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RESUMEN: La universalizacion de la consulta y acceso a la informacion en
ciencias de la salud y de la vida es un proceso consolidado en Espana que ha
tenido evolucion rapida los dltimos anos. La Fundaci6 Josep Laporte ha pues-
to a disposicion de profesionales y usuarios de la sanidad una importante colec-
cion bibliogréfica y recursos informativos especializados en ciencias de la salud.
En este articulo se expone su historia, colecciones, contenidos y como se ges-
taron sus proyectos gracias al trabajo de su equipo, presentando los hitos y
escenarios relacionados con los avances de las tecnologias de la comunicacion
que han incidido en los proyectos de la Fundacié Josep Laporte.

PALABRAS CLAVE: gestion del conocimiento, ciencias de la salud, tecnologias
de la informacién y comunicacion.

ABSTRACT: The globalisation of search and access to information in health
and life sciences is a full process in Spain which has evolved quickly the last
years. The Fundacio Josep Laporte has made available to professionals and
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healthcare users an important specialized health sciences and information
resources collection. In this article are presented its history, collections, con-
tents, and how its projects were developed thanks to the team, and showing
the milestones and scenarios related to the new advances in communication
technologies which may influence the Laporte Foundation’s projects.

Key worps: knowledge management, health and life sciences, information
and communication technologies.

ANTECEDENTES

El mercado de la informacién se ha visto transformado en los tltimos
anos, con la introducciéon de nuevos conceptos como la globalizacion, Inter-
net, la investigaciéon en biomedicina, la informacién al ciudadano como un
derecho, y el aumento del interés publico a la participacién en la toma de
decisiones. De hecho, pacientes y ciudadanos piden la misma informacién
que esta disponible para los médicos, enfermeras y departamentos de salud
publica. En los altimos anos se han realizado diferentes encuestas de opi-
nién publica y servicios sanitarios en Espana, que ponen de manifiesto que
la salud y la sanidad son los temas que mads preocupan a la poblacién espa-
nola (Gabriele, G.; Ferndndez, L.; 2007). Y esta revoluciéon ha cambiado la
manera en que las bibliotecas cubren las necesidades de informacién y dise-
nan estrategias y servicios de informacion.

Los mencionados cambios tienen importantes consecuencias también en
el ambito de la salud, implantando el derecho a la informacién como un
derecho basico de la poblaciéon vy, de esa forma, favoreciendo la participa-
cién activa de los usuarios en la gestion de la sanidad. Esta demanda pro-
movida por la denominada democratizaciéon de la informacién configura un
nuevo modelo de relacién, basado en la informacién, entre profesionales y
usuarios, entre administraciones publicas y ciudadanos, y entre empresas
privadas y consumidores (Jovell, A. J., 2000).

Asi el contexto descrito estd generando un cambio social asociado a con-
ceptos como sociedad de la informacion, organizaciones basadas en el apren-
dizaje, economia del conocimiento, globalizacion, tecnologias de la informa-
cién y la comunicacién, o economia de lo nuevo, todos los cuales sitian la
produccion, obtencion y transferencia de informacién en el centro de los
procesos de toma de decisiones, generando una gestion del conocimiento
sanitario cada vez mas necesaria.

La gestion del conocimiento engloba la gestion del capital humano y la
gestion del capital intelectual. La gestién del conocimiento resulta de gran
importancia en ciencias de la salud, no sé6lo esta dirigido a las profesiones
sanitarias, que utilizan el conocimiento como medio de trabajo, sino tam-
bién a la ciudadania, que se constituye en receptora final del mismo y que
también pueden generar conocimiento desde su experiencia como usuarios
de los servicios sanitarios (Jovell, A. J.; Fernandez, L. F., 2004).
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La ciudadania hace frente al crecimiento exponencial de la producciéon
cientifica, la multiplicidad de fuentes informativas, canales, nuevos formatos
documentales (videos, imagenes, libros electrénicos, etc.), asi como la ava-
lancha informativa que se deriva del uso de herramientas como Google,
suponen un reto en el actual escenario informativo para los usuarios finales.
La gran cantidad de informacién cientifica y paracientifica disponible, que
resulta ser de calidad desigual, redundante, compleja de interpretar, cam-
biante y procedente de multiples fuentes, en ocasiones de dificil identifica-
cién de la autoria, suelen ser de acceso universal y gratuito mediante Inter-
net. Esta ausencia de validaciéon de la calidad de sus contenidos puede
convertirse en un factor de riesgo para la salud del consumidor de esa infor-
macién, sobre todo si no esta preparado para interpretarla de forma ade-
cuada. Ademas, esta situacion de informacién excesiva provoca un aumento
de la presion social que se ejerce sobre los profesionales, a los que se les
exige competencias profesionales especificas para su interpretacion y utiliza-
cién, adoptando el rol de informediarios. Esto genera un conjunto de pro-
blemas identificados en la tabla 1 (Jovell, A. J.; Fernandez, L. F., 2004).

— la incapacidad de asimilar y cribar el enorme conocimiento al que se
puede acceder en condiciones de tiempo real,

— las dificultades de trasladar la evidencia cientifica a la practica clinica,

— las discordancias entre el conocimiento disponible y las caracteristicas
de un paciente individual,

— el aumento en el nimero de dreas de conocimiento propias de la prac-
tica profesional,

— la caducidad del conocimiento actual y

— las elevadas expectativas que tiene la sociedad sobre las bondades del
progreso cientifico.

Tabla 1. Problemas afrontados por los profesionales sanitarios

Ademas la reduccién de los recursos disponibles para la adquisicion de
fondos bibliograficos, junto con el incremento de costes y la necesidad de
aumentar la inversién en nuevas tecnologias sitia a las bibliotecas en una
posiciéon muy dificil para poder mantener la calidad de sus servicios y hacer
frente a los retos futuros de accesibilidad y acreditacion.

LA FUNDACIO JOSEP LAPORTE

Para dar respuesta a esta situacion la Fundacién Biblioteca Josep Laporte
(FJL) de la Universidad Auténoma de Barcelona (UAB) intenta aprovechar
las ventajas de los nuevos avances tecnolégicos dentro de la denominada

sociedad de la informacién y el conocimiento. Se trata de una iniciativa que
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impulsa proyectos de gestion del conocimiento y que intenta dar respuesta
a la demanda creciente de informacién de calidad, y que para ello incluye
un darea de centro de documentacién que dispone de una biblioteca presen-
cial, una biblioteca digital y centros monograficos de documentacién dirigi-
dos a profesionales y la ciudadania, asi como una drea de formacion e inves-
tigacion.

La misién de la FJL es la de proporcionar y transferir la informacién y el
conocimiento necesario para promover un proceso de toma de decisiones
sanitarias racional y de calidad, basado en la evidencia cientifica por parte
de los profesionales y los ciudadanos. Para ello se promueve la captacion,
produccion, evaluacion, sintesis, integracion y diseminacion del conocimien-
to en ciencias de la salud y de la vida.

El proyecto desde su creacién, ha contado con tres valores importantes.
El primer valor es su patronato que promueve la colaboracion institucional,
y en el que se incluye instituciones académicas como la Universidad Auto-
noma de Barcelona (UAB), hospitales como los de la Santa Creu y Sant Pau,
clinicas como el Instituto Puigvert, colegios profesionales como el Colegio
Oficial de Médicos de Barcelona, la Administracién sanitaria publica muni-
cipal del Consorci Parc Salut del Mar, y autonémica del Instituto Catalan de
la Salud.

En segundo lugar, la FJL. cuenta con un equipo de profesionales de dife-
rentes disciplinas del conocimiento como por ejemplo la medicina, la biblio-
teconomia y documentacion, la sociologia, filosofia y educacién o la psicolo-
gia, que desde sus inicios, se ha caracterizado por su motivacion, flexibilidad,
talento e ilusiéon, asi como una gran capacidad de aprender a aprender,
haciendo frente a un entorno cambiante y muy competitivo, que requeria
grandes dosis de creatividad para adaptar los servicios y proyectos a las nece-
sidades cambiantes de profesionales y pacientes. Y ademas se ha integrado
en la organizacion la creencia que la consolidacion de un equipo implicado,
con fuertes valores sociales y humanos, y altamente participativo tanto en
foros profesionales, en asociaciones de pacientes, o en comités impulsados
por la administraciéon publica para la inclusién de la visién, preferencias y
necesidades de los pacientes en las politicas publicas, era clave para el éxito
del proyecto.

En tercer lugar, se impuso la gestion del conocimiento como emblema
de la organizacién, en la que se plante6 la creacion progresiva de centros
de gestion del conocimiento especificos orientados a profesionales y ciuda-
danos. Con este Gltimo planteamiento se pretendié favorecer la incorpora-
cién de los pacientes informados en el proceso de toma de decisiones sani-
tarias, mediante el acceso a informacién de calidad, adaptada a su nivel de
alfabetizacion sanitaria. De hecho, un proyecto de caracteristicas similares se
desarrollé en Gran Bretana, promovido por el servicio nacional de salud
britanico, el National Health Service.

Sin embargo, la singularidad del proyecto de la Fundaci6 es dificil de
comparar con cualquier otra experiencia de una institucion de gestiéon del
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conocimiento sanitario, debido al desarrollo de algunas iniciativas sociales
como el Foro Espanol de Pacientes (FEP), nacido a finales del ano 2004
bajo el impulso de la Declaraciéon de Barcelona (http://www.fbjoseplaporte.
org/dbcn/), primer decdlogo de los derechos de los pacientes elaborado en
Espana por 50 organizaciones de pacientes y voluntarios de caracter nacio-
nal. La finalidad del FEP ha sido constituir una plataforma de cardcter inter-
asociativo capaz de aglutinar la representaciéon de los pacientes desde la
experiencia experta de la enfermedad y de su impacto cotidiano en la vida
del paciente y de su contexto familiar y social (Gabriele, J., 2012) convir-
tiéndose en una organizaciéon autéonoma muy relevante en el contexto sani-
tario espanol.

La FJL promociona la participaciéon en sus proyectos de los diferentes
agentes implicados en la mejora de la atencion sanitaria (la administracion
sanitaria, organizaciones profesionales y de pacientes, empresas, medios de
comunicacion, etc.) es la consecucion del objetivo de establecer alianzas
estratégicas, para aportar beneficios significativos a los profesionales sanita-
rios, pacientes, familiares y ciudadanos en general.

La FJL organiza sus actividades y servicios en cuatro dmbitos: el centro
de documentacion, formacion a profesionales y pacientes, el area de investi-
gacion y otras actividades.

1. CENTRO DE DOCUMENTACION

La Biblioteca Presencial

La Biblioteca Presencial Josep Laporte, ubicada en la Casa de Convales-
cencia dentro del recinto del Hospital de la Santa Creu i Sant Pau, abri6
sus puertas al puablico el dia 2 de mayo de 2000 y nace de la fusion de tres
bibliotecas médicas: la Biblioteca de la Académia de Ciéncies Mediques de
Catalunya i Balears, la Biblioteca del Hospital de la Santa Creu i Sant Pau 'y
la Biblioteca de la Unidad Docente del Hospital de Sant Pau de la Universi-
tat Autonoma de Barcelona.

La biblioteca inici6 sus actividades el 2 de mayo de 2000 y dispone de un
centro de documentacién (CDoc) que ha sido acreditado por la National
Library of Medicine de los EUA como centro Docline para todo el Estado.
El CDoc permite el acceso para aquellas instituciones, centros hospitalarios,
universidades, bibliotecas publicas y centros de documentacién que retinen
las condiciones de uso del servicio, de acuerdo a la Ley de Propiedad Inte-
lectual. El servicio permite la obtencién del 90% de las referencias solicita-
das en 72 horas, en dias laborables. Los servicios que ofrece incluyen: bus-
queda bibliografica, gestion de referencias y obtenciéon de documentos a
demanda de centros externos.
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El fondo de libros esta formado por un conjunto de 9.000 volimenes,
entre los cuales hay obras de referencia, manuales de consulta, atlas y libros
de texto. La coleccion en papel de revistas biomédicas la forman un total de
774 titulos, de los que se reciben actualmente 68.

Uno de los valores mas importantes de la biblioteca es el equipo que tra-
baja diariamente en la atencién y formacion de los usuarios, con el objetivo
de contribuir en el incremento de la alfabetizaciéon informacional y el des-
arrollo de habilidades necesarias para la busqueda, seleccion, recuperacion
y sintetizacion de la informacién y conocimiento sanitario.

La Biblioteca Digital

La Biblioteca Digital evoluciona hacia un nuevo concepto de la bibliote-
ca como nucleo de conocimiento, estableciendo nuevas estrategias docu-
mentales, encaminadas a crear una biblioteca digital mds informativa, intui-
tiva y que cubra las necesidades informativas reales de sus usuarios.

Las bibliotecas virtuales han revolucionado el concepto de provisiéon de
servicios a la comunidad usuaria interesada en tener acceso y recibir informa-
cién de calidad. Una biblioteca virtual basa sus actividades y servicios en la
ausencia de la necesidad de tener una sede fisica, organizando y gestionando
sus fondos electronicos mediante el uso de redes telemdticas. Las bibliotecas
virtuales responden a las necesidades de una comunidad virtual usuaria de
sus contenidos, creando unos perfiles informacionales de sus usuarios.

Actualmente para gestionar y planificar el futuro de las bibliotecas digita-
les se plantean los siguientes interrogantes: ¢cudl es el futuro de las bibliote-
cas médicas?, ¢como puede la biblioteca digital liderar la mejora de la cali-
dad vy eficiencia del cuidado de la salud, la educacion y la investigacion?,
¢como pueden las estrategias de informacién y conocimiento relacionarse
con los debates politicos sobre propiedad intelectual, el mecenazgo y los
derechos de los pacientes a ser informados?

La FJL busca la respuesta a estos interrogantes dando un servicio global
a las instituciones que forman parte de su Patronato y las que se han inte-
grado como instituciones asociadas.

Centros de Recursos Electronicos en Medicina

La evolucion del concepto tradicional de Biblioteca Digital hacia un cen-
tro que gestiona recursos digitales organizados por tematicas y permitiendo
una recuperacion simplificada al usuario, es un paso natural de las actuales
bibliotecas virtuales.

La FJL ha desarrollado numerosos proyectos digitales en este sentido,
que se dirigen a ofrecer la informaciéon mas actualizada y de calidad a los
profesionales sanitarios, gracias a la experiencia y conocimiento de su equi-
po de documentalistas especializados en el campo de la salud.
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Bibliotecas Especializadas Monograficas

Desde el ano 2000 la FJL desarrolla proyectos de biblioteca para colecti-
vos profesionales con necesidades informativas especializadas en temas verti-
cales como: geriatria y gerontologia, reumatologia, medicina del trabajo,
salud publica, etc.

También disena e implementa proyectos a medida de las instituciones
que requieren un entorno especifico para la generaciéon de conocimiento
de su colectivo usuario.

Productos y servicios para profesionales

El 4rea de productos y servicios para profesionales estd planteada como
bibliotecas hibridas que combinan una biblioteca digital (formada por revis-
tas y recursos electronicos disponibles a través de la red, ya sea de forma
gratuita como por suscripcion) y una serie de servicios como centros de
documentacién o bibliotecas a medida, disenados a medida de la institucién
usuaria de la misma.

El equipo de la FJL tiene una dilatada experiencia en el diseno de pro-
ductos y servicios documentales dirigidos a los profesionales sanitarios, que
estan pensados para satisfacer las necesidades informativas.

Productos y servicios para pacientes

La FJL desarrolla desde 1999 proyectos globales de informacién en salud
acreditados a través de los mas elevados estandares de calidad y dirigido a
pacientes, cuidadores, ciudadania en general y profesionales.

Conscientes de que la informacién es una pieza clave en el conocimien-
to, la educacion, la prevencion, la promocién y el cuidado de la salud nues-
tra filosofia de trabajo se basa en el diseno personalizado de proyectos cen-
trados en las necesidades de pacientes y profesionales. En cooperacién con
profesionales especializados en ciencias de la salud y arquitectura del cono-
cimiento, cada uno de los proyectos de informacién puestos a disposicion
del publico responde a los valores de confianza, credibilidad, transparencia,
rigor informativo y medicina basada en la evidencia.

Informacion de calidad y acreditada

Toda la informacién contenida se halla respaldada en las recomendacio-
nes internacionales de alfabetizacién en salud. Lo que garantiza la facil com-
prension de los recursos de informacién, con independencia de la pobla-
cién o grupos de edad a quien se dirige. A través de la consulta de cada uno
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de los recursos facilitados (videos, folletos, agendas, calculadoras de riesgo,
directorios, tutoriales, testimonios de pacientes, etc.) es posible mantenerse
correctamente informado y actualizado sobre una amplia variedad de enfer-
medades, condiciones y aspectos de interés sobre la salud, la investigacién o
la relacién y comunicacién profesional-paciente.

El darea de Productos y Servicios para Pacientes dispone de proyectos
cuya principal caracteristica es la innovacién y la adaptacion a las necesida-
des y demandas informativas, de acceso gratuito. Algunos de ellos, hoy extin-
tos, como es el caso de Clikasalud (portal informativo para adolescentes en
aspectos de salud), el Observatorio de Salud y Mujer (portal informativo
sobre la salud de la mujer), Webpacientes (portal informativo sobre dere-
chos y deberes para pacientes) o Centro de Documentaciéon para Pacientes
supusieron un avance en la provision de informacién a ciudadanos y pacien-
tes en Espana, y permitieron la asimilacion por parte del personal de la Fun-
daci6 Laporte, de una curva de aprendizaje para la implementaciéon de pro-
yectos muy complejos como la Universidad de los Pacientes (www.univer
sidadpacientes.org) o el Itinerario de Navegacion del Paciente con Cancer
(www.pacienteconcancer.es), hoy atn operativos, que han sido reconocidos
con el Premio Mejores Ideas de Diario Médico por su caracter innovador y
utilidad publica y social.

El primero de ellos, la Universidad de los Pacientes, es una universidad
especifica y monografica dedicada a pacientes, familiares, cuidadores, volun-
tarios y ciudadanos en general, interesados en temas de salud y sanidad. La
Universidad de los Pacientes promueve la igualdad de oportunidades en la
educacion y el acceso a una asistencia de calidad por parte de los pacientes
y los usuarios de los servicios de salud. Tiene como objetivo general la pro-
mocién de la modernizacion y la mejora de la calidad de la atencién sanita-
ria mediante el desarrollo de actividades de informacién, formacion e inves-
tigacion, devolviendo a la sociedad su inversiéon en la universidad actuando
con responsabilidad social. Sus objetivos son convertirse en referencia para
la acreditacion y realizacion de actividades para pacientes, promover la
democratizacién del conocimiento y la defensa de los derechos de los
pacientes y disenar actividades que respondan a las necesidades de los
pacientes.

El proyecto del Itinerario de navegacion del Paciente con Cancer es un
proyecto que ofrece a pacientes, familiares y voluntarios, informacién clara y
adaptada a sus necesidades para facilitar la interaccion con el sistema sanita-
rio. El proyecto pretende ser una “hoja de ruta” y, por tanto, pone a disposi-
cién de afectados y allegados una serie de recursos audiovisuales y educati-
vos para facilitar la adaptacién a los tratamientos y sus efectos colaterales y a
las consecuencias que la enfermedad ocasiona, a nivel psico-emocional, espi-
ritual, familiar y social. Su mision es la de facilitar la navegacién por el siste-
ma sanitario de las personas que padecen cancer y de sus familiares, ponien-
do a disposicion recursos escritos, audiovisuales y programas de informacion
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y formacion, para promover una actitud positiva frente a la enfermedad y
potenciar la participacion en el propio plan de tratamientos.

Por otro lado la FJL, desde el ano 2006, elabora materiales informativos
para pacientes y familiares en formatos diversos, desde folletos informativos
sobre condiciones crénicas concretas, pasando por herramientas dirigidas a
mejorar la relacion entre profesionales y pacientes como el kit de visita médi-
ca en formato triptico, y que posteriormente fue convertido en 4 videos
informativos traducido a 8 lenguas entre ellas el arabe, mandarin, ruso,
inglés, entre otras (Kit, 2006). En el ambito de la informacién audiovisual,
se han elaborado videos dirigidos a mejorar el manejo de la enfermedad
cronica, asi como los tratamientos, como por ejemplo el proyecto Cuidarse,
que ofrece consejos a pacientes en tratamientos oncolégicos y que incluye
aparte de un folleto, videos informativos (www.cuidarse.org.es).

Recientemente la FJL cre6 el Mapa Sanitario (www.mapasanitario.org),
una iniciativa innovadora en Espana, que ha sido fruto del conocimiento
que ha extraido de la interaccién con el sistema sanitario, y que se conden-
s6 en una guia informativa digital enfocada a la mejora del conocimiento
del Sistema Sanitario a nivel organizativo y estructural dirigida a pacientes y
a las Organizaciones de Pacientes que los representan en Espana, que ha
sido patrocinada por Roche.

2. FORMACION PARA PROFESIONALES Y PACIENTES

Los cambios que se han producido en los ultimos anos en el ambito de
la atencién sanitaria han provocado la apariciéon de una nueva realidad social
que afecta al ejercicio de la profesion. Diferentes factores relacionados con
la crisis econémica, la introduccién de las nuevas tecnologias sanitarias, los
cambios demograficos, el incremento de necesidades por parte de la pobla-
cion, y el cambio en el modelo de paciente son ejemplos de los nuevos retos
que las organizaciones sanitarias y sus profesionales deben afrontar.

La FJL desarrolla actividades de formacién dirigidas a profesionales sani-
tarios en las siguientes areas para hacer frente a los nuevos retos: liderazgo
y gestion clinica, Promocion del autocuidado (Profesional tutor), y busque-
das bibliograficas, aparte de disenar programas formativos a medida. Asi
mismo se han desarrollado programas que incluian el uso de plataformas
online de formacién. La FJL participa y comparte los objetivos establecidos
en el Pla de Salut de Catalunya 2011-2015 del Departament de Salut de la
Generalitat de Catalunya, correspondientes a la auto-responsabilidad de los
pacientes y de los cuidadores de su salud y fomentar el autocuidado.

El autocuidado responsable es un elemento clave en un nuevo modelo
de asistencia sanitaria que promueve el rol fundamental que tiene el pacien-
te en la gestion de su propia salud. Aun asi, gran parte de la poblacién se
encuentra con dificultades relacionadas con la adquisicion de estilos de vida
saludable, la adherencia a los tratamientos y la gestiéon de sintomas asocia-
dos a una enfermedad crénica.
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La FJL desarrolla, a través de los proyectos de la Universidad de los
Pacientes y el Itinerario de Navegacion del Paciente con Cancer, programas
especificos dirigidos a pacientes, cuidadores, familiares y voluntarios, y que
estan centrados en el autocuidado responsable, la mejora de la comunica-
cion con los profesionales de la salud y la navegabilidad de los pacientes
durante su itinerario por el sistema sanitario:

— Programa “Paciente Experto”: programa acreditado por la Universidad
de Stanford (EEUU) y centrado en la adquisicién de habilidades para
la gestion de la enfermedad crénica.

— Programa “Paciente Tutor”: programa acreditado por la Universidad de
Stanford y centrado en la adquisicion de habilidades por parte de los
pacientes crénicos para impartir sesiones de formaciéon en autocuidado
a otras personas afectadas.

— Programa “Paciente Especialista”: programa centrado en la adquisiciéon
de habilidades relacionadas con el autocuidado de una enfermedad o
condicion de salud especifica.

— Programa “Voluntario Tutor”: programa dirigido a personas que des-
arrollan tareas de voluntariado en centros hospitalarios o asociaciones
de pacientes, y centrado en la adquisiciéon de habilidades para la nave-
gabilidad de los pacientes por el sistema sanitario.

3. AREA DE INVESTIGACION: LA VISION DE PACIENTES, PROFESIONALES SANITARIOS Y
CIUDADANOS

La FJL integra dentro del drea de investigacién una linea centrada en las
prioridades y necesidades de los pacientes y otra destinada a conocer la
vision de los profesionales sanitarios y agentes de salud. Con una trayectoria
consolidada de mas de 13 anos, la FJL se ha distinguido por la aportaciéon
de conocimiento cientifico en relaciéon a la participaciéon de los pacientes en
las decisiones relativas a su salud y la perspectiva que estos pueden hacer
por mejorar los servicios sanitarios. Para ello se ha utilizado metodologia
cuantitativa a través de encuestas de opinién, asi como también metodolo-
gia cualitativa por medio de grupos de discusion, entrevistas semi-estructura-
das o la implementacién de metodologia Delphi o de jurado ciudadano.

Conocer las experiencias de profesionales sanitarios

Trabajar en distintos sectores sanitarios y contar con un equipo multidis-
ciplinario permite a la FJL constituirse en una organizacion especializada en
identificar la visién y necesidades de los profesionales sanitarios y los objeti-
vos de cambio que estos pretenden alcanzar en ambito diversos de la ges-
tion, la asistencia sanitaria, las TIC y el curriculum profesional y competen-
cias necesarias (futuro de las profesiones sanitarias).
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La FJL cuenta con una experiencia acumulada en su larga trayectoria en
el area de la investigacion psico-social promoviendo una atencién centrada
en las necesidades y preferencias de los pacientes, asi como incorporando
las perspectivas y percepciones de los diferentes agentes sanitarios que inter-
vienen en la mejora de la calidad asistencial. La identificacién de los retos
futuros y la incorporacion de visiones es la garantia para la obtencién de
una vision global, complementaria e innovadora.

Para ello pone a disposicion de profesionales e instituciones sanitarias las
herramientas necesarias para identificar las necesidades, preferencias y valo-
res promotores de cambio de los profesionales de la salud, en correspon-
dencia con las expectativas que los ciudadanos tienen en relacioén al tipo de
atencion que desean recibir.

Las lineas estratégicas desarrolladas han permitido desarrollar estudios
para mejorar el conocimiento sobre las necesidades y preferencias del per-
sonal sanitario, identificar valores y actitudes profesionales promotores del
cambio, ofrecer estrategias eficaces de comunicacién entre profesionales y
entre profesional y paciente para mejorar la calidad asistencial y desarrollar
materiales especificos dirigidos a pacientes.

La FJL integra en el drea de investigaciéon una linea centrada en las prio-
ridades y necesidades de los pacientes y otra destinada a conocer la vision
de los profesionales sanitarios y agentes de salud.

Los objetivos de esta area son investigar sobre la vision de pacientes y
ciudadanos en relacion a la salud y a la sanidad, proponer y promover estra-
tegias de mejora y recomendaciones que puedan aportar calidad en el pro-
ceso de atencién sanitaria, trabajar al lado de los profesionales de la salud
en la elaboracién de nuevos estandares de calidad con intervenciones mds
efectivas y centradas en el paciente, y generar participaciéon no sélo de per-
sonas afectadas por una determinada patologia, sino de la sociedad en gene-
ral en temas de salud y sanidad.

Ambas dreas permiten:

— Conocer y evaluar la experiencia de pacientes y ciudadanos: la investi-
gacion y el uso de diferentes metodologias permite identificar y com-
prender las experiencias y prioridades de los pacientes relacionadas
con la salud.

— Liderar iniciativas promotoras de cambio: el trabajo de investigacion al
lado de profesionales sanitarios permite incorporar la perspectiva de
pacientes y ciudadanos para mejorar la calidad de los servicios asisten-
ciales.

— Construir una base de evidencia en experiencias individuales y colecti-
vas para aportar informacién de calidad a la politica sanitaria: la pro-
mocién de acciones y estrategias innovadoras permite responder a las
necesidades planteadas por los afectados, sus cuidadores y los ciudada-
nos que utilizan los servicios de salud.
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4. OTRAS ACTIVIDADES

Aclos

La organizacién de actos como conferencias, talleres de trabajo o reunio-
nes, son una herramienta esencial de comunicacién y encuentro entre los
diversos agentes que participan en el sector salud, ya que facilitan la recep-
cion y distribucion de informacién a las partes respectivas, asi como la gene-
racion de conocimiento y valor anadido, o la creacién de sinergias.

La aplicacion de las nuevas tecnologias de la informacién y la comunica-
ci6n en la generacién y trasmisiéon de contenidos, es parte de la misiéon de
la FJL. Es por ese motivo que se estan implementando en la organizaciéon
de actos la aplicacion de las tecnologias 2.0 (streaming, generacion de conte-
nido a través de redes sociales, etc.), asi como el impulso de la creacién de
contenido multimedia.

Por otro lado, se desarroll6 en 2009 una red social, llamada Crimsonline,
dirigida a profesionales sanitarios, asistentes al seminario “Health Policy and
Innovation: an executive seminar”, que se organizaba en la sede del Real
Colegio Complutense en Cambridge (Massachussets) en el Campus de la Uni-
versidad de Harvard. El seminario tenia por objetivo crear un entorno de
comparticion de experiencias, conocimientos y buenas practicas en liderazgo
e innovacion, de manera que la plataforma Crimsonline tuvo como principal
objetivo ser una herramienta de comunicaciéon formal en un entorno de con-
fianza para la difusion de informacién y conocimiento sobre actividades rela-
cionadas con el seminario, asi como transmitir iniciativas desarrolladas en las
diferentes CCAA, y la interconexiéon de alumnos y ex-alumnos del seminario
de diferentes ambitos y organizaciones para que colaboraran de manera dis-
tribuida. La plataforma era un entorno flexible, adaptable y referencial de
los seminarios de Harvard que permitia la interrelacién de sus miembros, la
participacién mediante encuestas de opinién y un foro, el acceso a materia-
les documentales, recursos informativos y graficos.

La FJL desde su creacién ha destacado por la organizacién de grandes
eventos que se han dirigido a profesionales sanitarios, pacientes y cuidado-
res, o ambos a la vez, como por ejemplo: congresos dirigidos a profesionales
sanitarios o pacientes, conferencias relacionadas con enfermedades crénicas,
la atencion sanitaria o la aplicacién de las TIC en la salud, charlas divulgati-
vas sobre enfermedades crénicas o autogestion de la salud, jornadas o
encuentros sobre la mejora de la atencién sanitaria o la enfermedad croéni-
ca, talleres de trabajo (Workshops) dirigidos a profesionales y pacientes,
almuerzos, debate sobre el ambito sanitario, reuniones ejecutivas para la
deliberacion participativa de los agentes sanitarios y mejora de las estrate-
gias de comunicacién interna-externa.
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CONCLUSIONES

Las actividades de la FJL incorporan los principales rasgos de la sociedad
de la informacion —globalizacion y digitalizaciéon— a la gestion del conoci-
miento en ciencias de la salud, con la mision de atender necesidades del
ciudadano, con criterios de calidad basados en el rigor cientifico. El capital
institucional y social de la Fundacién permite garantizar la legitimacion de
los contenidos frente a otras iniciativas disponibles en la red que represen-
tan intereses especificos de credibilidad cientifica dudosa.

La curva de aprendizaje del equipo de profesionales de la institucién ha
permitido que puedan abordar proyectos innovadores, con flexibilidad y cre-
atividad, adquiriendo nuevas competencias necesarias para el desarrollo de
los mismos.

La FJL promociona la participacién en sus proyectos de los diferentes
agentes implicados en la mejora de la atencién sanitaria estableciendo alian-
zas estratégicas, aportando beneficios significativos a los destinatarios de las
iniciativas impulsadas.
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