Terapias avanzadas

ANTIGIPAR LA SANIDAD DEL FUTURO,
UNA VIA A SEGUIR PARA LA PLENA
INCORPORACION DE LA MEDICINA
PERSONALIZADA DE PRECISION

La Medicina Personalizada de Precision permite la identificacion y aplicacion del abordaje
preventivo, diagnostico y terapéutico mas efectivo para cada paciente utilizando como
herramienta la medicina de precision, integrando los datos clinicos, datos d6micos, datos del
entorno del paciente, y datos de imagen; es decir, un abordaje mas eficiente de cada paciente
que evita gastos innecesarios y, por tanto, contribuye a la sostenibilidad del sistema sanitario.

Esta nueva forma de hacer medicina representa un cam-
bio de paradigma y una nueva realidad asistencial para el
Sistema Nacional de Salud, que no solo conlleva cambios en
la atencidn clinica, sino que también impacta en la Medicina
Preventiva Personalizada y la Salud Publica de Precision.

La Fundacion Instituto Roche, organizacion sin animo de
lucro que trabaja desde hace afios para colaborar a traer al
presente la medicina del futuro, ha impulsado la elaboracion
del Informe 'Sanidad del Futuro y Medicina Personalizada
de Precision’, en colaboracion con un grupo multidisciplinar
de expertos de referencia nacional en diferentes areas relacio-
nadas con la Medicina Personalizada de Precisién y |a politica
sanitaria, bajo la coordinacion de la Dra. Encarna Guillén, pre-
sidenta de la Asociacion Espafiola de Genética Humana. En él,
se plantea un escenario de la Sanidad del Futuro en el que la
Medicina Personalizada de Precision estard completamente
implementada, identificando un total de 86 recomendaciones,
agrupadas en seis areas clave para facilitar alcanzar el esce-
nario propuesto.

La progresiva incorporacion de la Medicina Personalizada
de Precision en el sistema sanitario requerira de una profunda
transformacion organizativa y, a nivel estructural, de la aten-
cién clinica, en la que deberan replantearse los roles y las
funciones de los profesionales sanitarios y de otros agentes
involucrados, como los usuarios del sistema. Estos cambios
deben acompanfiarse de la transformacién digital de la salud
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y la adaptacion del marco ético-legal, asi como del desarrollo
de politicas y estrategias para mejorar la eficiencia y la soste-
nibilidad del sistema sanitario.

El grupo de trabajo coincide en la necesidad de promover el
cambio hacia un modelo de trabajo en red y fluido entre
todos los agentes y ambitos involucrados en el proceso asisten-
cial. La atencion sanitaria estara organizada en equipos multidis-
ciplinares, en los que el rol de cada uno de los agentes implicados
estard claramente definido y, de este modo, alcanzar un proceso
asistencial Unico. En este sentido, sera clave definir el papel
de la figura del profesional de gestion de casos, como nexo de
union entre los diferentes ambitos de actuacion y de estos con
el paciente, asi como el impulso del intercambio de informacién
entre todos los agentes, a través del uso de las TICs.

Para hacer realidad el modelo de trabajo enred y fluido en el
ambito de la investigacion y la innovacion, es preciso reforzar
las estructuras de trabajo fomentando la colaboracion y coo-
peracion entre profesionales y entidades tanto publicas como
privadas.

Asimismo, deberan adoptarse medidas para consolidar
la Investigacion e Innovacion Responsable y garantizar la
equidad en el acceso a la investigacion clinica, por medio de
la implementacién del uso de tecnologias y las herramien-
tas digitales; asi como la puesta en marcha de modelos de
priorizacion para potenciar la investigacién en Medicina
Personalizada de Precision.
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Profesionales sanitarios, el recurso mas valioso

En el escenario de la sanidad del futuro, se debera
reconocer y cuidar a los profesionales sanitarios como el
recurso mas valioso del sistema, por lo que, se prestara
especial atencion a su bienestar, estableciendo medidas
y estrategias que mejoren sus condiciones laborales, a
través de una buena planificacion de equipos, prevision
de necesidades y mejora en el desarrollo profesional.
Asimismo, los expertos abogan por la integracion de la
actividad investigadora como parte de las funciones del
personal sanitario.

A nivel formativo, la universidad y las distintas unida-
des docentes acreditadas tendran una labor fundamental
en la formacion de los profesionales sanitarios del futuro
incorporando la Medicina Personalizada de Precision en
los correspondientes planes de estudio. De cara a impul-
sar su formacioén a lo largo de su carrera profesional,
una de las recomendaciones clave es la promocion de la
acreditacion de actividades de formacion continuada en
Medicina Personalizada de Precision. Ademas, el grupo
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de expertos apuesta por desarrollar sistemas de certifi-
cacion periddica de los profesionales que desarrollan su
labor en este ambito, garantizandose asf la actualizacion
del conocimiento.

El sistema sanitario del futuro requerird de la incor-
poracién de nuevos perfiles profesionales que, actual-
mente, no estan contemplados en el sistema sanitario,
como genetistas, bioinformaticos, expertos en ciencia de
datos, etc.

Por otro lado, en el futuro, la sanidad precisara de una
ciudadania que participe mas activamente tanto en el
sistema como en el control de su salud, formando parte
de érganos decisores del sistema. Para impulsar la par-
ticipacion ciudadana, sera necesario el disefio de un
plan de formacion y divulgacién transversal en Medicina
Personalizada de Precisién dirigido a toda la poblacion,
con especial atencion a los pacientes y cuidadores; asfi
como la implementacion de programas de conciencia-
cién para fomentar su corresponsabilidad en la toma
de decisiones en salud por medio de la elaboracién de
material socioeducativo.



Interoperabilidad e integracion de la informacion

En un contexto en el que la transformacion digital del
sistema sanitario se habra completado, la fluidez de la
informacion, asi como la coordinacién y la comunicacion
entre todos los agentes implicados en el sistema sanita-
rio seran una realidad. En este escenario, se contara con
plataformas digitales, tales como la historia integrada de
salud, un registro electrénico y completo de la informacion
de salud del individuo con el que seréa posible disponer de
una vision completa y detallada de la informacion bio-psi-
co-social del paciente.

El desarrollo de una infraestructura digital comun que
garantice la integracion e interoperabilidad, seguridad, por-
tabilidad, accesibilidad de la informacién y la trazabilidad
en la sanidad publicay privada, permitira albergar la histo-
ria integrada de salud e impulsar la salud ubicua. Gracias
a esta infraestructura, serd posible asegurar el correcto
almacenamiento y gestion de los datos en salud, garan-
tizando el cumplimiento de los estdndares FAIR (Findable,
Accessible, Interoperable, Reusable) sobre la informa-
cion en las bases de datos, siguiendo la Propuesta de
Reglamento sobre el Espacio Europeo de Datos Sanitarios.

En el escenario futuro planteado, también sera necesario
incorporar un sistema de garantias que proteja y garantice
los derechos de los individuos. Teniendo en cuenta que
los datos relativos a la salud son altamente sensibles, los
expertos colaboradores del Informe recomiendan estable-
cer mecanismos legales que garanticen su proteccion.

De la misma manera, se deberan establecer cédigos
éticos y conductas de buenas practicas de gobernanza
de los equipos directivos, asi como cddigos de buenas
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practicas del perso-
nal sanitario en el
campo de la Medicina
Personalizada de
Precision y la Salud
Digital. Por otro lado,
se necesitara imple-
mentar un  marco
legal para la regula-
cion de la inteligencia
artificial y de la tele-
medicina, entre otros.

El contexto legal y
normativo del futuro
necesitard de la
implicacién de todos
los agentes del sis-
tema, sanitarios, ges-
tores, investigadores,
industria farmacéu-
tica y usuarios, quie-
nes deberan desarrollar un pacto orientado a la maxima
transparencia en la informacion a los individuos acerca
del uso secundario de sus datos relativos a la salud y que
garantice la privacidad, la confidencialidad y el manejo de
la informacion.

De cara a establecer las politicas necesarias para
alcanzar un sistema de calidad sostenible en el tiempo, el
grupo de trabajo que ha elaborado el Informe “Sanidad del
Futuro y Medicina Personalizada de Precision”, propone la
elaboracion de un Plan Estratégico de la Sanidad del Futuro
gue establezca una vision comun y las lineas de actuacion
para avanzar hacia el sistema sanitario deseado.

Otro tipo de actuaciones se enfocarian en desarrollar
modelos de financiacion de politicas de salud basados en
valor incorporando indicadores de equidad y sistemas de
evaluacién de resultados. Ademas, se recomienda incor-
porar las pruebas y técnicas de Medicina Personalizada
de Precision en la cartera basica de servicios en base a
las necesidades de la poblacién, siguiendo un sistema de
actualizacion dindmico basado en la monitorizacion de
resultados y evaluacion periddica.

Finalmente, los expertos inciden en la necesidad de
avanzar hacia una cultura social que sitle a la salud en el
centro de todas las politicas, minimizando las desigualda-
des en salud y garantizando la equidad en el acceso a una
prestacion sanitaria de calidad.

La puesta en marcha de las politicas necesarias para
alcanzar un sistema sostenible en el futuro es una de las
seis principales recomendaciones emitidas por los auto-
res del Informe, que nos encaminan hacia el escenario
ideal propuesto: la plena incorporaciéon de la Medicina
Personalizada de Precisién en el sistema sanitario.
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