innovacion en salud a través de consorcios entre distintas instituciones.

e Fomentar la colaboracion entre profesionales y entidades tanto publicas como privadas para
el desarrollo de equipos multidisciplinares y la disposicién compartida de infraestructuras y nue-
vas tecnologias que requieran de una elevada inversion inicial, acelerando la incorporacion de la
Medicina Personalizada de Precision en el ciclo de vida de los proyectos de investigacion.

PONER EN MARCHA MODELOS DE PRIORIZACION PARA POTENCIAR
LA INVESTIGACION EN MEDICINA PERSONALIZADA DE PRECISION

e Priorizar lineas de investigacion en base a metodologfas que contemplen criterios como la per-
cepcion de los profesionales y de la ciudadania, la utilidad clinica, la eficiencia, la aplicabilidad a
nivel traslacional y su caracter disruptivo.

e Fomentar modelos basados en la evidencia cientifica y en la evaluacion de resultados en sa-
lud que favorezcan la generacion de valor tanto al sistema como a la poblacion.

OTRAS RECOMENDACIONES

e Consolidar en el sistema la Investigacién e Innovacién Responsable (RRI), que persigue
una ciencia mas abierta, reducir la brecha existente entre el ambito cientifico y la sociedad, y al-
canzar una ciencia mas inclusiva, transparente y colaborativa.

45



Garantizar la equidad en el acceso a la investigacion clinica, independientemente de la loca-
lizacion de la persona, por medio de la implementacion del uso de tecnologias y las herramientas
digitales (por ejemplo, a través del Digital Twin y los ensayos clinicos a distancia, entre otros).

Establecer los mecanismos que garanticen un porcentaje del PIB destinado a |a inversion en
el campo de la investigacién similar al de la media de la Union Europea, para impulsar la inno-
vacion, el reconocimiento de la actividad investigadora y la atraccién, incorporacion y retencion
del talento.

FORMACION Y ADQUISICION DE COMPETENCIAS

INCORPORAR LA MEDICINA PERSONALIZADA DE PRECISION
EN LOS PLANES DE ESTUDIO

Incluir conocimientos de Medicina Personalizada de Precisién en los contenidos del plan
docente de formacién universitaria a nivel de grado y posgrado (masteres, doctorado, etc.).

Determinar asignaturas a cursar de manera conjunta entre distintas disciplinas para favore-
cer la colaboracion multidisciplinar, que impulse un entorno participativo y dinamico.

PROMOVER LA FORMACION SANITARIA ESPECIALIZADA
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Incorporar al sistema de Formacién Sanitaria Especializada nuevos perfiles profesionales que
actualmente no estan contemplados en el Sistema Nacional de Salud: genética médica, genética
y gendmica clinica de laboratorio, ciencias de datos, salud publica de precision, informatica bio-
médica, etc.

Extender el modelo de formacién sanitaria especializada basado en competenciasy en proce-
sos, y en la evidencia cientifica disponible en Medicina Personalizada de Precision.

Incluir preguntas relacionadas con el ambito de la Medicina Personalizada de Precision en las
pruebas selectivas de formacion sanitaria especializada, de manera que las universidades
incluyan nuevos conceptos de la Medicina del Futuro en la formacién de los profesionales.

Implantar en los programas de Formacion Sanitaria Especializada estancias formativas obli-
gatorias en el uso y aplicacion de los conocimientos derivados de la Medicina Personalizada de
Precision especificos para el desempefio de su actividad en Servicios y/o Unidades de Referencia.
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IMPULSAR LA FORMACION CONTINUADA Y CERTIFICACION PERIODICA
DE LOS PROFESIONALES

e Promover de manera prioritaria la acreditacion de actividades de formacién continuada
en Medicina Personalizada de Precision a través de la Comisién de formacién continuada de las
profesiones sanitarias.

e Desarrollar sistemas de certificacion periédica de los profesionales que desarrollan su la-
bor en el ambito de la Medicina Personalizada de Precision, de acuerdo a la “Propuesta de com-
petencias en Medicina Personalizada de Precision de los profesionales sanitarios”.?’

e Establecer alianzas estratégicas con Sociedades Cientificas, escuelas de salud, escuelas
de negocios y otras organizaciones para el desarrollo, a través de programas de formacion
continuada, de competencias en Medicina Personalizada de Precision, incluyendo capacidades
directivas.

IMPULSAR LA FORMACION DEL USUARIO

e Disefiar un plan de formacioén y divulgacién transversal, liderado conjuntamente por el Mi-
nisterio de Sanidad, el Ministerio de Educacion y Formacion Profesional y las Asociaciones de
Pacientes, en colaboracion con el resto de los agentes involucrados, para la incorporacion de
conocimiento en salud y en Medicina Personalizada de Precision a toda la poblacién, con especial
atencion a los pacientes y sus cuidadores. La formacion se realizara por medio de la inclusion de
conocimiento en los planes de estudio escolares, la creacion de escuelas de pacientes especiali-
zados en Medicina Personalizada de Precision y/o la divulgacion de informacion veraz y rigurosa
en los medios de comunicacion, seminarios, etc.

OTRAS RECOMENDACIONES

e Fomentar el uso de la tecnologia digital como herramienta de aprendizaje como, por
ejemplo, foros y plataformas virtuales para la formacion, el metaverso, la realidad virtual, la reali-
dad aumentada, la impresion 3D, etc.

* Fomentar la formaciéon en Medicina Personalizada de Precisién basada en la practica en
todos los niveles formativos.

47


https://www.institutoroche.es/static/archivos/INFORME_MARCO_COMPETENCIAS_MPP_web.pdf

PROFESIONALES SANITARIOS

POTENCIAR UNA BUENA GESTION EN EL CUIDADO
Y EL BIENESTAR DE LOS PROFESIONALES SANITARIOS

Mejorar las condiciones laborales del personal sanitario de cara a combatir la precariedad y el
desgaste profesional, por medio de la implementacién de programas que favorezcan la concilia-
cion de la vida personal, familiar y laboral; asi como que garanticen el reconocimiento de la labor
profesional y el respeto a la dignidad de la persona trabajadora.

Planificar los equipos de trabajo en el ambito sanitario, aumentando las plantillas de los co-
lectivos profesionales mas afectados, incluyendo dentro de los equipos tanto nuevos perfiles
sanitarios, como de areas no relacionadas con el ambito de la salud (administracién, gestion o
gerencia, entre otros).

Dotar al sistema de personal técnico de apoyo de cara a disminuir la carga administrativa,
facilitando asf la coordinacion y el trabajo en red entre los profesionales involucrados.

Disefar guias y establecer programas que ofrezcan orientacion y recursos al personal sanitario
para la promocién de un adecuado autocuidado fisico, mental y emocional.

DESARROLLAR LA CARRERA INVESTIGADORA DE LOS PROFESIONALES
SANITARIOS
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Integrar la actividad investigadora como parte de las funciones del personal sanitario, si-
guiendo las conclusiones de la Comision para la Reconstruccion Social y Econémica del Congreso
de los Diputados y la Ley 17/2022, de 5 de septiembre, por la que se modifica la Ley 14/2011, de
1 de junio, de la Ciencia, la Tecnologia y la Innovacién:

» Desarrollar una carrera investigadora a nivel nacional.

» Incorporar en los servicios de salud categorias de personal investigador en régimen
estatutario, que contribuya a la estabilidad en el empleo de los profesionales que rea-
lizan actividades de investigacion.

» Regular las condiciones laborales del personal investigador, con la creacion de
contratos y programas de estabilizacion que garanticen la continuidad en la financiacion
y el reconocimiento de méritos en |+D+i.
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USUARIOS DEL SISTEMA

e Disefiar e implementar programas de concienciacién a la ciudadania, por medio de la elabo-
racion de material socioeducativo, a fin de promocionar la corresponsabilidad, la prevencion y el
autocuidado.

e Fomentar que los individuos ejerzan su corresponsabilidad y sean participes en el disefio del
proceso asistencial y en la toma de decisiones acerca de su salud, desarrollando mecanismos
transparentes que evalUen su participacion.

e Desarrollar e implementar plataformas interactivas para el usuario, que incluyan sistemas de
recogida de PROMs y PREMSs, para fomentar la interaccion y la comunicacion del paciente con el
resto agentes involucrados en el sistema sanitario.

e Promover la participacién ciudadana en los Consejos Asesores de Sanidad, Consejos de Salud,
Comités de Investigacion, Comités de Direccion de los hospitales y en los Consejos Editoriales
de las revistas cientifica, para incorporar su opinién y vision en los aspectos mas relevantes de la
sanidad del futuro.

e Definir una metodologia de “investigacion participativa”, en el marco de la RRI, que permita
involucrar a pacientes y ciudadanos en el disefio de hipdtesis, pasando de ser objeto de estudio
a sujeto protagonista de la investigacion.

ALCANZAR LA INTEGRACION E INTEROPERABILIDAD DE LA INFORMACION EN
EL SISTEMA SANITARIO

e Establecer una infraestructura digital comun para el almacenamiento de la informacion en el
sistema sanitario, de manera similar al Espacio Europeo de Datos Sanitarios.

e Impulsar la creacion de una base de datos federada a nivel nacional bajo el marco europeo
sobre Gobernanza de los Datos (Data Lake sanitario nacional), que permita el acceso a datos
(anonimizados o seudonimizados, en funciéon del uso).

e Posibilitar la interoperabilidad y portabilidad de los datos, entre la sanidad publica y la
sanidad privada.

e Impulsar la participacion en iniciativas con Estados miembros de la Unién Europea con el

objetivo de compartir retos y aprendizajes del uso de infraestructuras tecnoldgicas y de gestion
de datos, como la Infraestructura de Servicios Digitales de e-Health.?
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AVANZAR HACIA LA HISTORIA INTEGRADA DE SALUD

Desarrollar una infraestructura informatica adecuada que garantice la interoperabilidad, la
seguridad, la accesibilidad de la informacién y su trazabilidad; permitiendo incorporar en la Histo-
ria Integrada de Salud diferentes utilidades y aplicaciones que vayan surgiendo.

Disefiar sistemas y mecanismos que contribuyan a la homogeneizacion e interpretacion de
datos de salud para avanzar en la interoperabilidad de las diferentes Historias Clinicas de las
Comunidades Auténomas.

Incorporar los datos generados por las personas sobre su informacion social, ambiental y
clinica en las Historias Integradas de Salud que actlen como repositorios personalizados e inte-
roperables a los que el usuario pueda acceder y actualizar en caso necesario.

Establecer pactos y/o convenios con desarrolladores de tecnologias participativas de salud
digital y dispositivos médicos (por ejemplo, apps, wearables) para promover la sincronizacion
y la integracion de los datos del individuo en la Historia Integrada de Salud.

ASEGURAR EL CORRECTO ALMACENAMIENTO Y GESTION DE LOS DATOS EN EL
ESPACIO SANITARIO UNICO

Dotar a los servicios de gestion de datos integrados de sistemas avanzados de computacion,
almacenamiento y analisis basados en la nube (proveedores externos a disposiciéon a través
de internet) o sistemas hibridos (combinacion de proveedores locales y externos) que almace-
nen la informacién generada en el Espacio Sanitario Unico y que permitan el acceso desde cual-
quier punto del proceso asistencial.

Asegurar el cumplimiento de los estandares de almacenamiento como, por ejemplo, los estan-
dares FAIR (Findable, Accessible, Interoperable, Reusable) sobre |a informacion en las bases
de datos, siguiendo la Propuesta de Reglamento sobre el Espacio Europeo de Datos Sanitarios.

POTENCIAR EL DESARROLLO TECNOLOGICO Y LA TRANSFORMACION DIGITAL
DESDE LAS ADMINISTRACIONES
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Adaptar la Estrategia Nacional de Ciberseguridad y la ratificacién de la Ley de Ciberse-
guridad 5G, en el marco legal europeo, a los avances que se produzcan en relacién con la trans-
formacion digital para fijar las directrices generales del uso seguro del ciberespacio a través de
una vision integradora que garantice la seguridad.

Impulsar y fomentar el desarrollo de proyectos innovadores con los fondos Next Generation
para el desarrollo tecnoldgico y la transformacion digital de todo el sistema.
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e Implementar el Plan de Acciéon de Educacion Digital de la Unién Europea (2021-2027), para
impulsar la digitalizacion del ecosistema educativo a fin de que la poblacion y los profesionales
sanitarios adquieran los conocimientos digitales necesarios y hacer posible la transformacion del
sistema sanitario.

OTRAS RECOMENDACIONES

e Visibilizar casos de éxito, tanto en el ambito publico como privado, que hayan sido abordados
utilizando nuevas tecnologias emergentes, a fin de promocionar la transformacién digital del sis-
tema sanitario.

e Fomentar el desarrollo, la evaluacion y validacion de nuevas tecnologias emergentes como, por
ejemplo, el metaverso en varias de sus aplicaciones en el ambito de la salud (simulacién para la
formacion, telemedicina, programas de rehabilitacion, Digital Twin, etc.).

INCORPORAR LOS PRINCIPALES CAMBIOS DEL MARCO ETICO-LEGAL

e Establecer cédigos éticos y conductas de buenas practicas de gobernanza de los equipos
directivos, asi como codigos de buenas practicas del personal sanitario en el campo de la Medici-
na Personalizada de Precision y la Salud Digital.

e Promover la inclusién de Delegados de Proteccion de Datos y nuevos perfiles de expertos
en los Comités Eticos, que permitan acompasar la legislacién a los avances tecnolégicos; asf
como para realizar tanto reevaluaciones como autoevaluaciones de las normativas y regulaciones
en el ambito del uso de datos, la inteligencia artificial o las tecnologias emergentes, entre otros.

e Desarrollar e implementar un marco legal para la regulacion acerca del desarrollo, la comerciali-
zacion y uso de tecnologias, productos y servicios de inteligencia artificial a nivel nacional, bajo el
marco normativo establecido por el Reglamento europeo de Regulacion de la Inteligencia Artificial
(EU Artificial Intelligence Act). Se deberan sentar las bases legales que garanticen la validacion, la
transparencia y la seguridad de los sistemas y algoritmos de inteligencia artificial, desarrollando
mecanismos de control y seguimiento para la supervision del cumplimiento del reglamento.

e Desarrollar un marco legal para la regulacion de la Salud Ubicua, estableciendo los criterios de
actuacion y proteccion de la informacion del paciente cuando se realice la atencion sanitaria por

medio de servicios de telemedicina.

e Contemplar la equidad en la priorizacién de estrategias y lineas de actuacion en el ambito de las
prestaciones sanitarias.
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PROMOVER MECANISMOS LEGALES QUE GARANTICEN LA PROTECCION DE LOS
DATOS RELATIVOS A LA SALUD PARA SU USO PRIMARIO Y SECUNDARIO

e Proporcionar una base legitima para el tratamiento de los datos con uso secundario como
es el interés general y el avance de la Medicina Personalizada de Precision bajo el marco actual
de la Ley Organica de Proteccion de Datos y el Reglamento General de Proteccion de Datos en el
marco europeo.

e Desarrollar un pacto entre sanitarios, gestores, investigadores, industria farmacéutica y usuarios,
orientado a la maxima transparencia en la informacion a los individuos acerca del uso secun-
dario de sus datos relativos a la salud y que garantice la privacidad, la confidencialidad vy el
manejo de la informacion.

OTRAS RECOMENDACIONES

e Determinar el papel a desarrollar por parte de los organismos de gobernanza de datos que
puedan crearse en el futuro y su relacién con los Comités de Etica y/o las autoridades de protec-
cion de datos.

e Actualizar de manera periédica de la cartera basica de servicios y la prestacion de una
atencion sanitaria en colaboracién con las Asociaciones de Pacientes y los Servicios Sociales, que
garanticen el acceso equitativo al diagnostico y los tratamientos, eliminando las barreras socioe-
condmicas y/o geograficas.

GARANTIZAR UN SISTEMA SANITARIO DE CALIDAD SOSTENIBLE
EN EL TIEMPO

e Desarrollar modelos de financiacién de politicas de salud basados en valor incorporando
indicadores de equidad y sistemas de evaluacion de resultados.

e Disefiar e implementar una Estrategia de Salud Publica de Precisién basada en la investiga-
cion, la incorporaciéon de conocimientos y tecnologias de Medicina Personalizada de Precision y

en la transformacion digital.

e Promover la investigacion clinica en los hospitales como motor de la innovacion asistencial,
contribuyendo al acceso de los pacientes a tratamientos innovadores.
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e Incorporar las pruebas y técnicas de Medicina Personalizada de Precision en la cartera basica
de servicios en base a las necesidades de Ia poblacion, siguiendo un sistema de actualizacion
dindmico basado en la monitorizacion de resultados y evaluacion periddica.

e Evaluar la introduccion de nuevos modelos de gestion sanitaria que contribuyan a la sostenibi-
lidad del sistema.

e Afianzar la inversién en sanidad y en investigacién, alcanzando los valores medios de porcen-
tajes de PIB destinados a sanidad e investigacion en la Unién Europea, a fin de impulsar la trans-
formacion digital, la innovacion y la implementacion de la Medicina Personalizada de Precision
en todos los ambitos del sistema sanitario, instando a hablar de inversion sanitaria y no de gasto
sanitario.

e (Crear grupos de trabajo, de la mano de las Sociedades Cientificas, encargados de la evaluacién
de las practicas y las politicas sanitarias, y la armonizacién y homogeneizacién de las
intervenciones clinicas, de cara al desarrollo de recomendaciones destinadas a garantizar un
sistema sanitario de calidad, que sea sostenible y eficiente.

e Disefiar e implementar un Plan de Gestion Ambiental en el &mbito del sistema sanitario,
en linea con los Objetivos de la Agenda 2030 sobre el Desarrollo Sostenible, orientadas a promo-
ver la sostenibilidad medioambiental y la eficiencia energética.

INCENTIVAR LA COOPERACION Y LA COLABORACION ENTRE TODOS
LOS AGENTES IMPLICADOS EN LA SANIDAD DEL FUTURO

e Establecer reuniones periddicas entre los agentes implicados en el sistema sanitario (profesiona-
les sanitarios, gestores de centros, pacientes/usuarios, servicios sociales, etc.) con las autoridades
sanitarias para la identificacién de estrategias y acciones a llevar a cabo en el corto plazo de cara
ala promocion de un ecosistema comun gque vele por os intereses y las necesidades de toda
la poblacién.

e (Crear grupos de trabajo compuestos por profesionales de diferentes disciplinas para la genera-
cion de politicas y soluciones integrales ante problemas que afectan a la salud humana, a la
salud animal y al medio ambiente, en el marco del concepto One Health.

e (Concienciar a todos los agentes involucrados en el sistema sanitario, desde el conjunto de la
ciudadania hasta los decisores en salud, por medio de casos de éxito reales en cualquier am-
bito, ya sea en atencidn sanitaria, investigacion o formacién, que hayan sido abordados utilizando
tecnologias emergentes o estrategias disruptivas de Medicina Personalizada de Precision.
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Elaborar un Plan Estratégico de la sanidad del futuro que establezca una vision comun y
las lineas de actuacion para avanzar hacia el sistema sanitario deseado. Este plan requiere de
voluntad y pactos politicos, de cambios en la gestion, y de la colaboracion interministerial, lidera-
da por el Ministerio de Sanidad y en colaboracién con las Comunidades Autbnomas, entidades,
sociedades y organizaciones involucradas. Este plan estratégico debera llevarse a cabo en coor-
dinacién con el Plan de Recuperacion, Transformacion y Resiliencia, y deber3d, al menos, incluir el
seguimiento, la actualizacion y la implementacion de los principales planes estratégicos del go-
bierno (Estrategia Nacional de Inteligencia Artificial, el Plan Espafia Digital 2025, Plan de Medicina
Personalizada y Precision 5P del Sistema Nacional de Salud y el IV Plan de Gobierno Abierto de
Espafia 2020-2024).

Avanzar hacia una cultura social que sitle a la salud en el centro de todas las politicas, mi-
nimizando las desigualdades en salud y garantizando la equidad en el acceso a una presta-
cion sanitaria de calidad. Para ello, se insta la aprobacion del Proyecto de Ley por el que se modi-
fican diversas normas para consolidar la equidad, universalidad y cohesion del Sistema Nacional
de Salud, como reforma prevista dentro del Plan de Recuperacién, Transformacion y Resiliencia.

Promover los modelos de contratacion laboral basados en incentivos, rendimiento y eva-
luacion de resultados de la actividad de los profesionales sanitarios, fomentando el reconoci-
miento profesional y la atraccién, incorporacion y retencion del talento, fomentando la inclusion
de nuevos perfiles profesionales.

Afianzar la confianza de la poblacién por medio del desarrollo de politicas de transpa-
rencia del sistema sanitario, garantizando el acceso a la informacién publica, salvaguardando la
proteccion de los datos personales, logrando un mayor conocimiento general de acerca de los
servicios sanitarios publicos. Como consecuencia, se potenciara una mayor participacion e invo-
lucracion de la ciudadania en aspectos relacionados con la salud.

Promover desde el sector publico la buena utilizacién de las infraestructuras disponibles,
asi como la coordinacion integral para el intercambio de datos entre sectores, y en el ambito eu-
ropeo e internacional.
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/. Glosario de términos

ATENCION ASINCRONICA

Modalidad en la atencién sanitaria virtual en la que se hace uso de herramientas de comunicacién sin
coincidencia temporal y de forma intermitente (por ejemplo, correo electrénico, video grabado, mensajes
de texto, etc.).

ATENCION SINCRONICA

Modalidad en la atencion sanitaria virtual en la que se hace uso de herramientas de comunicacion a tiem-
po real y simultanea (por ejemplo, llamada o videollamada, etc.).

BASE DE DATOS FEDERADA O DISTRIBUIDA

Es aquella en la que existen multiples bases de datos interconectadas por una red, de manera que cual-
quier usuario puede acceder a los datos desde cualquier parte de dicha red.

BIOLOGIA DE SISTEMAS

Rama cientifica multidisciplinar centrada en el estudio holistico de los organismos vivos dirigida a mejorar
la comprension de como las interacciones entre los componentes biolégicos de los sistemas vivos con-
tribuyen a predecir su resultado.

ESTUDIOS N-OF-1

Ensayos clinicos basados en el individuo, en los que se considera al paciente como la Unica unidad de
observacion en un estudio que investiga la eficacia o los perfiles de efectos secundarios de diferentes
intervenciones. Tienen como objetivo final el determinar la intervencidon mas adecuada para un paciente
individual utilizando criterios objetivos basados en datos.

INVESTIGACION E INNOVACION RESPONSABLE (RRI)

Enfoque del proceso de investigacion e innovacion que se basa en seis principios: educacion cientifica,
igualdad de género, acceso abierto, gobernanza, ética y participacion ciudadana. La idea es impulsar la
alineacion entre los procesos de investigacion y sus resultados sociales, con el objetivo de mejorar el
cumplimiento de las expectativas y necesidades de las personas.

MEDICINA PERSONALIZADA DE PRECISION

Identificacion y aplicacion del abordaje preventivo, diagnostico y terapéutico mas efectivos para cada pa-
ciente, utilizando como herramienta la Medicina de Precision. La Medicina Personalizada de Precision in-
corpora datos relacionados con las ciencias émicas, datos clinicos, de imagen y del entorno del paciente.
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ORGANOIDES

Masas celulares cultivadas a partir de células madre que permiten replicar tejidos u érganos humanos,
o tumores especificos. Su uso en el laboratorio permite estudiar la formacién de los tejidos normales o
malignos y probar nuevos medicamentos y otros tipos de tratamientos, previo a su Uso en personas.

ORGAN-ON-A-CHIP

Sistemas celulares que contienen tejidos naturales o artificiales cultivados en chips microfluidicos. Permi-
ten simular el microambiente y los aspectos funcionales clave de los érganos, siendo Util en la investiga-
cion de la fisiopatologia humana y el efecto terapéutico de los farmacos en el organismo en los estudios
de toxicologia y ensayos clinicos.

POOL GENETICO POBLACIONAL

Suma total de los genotipos de sus individuos, o la suma total de los genes en los gametos de una poblacion.

REALIDAD BIOPSICOSOCIAL

Enfoque de la salud que tiene en consideracion factores bioldgicos, psicolégicos y sociales.

RESCUE STUDIES

Ensayos clinicos fracasados en su desarrollo, que con un cambio en general de direccion y gestion han
sido rescatados y han retomado la actividad.

USO PRIMARIO DE DATOS
Recogida de datos por parte del personal sanitario y/o investigador con un fin especifico.

USO SECUNDARIO DE DATOS

Uso de los datos, obtenidos por el mismo u otro personal sanitario y/o investigador, para un propdésito
que no esta relacionado con el motivo inicial.
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