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Paradigma XXI- Alianza de Organizaciones de la Sociedad Civil para la Promocién de un Modelo de
Salud Centrado en las Personas-

Resumen:

Este documento describe la tarea desarrollada por un grupo de organizaciones de pacientes de Argentina
para conocerse, capacitarse y finalmente conformarse como una red de colaboracidon para la accién
conjunta. Esta red llamada Paradigma XXI- busca incidir en los espacios de decision de politicas publicas y
en la opinién de la comunidad para instalar un modelo de atencion de la salud centrado en las personas y
en la promocién de sus derechos.

Paradigma XXI -Alianza para la Incidencia Colaborativa en Salud- cree que los pacientes tienen que estar
informados, deben poder influir y ser tenidos en cuenta por aquellos que definen las politicas publicas que
los afectan; deben acceder a los servicios de salud independientemente de su condicién sacial, econdmica
0 geografica; deben participar e involucrarse en su propio tratamiento, y debe ser respetada su
individualidad, sus necesidades, valores y creencias.

Con este proposito, Paradigma XXI se propuso difundir los cinco principios que sintetizan estos derechos
de los pacientes a: la informacion; a la participacion; a la atencion; a la decision; y al respeto. Logré
realizar acciones de incidencia colaborativa para sensibilizar y educar en estos cinco principios a las
entidades de pacientes, al sistema de salud en particular y a la sociedad en general. Estas actividades
consisten en acciones de: capacitacion, recoleccion de firmas, campafa de difusion, y generacion de
espacios de intercambio con referentes del area salud y decisores de politicas publicas.

Palabras claves:

Alianza y Trabajo en Red de Organizaciones de Pacientes-Acciones de Incidencia Colaborativa en Salud y
Promocion del Modelo de Atencién Centrada en las Personas y los Derechos de los Pacientes- Difusion de
la Adaptacion Local de los Cinco Principios de la Atencién Centrada en los Pacientes ( IAPO)! (Anexo 2)

1 . . ; o
IAPO | International Alliance of Patients' Organizations


http://www.patientsorganizations.org/

Paradigma XXI- Alianza de Organizaciones de la Sociedad Civil para la Promociéon de un Modelo de
Salud Centrado en las Personas-

Introduccion

Pensar la realidad social como algo complejo implica que las consideraciones sobre un problema seran
mas efectivas y oportunas si se toman en cuenta los intereses de aquellos que forman parte del problema
y se incluyen sus distintas perspectivas. Es decir, si el problema es definido por los integrantes y ellos
mismos buscan soluciones se garantiza un mejor camino de acceso a la comprensién de la dificultad y a
elaborar dispositivos sustentables para su resolucion.

En este sentido, la decision de enfrentar situaciones probleméticas en el area salud requiere que las
organizaciones de la sociedad civil -que se ocupan de trabajar por mejorar la salud y la calidad de vida de
las personas- sean escuchadas y aumenten su capacidad de generar impacto. Para lo cual conviene que
incorporen herramientas eficaces de incidencia institucional pero al mismo tiempo trabajen en colaboracion
e interdependencia con otras entidades. Estd demostrado que la resolucion de los problemas del campo
de la salud i cada vez méas complejos- no puede ser enfrentada con eficacia por una sola organizacion y
requiere la elaboracién conjunta de una metodologia de trabajo en red. Es decir, conformar un espacio
donde la posibilidad de transformacién de la realidad sea el resultado de una tarea colectiva.

De esta manera se pens6é que el concepto de red de colaboraciéon entre organizaciones sociales 1
especificamente una alianza para la incidencia- podria ser (til como modelo de accidon comunitaria en
salud y el uso de una metodologia colaborativa un ejemplo de influencia sin confrontacion.

Por la historia reciente en nuestro pais sabemos que se puede influir en las politicas puUblicas de manera
confrontativa pero también sabemos que con estas metodologias de incidencia los costos econémicos y la
pérdida de capital social son enormes.

Con estos supuestos como punto de partida se comenz6 en junio 2008 un trabajo entre organizaciones de
la sociedad civil de Argentina que decidio6 ir haciendo mientras se aclaraban las ideas y se establecian los
acuerdos conjuntos. Ir haciendo e incorporando herramientas para definir una agenda de trabajo en
comun. Se logré en abril 2009 la construccién de una alianza llamada Paradigma XXI. Alianza para la
Incidencia Colaborativa en Salud como espacio de trabajo y colaboracién conjunta- auspiciado por
Laboratorios Pfizer de Argentina i cuyo propdsito inicial fue ffortalecer a las asociaciones de pacientes y
mejorar su desempefio a nivel sociopoliticoen | a di fusi -n de sus dePaachos
concretar estos objetivos Paradigma XXI transitd ya varias etapas que se describirdn a continuacion y
llegara a abril 2010 ampliando sus acciones de Incidencia y Promocion de un Modelo de Salud Centrado
en las Personas. Las actividades de Paradigma XXI tiene como marco los cinco principios de la Atencion
Centrada en el Paciente. Se trabaj6 1y se seguira trabajando- para dar a conocerlos.

Objetivamente puede afirmarse que Paradigma XXI es una alianza innovadora:
e Por su conformacion: grupo de entidades que tienen una visibn comudn y, aunque pueden competir
en algunas areas, se deciden a cooperar en esta iniciativa. Son un modelo de coopetencia®.
e Por su propuesta: la Atencion de la Salud centrada en el Paciente sintetizada por IAPO en 5
principios que Paradigma XXI adapté a nuestra realidad.
e Por su metodologia: incidir en las politicas publicas y en los referentes de la salud aplicando
herramientas de dialogo y no de confrontacion.
En este documento se relata la experiencia de esta alianza, sus logros y desafios, y los planes futuros para
su desarrollo y acompafiamiento.

2 ) . e .
El concepto refiere a un método, propuesto por Nalebuff, y Brandenburguer en 1996, que sefiala ir mas alla de lasreglas de la
competencia y la cooperacion, combinando las ventajas de ambas. Requiere la capacidad de asociarse con otros iguales y/o

complementarios.


http://gestion-del-conocimiento.info/Paradigma%20XXI
http://gestion-del-conocimiento.info/Paradigma%20XXI

Paradigma XXI- Alianza de Organizaciones de la Sociedad Civil para la Promociéon de un Modelo de
Salud Centrado en las Personas-

1. Antecedentes

La credibilidad de la que gozan las entidades voluntarias en la opinién puablica es su principal capital. La
responsabilidad por el bien comun que caracteriza su accionar es un factor que debe ser garantizado para
que el sector social pueda crecer y fortalecerse en la Argentina. Conviene apuntalar su legitimidad
propiciando conductas que tiendan a hacerlas cada vez mas democraticas, responsables del contexto
social y eficaces en su trabajo por el bien comun.

En las organizaciones sociales, tanto las que trabajan en el area salud como en las otras areas que
componen el vasto Tercer Sector, existe una aspiracién a generar una mayor participacion en las politicas
publicas como uno de los pilares para vivir en democracia. Se acepta que una de las prioridades a
efectivizar en las entidades voluntarias es la creacién de atmosferas institucionales verdaderamente
participativas e influyentes en el contexto social.

Pero, del deseo y la aspiracion a la posibilidad de concrecion hay un largo camino que no todas las
entidades estan en condiciones de transitar sin apoyo y capacitacion. Es por esto que desde distintos
ambitos se estad trabajando con los responsables maximos de las entidades sin fines de lucro para
fortalecer estos espacios y generar organizaciones éticas, eficaces e influyentes.

El laboratorio Pfizer de Argentina no es ajeno a esta tendencia ya que en 2006-2007 desarrolld
exitosamente el Programa de Capacitacion para Organizaciones de Pacientes (Programa) con técnicas de
apoyo y seminarios de formacién en temas criticos para las entidades de pacientes: desarrollo de
recursos, comunicacion, marco legal y fiscal, incidencia. El Programa fue ejecutado con el proposito de
fortalecer las entidades que trabajan en el campo de la salud y acompafiarlas en el desarrollo de
habilidades y herramientas que mejoraran su desempefio. A lo largo de mas de un afio de trabajo se
realizaron talleres, seminarios y reuniones de intercambio, como resultado de los cuales se generaron
propuestas y experiencias de mejora institucional a la luz de las buenas practicas para organizaciones con
fines sociales.

Concretamente se acepté que ademas de mejorar hacia adentro de la organizacion debian adquirir
aptitudes para incidir en el entorno externo. Este seria el préximo desafio de capacitaciébn que las
entidades participantes del Programa querian asumir. Siguiendo esta linea, el laboratorio Pfizer a través de
la responsable del Programa, planted su interés en acompafar a las entidades y generar un proceso que
profundizara los logros y, a partir de la implementacion de acciones de influencia en el contexto externo de
las organizaciones, consolidara los aprendizajes realizados. Para lo cual, el Programa defini6 que su
continuacién pasariaporl a cr e a c i Clinicadeencidencéa. @

La intencién inicial fue generar un proceso de aprendizaje sobre como influir pero se buscé que esta
capacitacién no se quedara en una transmisién tedrica sino que sirviera para conocer cdmo se practica la
incidencia y que permitiera evaluar acciones, resultados y aprendizajes obtenidos. Con estos objetivos se
solicité a Mercedes Jones, socidloga especialista en la tematica de fortalecimiento de entidades con fines
sociales, la elaboracion de una propuesta para continuar el Programa tomando en cuenta estos propdsitos.

De manera sintética, puede decirse que la propuesta presentada por Mercedes Jones se realizé de
manera conjunta con las entidades invitadas a participar y a se focalizé en los ejes que resultaban en ese
momento prioritarios: que las organizaciones se conocieran, evaluaran la posibilidad de trabajar juntas,
adquirieran experiencia de colaboracién y aprendieran a incidir. Para la elaboracion de esta propuesta se
planificaron distintas acciones organizadas en cuatro médulos complementarios y sucesivos:

e Elaboracion participativa de propuestas: las entidades invitadas participaron en varias reuniones
de consulta conversaciones e intercambios sobre las caracteristicas de la iniciativa. Para la
elaboracioén de la propuesta se consideraron las formulaciones de las entidades incluyéndose en la
redaccion junto con la especificacion general de los resultados esperados.

e Puesta en marcha de la Clinica: luego de un intenso periodo de trabajo se logré la determinacion
del marco, objetivos, plan de accion, tareas, roles, comunicaciones y modelo de funcionamiento,
herramientas y canales de comunicacion.

e Acompafiamiento de procesos: se fortalecié a las entidades con la incorporacion de elementos
sobre incidencia colaborativa, gestion pacifica de conflictos y didlogo, en base a seminarios,
espacios de encuentro, seguimiento de las acciones propuestas y andlisis de resultados existentes
con ajustes y modificaciones implementados a través de la evaluacion participativa.

e Sistematizacién de los resultados obtenidos y difusién puablica, se realiz6 un andlisis participativo
de las tareas emprendidas, se definieron las lineas significativas logradas, en cada reunién se
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realizo la redaccion de un documento de relatoria que permitid ir registrando las decisiones, las
propuestas, los avances y posteriormenterealizar su comunicacion y difusion externa.

2. La Definicidon del Problema y los Acuerdos Iniciales

La situacién problematica fue definida por las entidades participantes de acuerdo con dos perspectivas
mutuamente complementarias. Las organizaciones de pacientes no tienen conciencia de su poder y no
saben trabajar juntas, para poner sus temas en la agenda publica hay que fortalecer su identidad y facilitar
procesos de colaboracion. Por otra parte, los pacientes y sus familiares no conocen sus derechos por lo
cual es necesario difundirlos y promocionarlos.

La union de las organizaciones de pacientes en pos de la instalacion de la persona como centro del
sistema de salud es una necesidad y un desafio que unifica ambas perspectivas.

Desde el punto de vista de las organizaciones de la sociedad civil (OSC) existe falta de:
Capacitacion y profesionalizacién de los lideres de las OSC

Oportunidad de encuentros y articulaciones entre OSC

Mecanismos de colaboracién entre las OSC para prevenir la emergencia de conflictos abiertos con las
autoridades

Metodologias no confrontativas para lograr la incorporacién de temas de salud en la agenda publica

Desde el punto de vistade la comunidad:

Las personas desconocen su derecho al cuidado de la salud

La gente no quiere escuchar cuando no esta afectada en su salud.

Existe resistencia en la poblacion general para afrontar acciones de prevencion de la enfermedad y
cuidado de la salud

No existe informacidn en lenguaje simple para prevenir y no asustar.

No hay conciencia de los derechos ni de las responsabilidades de los pacientes

Frente a estas situaciones problematicas las entidades participantes decidieron generar acciones
conjuntas de fortalecimiento e incidencia en el contexto con la finalidad de mitigarlas y/o solucionarlas.

2.1- Los objetivos formulados

Objetivo General

Fortalecer las acciones de Incidencia Colaborativa de organizaciones de pacientes en los espacios de
toma de decisidn, opinién y en las politicas de salud para que, con el marco de los principios de Atencion
Centrada en la Persona, logren ser protagonistas, influir y transformar.

Objetivo 1: fortalecimiento

Mejorar las capacidades de incidencia de las OSC brindandoles herramientas colaborativas y de trabajo en
equipo para instalar los principios de Atencién Centrada en la Persona en la Agenda Politica de la Salud
en Argentina.

Objetivo 2: concientizacion publica

Infformar y alentar a los publicos interesados para que conozcan y ejerzan sus derechos y
responsabilidades a participar en la toma de decisiones referidas a la salud y que afectan sus vidas.
Objetivo 3: expansién y apoyo

Lograr la adhesion de individuos, grupos, autoridades e instituciones a la propuesta de Paradigma XXl y
los cinco principios de la Atencién Centrada en el Paciente a través de firmas, difusion de esta iniciativa e
integracion de una plataforma de incidencia.

2.2 Las ideas iniciales: primero lared, después laincidencia

Las dimensiones del problema permitieron establecer algunas prioridades y comprender que cuando se
plantean acciones estratégicas con las entidades de la sociedad civil es substancial tener claro los pasos a
seguir y el orden apropiado de los mismos.

En esta experiencia, se decidi6 de manera participativa que primero convenia mejorar la funcionalidad de
las instituciones participantes impulsando la incorporacion de conocimientos y practicas que garantizaran
una mayor efectividad en los resultados.

Al mismo tiempo, se tuvo en cuenta la ampliacién de los vinculos entre las organizaciones como requisito
minimo y base de un proceso conjunto de incidencia en las cuestiones de interés puablico, como una
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invitacion al cambio cultural en el modelo de salud y al fortalecimiento colectivo de los derechos de las
personas al cuidado de su salud.

Concretamente se desarrollaron acciones de sensibilizacion e intercambio sobre la responsabilidad de las
OSC de incidir en las politicas publicas (advocacy,-lobby civico), construir el espacio publico con otras
entidades e informarlas sobre practicas concretas.

Como se expresara anteriormente, la posibilidad de construccion efectiva de un sistema de salud de
escala humana se asienta, en parte, en la fortaleza y el dinamismo de las entidades que representan a los
pacientes, sus intereses y perspectivas. En muchos lugares del mundo las organizaciones de pacientes se
articulan voluntariamente alrededor de valores y visiones sociales compartidas entre sus asociados y
beneficiarios y, en ciertos casos, buscan influir sobre las politicas publicas. Tienen claro que si no se
articulan entre si pierden fuerza e influencia.

En Argentina, aunque es cada vez mas valorado, trabajar de manera conjunta es poco frecuente. No es
habitual crear redes de colaboracién entre entidades de pacientes que atienden distintas patologias para
aumentar la escala de impacto de sus acciones. Las estrategias de cooperacion y alianzas se utilizan de
manera muy acotada.

En sintesis, primero se capacitaron las entidades y se brindaron herramientas para el trabajo conjunto,
mientras tanto se facilitd la construccion de una alianza entre las organizaciones participantes para luego
encarar algunas acciones conjuntas de incidencia.

Estas acciones de incidencia son también llamadas de i docacyq lo que significa abogacia, promocion de
apoyos, cabildeo, gestoria o accion de influir en espacios sociales de decision y opinion. Implica el
desarrollo de capacidades que permitan a las organizaciones interceder, hablar publicamente y promover
una causa basandose en un interés grupal o comunitario.

2.3 Las primeras decisiones: 4 pasos a seguir

Encarar un proceso como el descripto requirié el compromiso de las organizaciones con asumir pasos que
permitieran i dentro de la Clinica de Incidencia- encarar de manera conjunta algunos de los problemas
detectados. Los pasos que se acordaron fueron:
e Paso 1: Fortalecimiento institucional en trabajo colaborativo
e Paso 2: Construccién de un espacio de colaboracion entre entidades de pacientes que no habian
trabajado juntas con anterioridad
Paso 3: Decision de realizar acciones conjuntas de incidencia.
Paso 4: Capacitacién y aprendizaje de nuevas herramientas institucionales de incidencia

- Paso 1: Fortalecimiento de las organizaciones:

En esta iniciativa se entiende por fortalecimiento institucional de las OSC al proceso de aprendizaje para la
accién conjunta que aumenta la valoracion de las diferencias y la confianza, las capacidades analiticas
compartidas, las herramientas organizativas colaborativas y la conciencia politica de personas y entidades
de manera que puedan adquirir un sentido de sus derechos y responsabilidades y unirse para ejercitarlos
en la vida publica.

Un programa de fortalecimiento de OSC generalmente busca desarrollar organizaciones mas eficaces y
sustentables en su trabajo por el bien comun en este caso se priorizaron aquellos dispositivos que facilitan
el trabajo colectivo y la dinamica de red.

La tarea de comunicacién se esta desarrollando a través del correo electrénico pero se habia planificado
también el intercambio on-line

En la pagina Web con un programa Wiki. Cuya direccién es

http://gestion-del-conocimiento.info/Paradigma XXI, el uso de Skype para la comunicacion directa, y las
reuniones y seminarios presenciales.

Estas herramientas de trabajo grupal, junto con el aprendizaje de métodos como el dialogo, la gestién
pacifica de conflictos y la negociacion, son dispositivos que permiten el avance de experiencias y practicas
conjuntas de incidencia en espacios de decisién y opinion.

- Paso 2: Construccion de un espacio de colaboracién

Colaboracion es una palabra que todo el mundo aprecia y utiliza asiduamente. Sin embargo, pese a su
popularidad no suele definirse y raramente aparece asociada a algun tipo de aclaracion sobre su
significado. Es posible imaginar que muchas personas entienden por colaboracién a cualquier situacion
donde la gente trabaja junta de una manera sistemética para lograr objetivos comunes y normalmente
incluye una coordinacion especifica y sincronizada. Pero no todo proceso de colaboracion es igualmente
poderoso ni todo proceso de colaboracion logra sus objetivos y puede sostenerse en el tiempo. Podria
decirse que la colaboracién es el resultado de un proceso de intercambio positivo entre personas y
organizaciones no exento de obstaculos y dificultades.

Por otra parte, la colaboracién entre organizaciones de la sociedad civil implica un proceso de
interdependencia en el que cada organizacién mantiene su autonomia y logra fijar objetivos comunes con
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la intencién de alcanzar impactos que de manera individual no conseguirian. Los procesos de colaboracion
son incrementales y evolucionan a partir de varias etapas de construccion de confianza e integracion que
pueden culminar -o no i en la elaboracién de acuerdos para el intercambio de informacion, la construccion
de propuestas y la realizacién de acciones conjuntas.

Entender la colaboracion interorganizacional como el resultado de un proceso que puede tener distintos
niveles de intensidad permitié ordenarlo en etapas de creciente profundidad, que fueron desde un menor
grado de intercambio hasta uno mayor (Himmelman, citado por Kitzi en Dees et al, 2002). En el continuo
de colaboracion de Himmelman se parte de un primer nivel de interaccion, donde simplemente existe un
intercambio de informacién para beneficio mutuo. Se sigue con un nivel superior, el de la coordinacion, que
incluye el intercambio de informacion, pero al que se incorporan ajustes en las actividades de cada parte
para facilitar la busqueda de un objetivo comdn. La cooperacion, como estadio subsiguiente, muestra
intercambio de informacion, ajustes en las propias actividades y se le suma el compartir recursos para
mutuo beneficio y para lograr un objetivo comin. Por Gltimo, la colaboracidon agrega al intercambio de
informacioén, a los ajustes en las actividades propias y a compartir recursos, el fortalecimiento de la
capacidad de las otras organizaciones para beneficio mutuo y para lograr un propdsito comun. 3

Podria afirmarse que las entidades del Grupo Fundador lograron interactuar, coordinarse, cooperar y
colaborar. Construyeron una identidad comin que se reconoce en la eleccion de un nombre (Paradigma
XXI) y un logo y tomando el compromiso de la tarea conjunta que se consolidé con la firma publica de un
convenio el 7 de abril de 2009.

- Paso 3: Decision de realizar acciones conjuntas

Es evidente que no todo proceso de articulacion iniciado entre organizaciones de la sociedad civil culmina
en acciones conjuntas ni realizar acciones conjuntas garantiza hecesariamente que se logre un proceso de
colaboracion sostenible en el tiempo. Hay diversas escalas y niveles de acuerdos que se logran
paulatinamente y que en muchos casos no pueden planificarse estrictamente y con anticipacion.

De todas maneras, cuando se convoca a construir un espacio de articulacion entre organizaciones sociales
conviene tener clara la meta compartida pero no aferrarse rigidamente a los objetivos iniciales, como asi
tampoco se debe tratar de acortar los tiempos para obtener resultados rapidamente. Hay que confiar en los
procesos grupales, en la calidad de las personas involucradas y en la utilidad de la propuesta, es decir, en
gue las entidades participantes apreciaran el valor y la necesidad de la colaboracién conjunta y la llevaran
adelante. Efectivamente y pese a que se presentaron diferentes tipos de dificultades -asociadas
fundamentalmente a la falta de tiempo de los participantes- se llegd al acuerdo y a la decision de las
entidades de trabajar juntas. En este proceso se contd con la mediacion de la persona responsable del
Programa por parte de Pfizer, quien al conocer bien a las entidades, pudo apalancar, atemperar roces y
resolver tensiones.

Como se expresara anteriormente el objetivo de la colaboracién estaria centrado en el fortalecimiento de la
articulacién entre organizaciones de pacientes para la realizacién de acciones de incidencia colaborativa
en los espacios de toma de decision, opinidén y en las politicas de salud para que, con el marco de los
principios de la Atencién Centrada en la Persona , logren ser protagonistas, influir y transformar.

Para cumplir con estos propdsitos, ademas de la decisién del trabajo conjunto, se hizo necesario un fuerte
trabajo de capacitacion, incorporacion de herramientas para el trabajo colectivo y el involucramiento de las
entidades convocadas en un proceso de aprendizaje y reflexion para la accion.

Es decir, esta experiencia de capacitacion, aprendizaje y accién se planteé como el desarrollo de un
programa teérico-practico con la estructura pedagégica de una Clinica de Incidencia Colaborativa.
Entendiendo que la incidencia es un esfuerzo de las entidades sociales por influenciar las politicas
publicas a través de diversas formas de comunicacion persuasiva y que las politicas publicas incluyen
tomas de posicion (declaraciones), politicas, o practicas dominantes impuestas por aquellos que tienen
autoridad para guiar o controlar comportamientos institucionales, comunitarios y a veces individuales.

- Paso 4: Capacitacion en Incidencia y Participacion

Es aceptado que uno de los roles cada vez mas estratégicos de las OSC se asocia con la capacidad que
tengan de participar e incidir en aquellos espacios donde se toman decisiones que las afectan. La
posibilidad de tener influencia no es algo que surge espontaneamente en las organizaciones sino que
requiere un desarrollo sistematico de acciones especificas y un aprendizaje.

Lamentablemente en Argentina hay muy pocas entidades de servicios comunitarios, incluidas las de salud,
gue junto con la tarea que realizan cotidianamente tengan entrenamiento en participacion e incidencia
publica colectiva, como red, como grupo, como alianza con otras entidades. Y es una pena. Porque
probablemente no exista mucha gente que conozca tanto del tema en el que las entidades trabajan como
las entidades mismas. Las organizaciones de la sociedad civil (OSC) y a menudo aquellas que le prestan
servicios a las personas, son especialistas en los problemas, las necesidades y las causas que enfrentan y
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esto las transforma en los mejores actores posibles para proponer alternativas a aquellos que definen las
politicas publicas.

Podria afirmarse que hay una gran divisién entre las organizaciones. Estan aquellas entidades que prestan
servicios a las personas pero no se ocupan de incidir en los temas que hacen a su misién y estan aquellas
organizaciones cuya mision es realizar acciones de incidencia como Poder Ciudadano, CIPPEC o
Greenpeace, es decir que son entidades que hablan en nombre de diferentes grupos y defienden
determinados derechos.

Juntos pueden lograr incluir perspectivas que permitan resolver problemas especificos.

Sin embargo, esta labor de las organizaciones de incidir e influir en las cuestiones publicas tiende ha ser
minimizada; en general se enfatiza mas la funcién de "servicios" que presta el tercer sector por sobre sus
roles "sociopoliticos". No obstante ello, esta funcion de abogar por intereses especificos no es una funcién
mas de las organizaciones de la sociedad civil, sino que forma parte de su misma razén de ser.
Claramente, el fortalecimiento de este papel politico no partidario de la sociedad civil se plantea como un
aporte, por demas significativo para las organizaciones de pacientes, en la construccion de un sistema de
salud mas justo, eficaz y humanizado.

Para influir las entidades tienen que conocer los distintos niveles de participacién posible. Por ejemplo, el
primer nivel es el de la informacién que es el piso elemental para poder incidir en las situaciones e implica
contar con | a necesaria informaci-n en fAcantidad
pri meramente. 0

Un segundo nivel es el de la opinion: hace referencia a un mecanismo mas complejo de participacién en el
cual, a partir de una informacion oportuna y adecuada, los sujetos intervinientes pueden emitir opinion
sobre los asuntos que les conciernen.

El tercer nivel es el de la toma de decisiones que supone los niveles previos. Requiere mecanismos de
discusion, de establecimiento de acuerdos, de disputa de diferencias, de negociacion de intereses, entre
otros.

Estas fueron herramientas conceptuales y practicas que fueron facilitados por la Fundacién Cambio
Democratico a las entidades de pacientes participantes del Programa en seminarios y a través de
materiales de consulta.

3. ¢Por Qué Desarrollar una Clinica de Incidencia?

El método clinico es aquel que diagnostica un problema especifico y trata de resolverlo. Suele decirse que
el método clinico es el conjunto de pasos que se siguen para la elaboracién de un diagnéstico. También es
el estudio en profundidad de un caso singular. Puede ser que se trate de un grupo, familia, organizacion o
comunidad pero el método toma en cuenta su singularidad y rescata aquello que hace Unico a cada caso.
Es valido aclarar que, aunque este método originalmente formé parte de la construccion del conocimiento
médico, hay otras ciencias que lo utilizan de manera habitual y ya no es exclusivo de la medicina.

En esta iniciativa se decidid realizar una Clinica de Incidencia Colaborativa seguir pasos ordenados que
permitieran conocer y tratar una problematica singular pero que ademas buscaran resolverla. Es en este
sentido que se aplicé el método clinico para diagnosticar el problema, buscar soluciones, realizar
propuestas concretas e implementarlas. Es asi que:

e Se realiz6 un diagnéstico: el principal problema i en comun- detectado por las entidades fue la falta
participacion de las OSC de pacientes en los espacios donde se definen cuestiones que las
afectan y por parte de toda la comunidad, la falta de comprensién de los derechos de los
pacientes.

e Se huscaron soluciones: fortalecer las entidades, posibilitarles herramientas de trabajo colectivo e
iniciar un proceso de colaboracién inter-organizacional.

e Se elaboraron propuestas concretas: para enfrentar colectiva y colaborativamente-esta situacion
problemética decidieron focalizarse en un modelo de atencién centrado en la persona e iniciar un
proceso de incidencia en politicas publicas y de concientizacién social.

En la Clinica de Incidencia se logré:
e Evaluar las situaciones problematicas de cada OSC
e Buscar aquellas situaciones probleméticas comunes a varias organizaciones
e Realizar el diagnéstico y descripcion de esta situacion problematica coman.
e Implementar propuestas de mejora y proponerse objetivos a través de la incidencia colaborativa y
en el marco de la Atencion Centrada en la Persona (ACP).
e Desarrollar acciones que permitan el cumplimiento de esos objetivos



A continuacién se realizara la explicacion de la metodologia elegida (Incidencia Colaborativa) y de los
contenidos de los derechos de los pacientes resumidos en los cinco principios de Atencién Centrada en el
Paciente (ACP) que las entidades se propusieron difundir a partir de un proceso de influencia.

4. ¢Por Qué Elegir una Metodologia de Incidencia Colaborativa?

Dentro del equipo que facilita la actividad junto con el Grupo Fundador de esta iniciativa, otras entidades y
Pfizer -que apoya a las mismas- se comparten valores no confrontativos que se consoliden en procesos de
colaboracion y no de enfrentamiento y conflicto continuo. En consecuencia la propuesta es usar para la
incidencia en las politicas publicas -y con el sistema de salud- una metodologia que apunte a desarrollar
procesos de colaboracion y no de confrontacion.

¢, Que significa un proceso de incidencia colaborativa? ¢ En que se diferencia de la incidencia tradicional en
politicas publicas que es generalmente aceptada como confrontativa? Se contestaran en detalle estas
preguntas ya que marcan una de las caracteristicas originales de esta propuesta.

La incidencia en politicas publicas es un tipo de participacion que reclama el abordaje publico de
problemas publicos, al colocar ciertos temas y procesos en la agenda publica con la intencion de que sean
abordados por medio de politicas publicas participativas.

Es por esto que hablar de incidencia es hablar de participacion ciudadana en las paoliticas publicas. Los
ciudadanos y las organizaciones pueden participar como individuos o como miembros de grupos
organizados. Las OSC, son grupos organizados de ciudadanos que deberian ejercer cierta influencia sobre
los procesos politicos.

4.1 Laincidencia colaborativa

La incidencia colaborativa o lo que Bernard Mayer* denomina confrontacién constructiva en el marco de
una situacion de conflicto, no solo identifica problemas asociados a la gestion de lo publico (en particular el
funcionamiento del estado y su politica) y a los responsables de dicha situacion problemética. Sino que,
busca activar procesos politicos que permitan su abordaje transformador y resolutivo, ampliando el debate
en torno a la cuestion conflictiva, para poner en primer plano la situacion a modificar y las diversas
perspectivas para su solucion.

La incidencia es colaborativa no porque quiera negar o eliminar el conflicto. Es colaborativa porque
identifica a la colaboracion como una interaccion fundamental para resolver los problemas de fondo que
suscitan los conflictos sociales. En este sentido, la colaboracibn puede convivir en un marco de
conflictividad. El problema es que la polarizacion la dificulta enormemente, llevando a una escalada de
agresividad entre los actores involucrados. La escalada forma parte de otro tipo de incidencia, que trabaja
en funcién de reducir el margen de maniobra a través de incentivos negativos como las denuncias publicas
u otras acciones que buscan quitar legitimidad al comportamiento de la contraparte.

¢, Qué diferencia a la incidencia confrontantiva de la colaborativa? Acaso, una actitud de parte de los
efectores de la incidencia. Acaso, un resultado esperado mas intangible, basado tanto en el
equilibramiento de la relacién de poder como en el establecimiento de una relacién basada en el respeto
mutuo.

En suma, podemos decir que fi L lacidencia Colaborativa es una intervencién ordenada de personas y
organizaciones que, de manera no confrontativa, tiene la finalidad de influir en espacios de decisién y
opinién. Genera propuestas conjuntas, crea garantias respecto de resolver problemas y mejora el modelo
democratico porque se basa en el didlogo y el respetoporladiver si dad. 0

En este sentido Paradigma XXI defini6 su estrategia como colaborativa y comenzé un didlogo con
autoridades, referentes del area salud, entidades de la sociedad civil y medios de comunicacién para
generar propuestas conjuntas que permitan tomar conciencia de la situacién de los derechos de los
pacientes y promuevan su importancia.

5. La Construccion de la Alianza

"Para cambiar el mundo es necesario cambiar las maneras de hacer el mundo,
es decir, la visién del mundo y las operaciones précticas

por las cuales los grupos son producidos y reproducidos”

P. Bourdieu (1998)

* Incluir referencia BIBLIOGRAFICA
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La firma de un acuerdo de colaboracion entre organizaciones sociales es un momento -que podriamos
llamar formal- pero la decisién de integrar una alianza se cimienta a lo largo de un proceso de intercambios
y de construccion de confianza que no esta exento de dificultades.

No hay duda que, en este caso, cada organizacién tuvo que poner esfuerzo, compromiso, paciencia y
voluntad para participar, aportar, capacitarse y dejar de lado sus intereses propios para acordar y definir un
interés comun. Al final del proceso cada entidad logré convencer y convencerse de que -para incidir- el
trabajo en red es mejor que encarar esa tarea individualmente. Sin embargo, y como es propio de la
dinamica de la red, asi como hay entidades que se han ido sumando a la propuesta hay entidades que se
desvincularon. Recientemente un miembro del Grupo Fundador decidié no seguir participando.

Se invitd a participar a un grupo de trece organizaciones de la sociedad civil, en su mayoria entidades de
pacientes y familiares (de Argentina), entre las que se encontraban originalmente las siguientes
organizaciones:

Asoc. Civil Prader Willi Argentina

Asociacion Civil Creciendo- Patologias de baja talla en los nifios
ASSA - Asociacién Argentina de Sindrome de Sjogren

Concebir - Grupo de pacientes con trastornos en lareproduccion
CUIDAR - Asoc. para el Cuidado de la Diabetes en Argentina
Fibroamericai Fibromialgia

Fundacién Cambio Democratico

Fundacion Huésped i HIV

Fundaciéon Natali Dafne Flexer- Apoyo a nifios con cancer y sus familias
Lalcec - Liga Argentina de Lucha contra el Cancer

MACMA - Movimiento Ayuda Cancer de Mama

El Grupo Fundador (Ver anexo 1) estuvo integrado por las organizaciones que firmaron el acuerdo de
integracién de la Alianza -el 7 de abril de 2009- e inicié un proceso de convocatoria a otras entidades de
pacientes de Argentina -y a personas individualmente- para integrar una plataforma de incidencia
colaborativa. Desde alli se espera generar acciones de intercambio con referentes y actores estratégicos.

5.1 ¢Por qué se llamé Paradigma?

En ciencias sociales, el término paradigma se usa para describir el conjunto de experiencias, creencias y
valores que afectan la forma en que un individuo, grupo o comunidad perciben la realidad y la forma en
gue responden a esa percepcion.

Es la manera en que es percibido el mundo. Los paradigmas son modelos abiertos y en evolucion. Sélo se
reconoce la existencia de un paradigma cuando este se transforma radicalmente y da lugar a un nuevo
modelo.

Los paradigmas condicionan nuestras acciones y al mismo tiempo al modificar un paradigma se posibilita
el cambio social. Si se recuerda algun proceso histérico sera mas facil comprender estos conceptos. Por
ejemplo, durante el Medioevo se creia que la tierra era plana, que estaba sostenida por un elefante o una
tortuga, que el sol giraba alrededor de la tierra, que si uno navegaba mas alla de un punto se terminaba la
tierra y desde alli el barco se caia o un monstruo le atrapaba, etc. Este paradigma compartido por todas las
personas de la época hacia que la gente viviera en mundo distinto del que nosotros conocemos, el mismo,
pero distinto.

Cuando lentamente se comenzd a pensar de otra manera se logré ver que la tierra giraba alrededor del
sol, que era redonda y se pudo reconocer fi e | nuevo mundod mundo que obvi a
cambio de paradigma permitié descubrir un nuevo continente. Puede resultar una obviedad pero cuando
cambiamos nuestra mirada nuestra realidad muta y se transforma.

Es en este sentido que se eligié el nombre de Paradigma como una invitacién al cambio de perspectiva en
el sistema de salud argentino. Para cambiar el sistema de salud se tendria primero que modificar la forma
en que se percibe a la persona enferma iy como ella se percibe a si misma- en relacion con el resto de los
actores relevantes. Paradigma XXI esta generando un nuevo modelo de atencion centrada en la persona y
promoviendo un paradigma diferente de salud.

5.2 ¢Por Qué del siglo XXI?

Vivimos en una época en que el cuidado de la salud se ha convertido en un gran tema personal, social y
politico. Pareciera que estamos en una nueva era de la curacion en la que la confianza en los médicos y la
tecnologia tienen que ir parejas con un reconocimiento y una confianza en la propia capacidad y
responsabilidad de las personas como pacientes reales o potenciales.
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Si bien histéricamente la tradicién hipocratica dio primacia al bienestar del paciente, en nuestra época se
entregd al sistema de salud la determinacion de lo que constituye tal bienestar. EI movimiento por la
Atencion Centrada en el Paciente desarrollado en las Ultimas décadas -en distintos paises del mundo-
intenta equilibrar esa tradicion. Sostiene que, si bien los integrantes del equipo de salud tienen las
habilidades apropiadas para diagnosticar y tratar médicamente a los pacientes, necesitan del apoyo de
estos y de su compromiso para enfrentar determinados problemas - muchas veces morales, culturales y
éticos- que se encuentran en la practica clinica.

Como bien expresa el Dr. Callaham (2000:95)5 fi lemovimiento por los derechos de los pacientes ha
buscado otorgarles un papel dominante en la toma de aquellas decisiones que afectan mayormente su
vida: si quieren o no ser tratados, cémo quieren ser tratados y cuando desean que el tratamiento se
detenga. Es en este sentido que hablamos de un nuevo paradigma, un paradigma del siglo XXI.

Como alianza de organizaciones de pacientes Paradigma XXI tiene una:

e Vision innovadora y de transformacion del sistema de salud impulsada por un grupo de
organizaciones de Argentina

e Mision de incidir en los espacios de decision y opinion para mejorar la realidad de la salud y
difundir el modelo de la Atencion Centrada en la Persona a través de cinco principios

e Tarea conjunta de influencia y difusion de contenidos que -utilizando el dialogo y métodos
colaborativos- promueve los derechos del paciente y su capacidad de incidir en el sistema de
salud de Argentina.

5.3 ¢Por qué el lanzamiento de la Alianza un 7 de Abril?

El 7 de abril de cada afio, el mundo celebra el Dia Mundial de la Salud. Ese dia, en todos los rincones del
planeta, cientos de eventos conmemoran la importancia de la salud para una vida productiva y feliz.

Cada afio, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) celebra el Dia Internacional de la Salud, el cual
conmemora la entrada en vigor, en 1948, de la constitucion de la OMS firmada por 61 paises. Con el fin de
recordar lo importante que es apoyar a las personas de todos los rincones del mundo en el cuidado y
proteccién de su salud

El objetivo principal de esta conmemoracién es dar a conocer un tema en especifico que es de importancia
para la Organizacion Mundial de la Salud (OMS). En este dia se realiza el lanzamiento de una campafia y
la mayoria de las acciones y recursos de ese afio van dirigidos a divulgar la importancia de dicho tema.

El Dia Mundial de la Salud 2009 se centr6 en la seguridad de los establecimientos de salud y la
preparacién del personal sanitario que atiende a los afectados por situaciones de emergencia. Paradigma
XXI cree que la Atencién Centrada en la Persona es un modelo para aplicar en hospitales, clinicas,
institutos tanto como en la comunidad y en situaciones normales como de emergencia sanitaria.

Por lo cual se decidi6é que el lanzamiento de Paradigma XXI, Alianza para la Incidencia Colaborativa en
Salud, debia realizarse el 7 de abril de 2009.

De esa manera Paradigma XXl el 7 de abril de 2009 logr6 comunicar su visién y su tarea sumandose a
esta celebracién y convocando a toda la sociedad argentina a adherir a los cinco principios de la Atencion
Centrada en la Persona.

(Anexo 3: repercusiones mediaticas y fotos)

6 Los Cinco Principios: Adaptacion Local

El objetivo principal de Paradigma XXI es incorporar al sistema de salud de Argentina el concepto de
Atencién Centrada en la Persona (ACP) modelo donde se brinda una asistencia de la cual el paciente
puede ser un protagonista responsable. Si bien el concepto de ACP aln no tiene una definicién
universalmente aceptada, la Alianza Internacional de Organizaciones de Pacientes (IAPO, por sus siglas
en inglés) establecié cinco principios que la fundamentan: respeto; eleccién y poder de decision;
implicacion de los pacientes en la politica sanitaria; acceso y apoyo; e informacién.

Bajo este modelo, el rol del paciente toma mayor protagonismo, equilibrando la responsabilidad de la
relacion médico-paciente y optimizando los recursos destinados a la salud. Se fundamenta en el hecho de
gue las personas tienen el derecho y la responsabilidad de participar individual y colectivamente en la
planificacion y aplicacion de su atencion en salud. La meta de una atencion centrada en la persona es dar
poder a los pacientes, ponerlos a cargo de su propio destino. Esto significa, por ejemplo, que corresponde

5
Callahan, Daniel (2000) La Inevitable Tension entre la Igualdad, la Calidad y los Derechos de los Pacientes Programa Regional de
Bioética Chile - OPS/ OMS en http://www.paho.org/spanish/bio/cuidado.pdf#page=91 Accedido: junio 2009
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al paciente determinar cdmo continda luchando por su vida y acepta continuar con otros tratamientos
propuestos o no.

6.1 Definicion de la Atencién Centrada en la Persona/ Paciente (ACP)

Segun algunos autores es mas facil definir la ACP por lo que no es que por lo que es. La atencién centrada
en el paciente no esta centrada en la tecnologia, en el médico, en el hospital, en la enfermedad, en los
costos. La propuesta es focalizar el sistema de salud en la persona. Se afirma que este modelo puede
resultar ademas efectivo en términos de costos.

Declaracion sobre un sistema de salud de centrado en las personas.

En todas las regiones del mundo, los sistemas de asistencia sanitaria se encuentran sometidos a una gran
presion a la que no podran hacer frente si contindan centrdndose en las enfermedades en vez de centrarse
en las personas, necesitan que cada persona se impliqgue en su propio tratamiento y lo asuma, modifique
su comportamiento y se autogestione. La asistencia centrada en las personas puede ser el procedimiento
mas eficiente para mejorar los resultados en materia de salud de los ciudadanos.

La siguiente definicion de Atencién Centrada en el Paciente y/o Persona es fruto de la reelaboracion
colectiva del grupo fundador de la definicion acufiada por la IAPO sobre la atencion centrada en el
paciente.

Una asistencia sanitaria centrada en las personas es la forma de alcanzar un sistema sanitario justo y
eficiente.
El elemento clave de una asistencia centrada en las personas (ACP) es que el sistema sanitario esté
disefiado y dirigido a atender las necesidades en salud y las preferencias de los usuarios
La asistencia sanitaria centrada en las personas, al promover una mayor responsabilidad de éstas y un
uso eficiente del sistema, consigue mejores resultados, una mejor calidad de vida y un rendimiento éptimo
de las inversiones sanitarias.
Las prioridades de las personas, sus familias y sus cuidadores son diferentes en todos los paises y en
cada tipo de patologia, pero aun partiendo de esta diversidad tenemos principios comunes que son los
derechos de los pacientes a la informacion, atencién, decision, participacion y respeto.

6.2 Descripcion de los Cinco Principios

Paradigma XXI adapté los cinco principios de IAPO i sin modificar el espiritu de la letra- de manera de
generar una mejor comprensién de su contenido al confrontarlos con nuestra idiosincrasia.

Coincidimos en que para conseguir una asistencia sanitaria centrada en las personas, ésta debe basarse
en los cinco principios siguientes:

1. Informacién. Una informacion precisa, relevante y amplia es esencial para que las personas y sus
cuidadores puedan tomar decisiones fundamentadas sobre el cuidado de su salud, las enfermedades, su
tratamiento y sobre su convivencia con la enfermedad. La informacién se les debe presentar en un formato
comprensible, teniendo en cuenta asimismo la enfermedad, el idioma, la edad, el nivel de comprension, la
capacidad y la cultura del individuo. Los profesionales de la salud deben comunicarse con los pacientes y
sus familiares de manera positiva y util. Deben recibir informacién oportuna, completa y precisa para
participar eficazmente en el proceso de tratamiento y en la toma de decisiones.

2. Atencidn. Las personas deben tener servicios sanitarios garantizados que le corresponden en virtud de
su condicion de ciudadanos de un pais. Esto incluye el acceso a servicios, tratamientos, cuidados
preventivos y actividades de promocion de las saludes adecuadas, seguras y de calidad. Dichos servicios
deben proporcionarse de manera que se posibilite que todas las personas puedan acceder a los servicios
sanitarios, independientemente de su condicién geogréfica o estado socioecondmico. Para que el paciente
pueda alcanzar la mejor calidad de vida posible, la asistencia sanitaria debe prestar apoyo a sus
necesidades emocionales y tener en cuenta factores ajenos a la salud, como la situacién educativa,
laboral, cultural y familiar, que afectan al enfoque y gestion de sus opciones de salud. Los servicios deben
planificarse para entender a la persona globalmente, sus preocupaciones y el contexto que le rodea.

3. Decisién. Los usuarios de los servicios de salud tienen el derecho y la responsabilidad de participar
como interlocutores, de acuerdo con su nivel de capacidad y sus derechos, en la toma de decisiones
referentes al cuidado de su salud, tratamientos, medicamentos e intervenciones queque afecten su vida.
Esto exige un servicio sanitario receptivo, que ofrezca unas opciones adecuadas para la toma de
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decisiones, acorde con las necesidades de las personas y que proporcione estimulo y apoyo para que los
usuarios de los servicios de salud y los cuidadores que dirigen y gestionan los cuidados consigan la mejor
calidad de vida posible. Las organizaciones de pacientes deben poder ejercer un papel de liderazgo
significativo en apoyo de los pacientes y sus familias a fin de que puedan ejercer este derecho a tomar
decisiones sobre su salud estando informados.

4. Participaciéon: Los pacientes y las organizaciones de pacientes tienen el derecho a compartir la
responsabilidad de la toma de decisiones sobre politicas sanitarias mediante un compromiso significativo y
fundamentado en todos los ambitos y en todos los niveles de toma de decisiones, para asegurarse de que
dichas politicas se disefian de manera que las personas sean el elemento central de las mismas.
Participan y colaboran en la creacion, implantacion y evaluacion de politicas y programas; en el disefio de
instalaciones para la atencion médica y en la educacién profesional, asi como en la administracion de la
atencién médica. Y ello no debe limitarse a la politica sanitaria, sino que debe incluir, por ejemplo, las
politicas sociales que repercuten finalmente en la vida las personas y en su salud.

5. Respeto. Los usuarios de los servicios de salud y sus cuidadores tienen el derecho fundamental a una
asistencia centrada en las personas cuya base es el respeto. Una persona enferma tiene que ejercer sus
derechos a que se respeten sus necesidades, preferencias y valores culturales, asi como su dignidad,
autonomia e independencia. Los profesionales de la salud deben brindar respeto, escuchar y estimar las
perspectivas y opciones de los pacientes y de sus familias. Los conocimientos de los pacientes y sus
familias deberan ser incorporados en la planificaciéon de la atencion médica y en la toma de decisiones.

6.3 Ejemplos Internacionales

Con la intencion de mostrar que hay una tendencia internacional que busca cambiar el foco del sistema de
salud basado en la enfermedad y ubicarlo en la persona, en sus potencialidades y en sus derechos, se
detallardn muy brevemente algunos casos y practicas que van en esa direccion.

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS) sefiala en su sitio web que poner a las personas en el centro
de la atencién requiere cambios en el sistema de salud en mdltiples niveles. Al respecto, cita varias
intervenciones efectivas de ACP, que han permitido mejorar la calidad de vida, el estado de salud y la
eficiencia de la atencion sanitaria. 7

Para llevar adelante esta tarea es necesario determinar cuéles son los problemas que los pacientes
refieren en su pais, ya que la situacién variara considerablemente segun la cultura y localizacion.

Un ejemplo puede ser una encuesta realizada a 4.000 pacientes en cinco paises: Australia, Canada,
Estados Unidos, Nueva Zelanda y Reino Unido.

OLos e nc uneason qualdeeguipade saluco...

Establece metas especificas y claras deatraénto (20-33%)

Me ayuda a entender qué tengo que hacer por mi salud-@&26o)

Me pregunta miopinion o las ideas que tengo sobre mi tratamiento {87%)

Me motiva (2843%)

Me aconseja sobre control del peso, nutricion, ejercicio, cigarrillo o alco®¥33
Discute la carga emocional de la enfeeaad (516 6 %) 6

Este tipo de encuestas puede delinear los puntos que requieren modificaciones. Por ejemplo, en un
hospital inglés, se utilizaron los resultados de una encuesta para mejorar la calidad de la atencion.
Mientras en 2002, 40% de los pacientes se quejaban de no recibir respuestas comprensibles a sus
preguntas, en 2004 el grupo se redujo al 30%.

Asimismo, mientras en 2002, 42% de los pacientes afirmaban que no se les explicaban cuéles eran los
efectos adversos de los medicamentos, el grupo se redujo al 31% en 2004.

Adaptado de la declaracion sobre politicas de la Alianza Internacional de Organizaciones de Pacientes (IAPO - por sus siglas en

inglés-) en: www.patientsorganizations.org/involvement.

! OMS3 Sitio web http://www.wpro.who.int/sites/pci/home.htm
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Otra iniciativa de ACP es la que llevd a cabo la National Patient Safety Foundation, que introdujo el
Programa APreguntameo (Ask me 3), respetan elaluder ech
Alli se enuncian tres preguntas basicas que se deben hacer al médico:

e ¢ Cual es mi problema?

e ¢ Qué debo hacer al respecto?

e ¢ Por qué es importante para mi que lo haga?

La respuesta a estos simples interrogantes contiene la clave de una buena comprension por parte del
paciente acerca de su salud, y a menudo no forman parte de la consulta habitual, a menos que el paciente
lo consulte.

Por otra parte existen pruebas de que la ACP tiene un efecto beneficioso para los resultados de salud
psiquica y fisica y la satisfacciéon de los pacientes con su médico. Los aspectos interpersonales de la
atencién, particularmente la comunicacion y la empatia, se consideran los principales condicionantes de la
satisfaccion.

La tarea de conciliar intereses y aprendizajes entre los efectores de salud y las asociaciones de pacientes
es un desafio pendiente que implica la realizacion de diversidad de acciones.

Como, por ejemplo, aquellas que permitan negociar procesos de atencién de la salud que tomen en cuenta
los valores, preferencias y necesidades de los pacientes; aquellas que fortalezcan el involucramiento de
los pacientes y familiares en el propio tratamiento; la promocién de consultas grupales para aquellas
personas con la misma enfermedad y la obligacion de brindar a pacientes y familiares informacién sobre la
existencia de entidades de pacientes que se ocupan y conocen la enfermedad que ellos estan
enfrentando.

La ACP abarca numerosos aspectos y requiere que los profesionales de la salud dominen mdultiples
conocimientos. La disposicion y capacitacion de los efectores de salud para focalizarse en la ACP es
fundamental, y aunque su explicacion excederia ampliamente los objetivos de este documento, vale la
pena aclarar que es necesario que aprendan a brindar espacios de participacién en la propia recuperacién
tanto a los pacientes como a sus familiares, y a compartir la toma de decisiones y gestionar la enfermedad,
tengan en cuenta las distintas necesidades de atencion, aunen esfuerzos con otros proveedores de
servicios de salud para satisfacer las necesidades de los pacientes e incluyan a estos ultimos en la
colaboracion,.

Las asociaciones de pacientes deberian adquirir un rol cada vez méas preponderante en las politicas de
salud y en la defensa de los derechos de las personas enfermas. No hay dudas que la convocatoria y la
participacion de estas entidades en el proceso de relevamiento y produccién de materiales sobre la ACP
podria enriquecer los logros con informacion de alta utilidad y garantizaria su difusion.

Sin embargo no pueden lograrse estas ventajas si no se planifican las acciones conjuntas, se fijan
objetivos y se definen responsabilidades.

7 Acciones Planificadas y Logros Obtenidos

Se desarrollara a continuacién la matriz de planificacion donde se detallan de manera sintética las
acciones Planificadas por Paradigma XXI en funcidon de los objetivos propuestos. Se enumeran las
actividades y los logros obtenidos.

15



7.1 Matriz de planificacion y evaluacion

Objetivo General

Fortalecer acciones de Incidencia Colaborativa de organizaciones de pacientes en los espacios de toma de
decision, opinién y en las politicas de salud para que, con el marco de los principios de Atencién Centrada

en la Persona, logren ser protagonistas, influir y transformar.

Objetivo 1: fortalecimiento

Fortalecer las capacidades de incidencia de las OSC brindandoles herramientas colaborativas y de trabajo
en equipo para instalar los principios de Atencion Centrada en la Persona en la Agenda Politica de la

Salud en Argentina.

Actividades

1.1 Realizacibn de 8 encuentros de intercambio y
capacitacion: Dos seminarios de convocatoria y definicion
participativa de la propuesta. Seis seminarios de
capacitacion y toma de decisiones conjuntas:

-a) ACl2nica de incidencia
la Clinica -Introduccion a la incidencia y a la incidencia cola-
borativa -Fortalecimiento de Capacidades para la Gestion
Constructiva de Conf i
-b) AfCaja de Herr ami
Definicion de espacios de decisién sobre el sistema de salud
y estrategias las OSC de pacientesd)

-c) Finalizacibn metodologia arbol de decisiones-
Herramientas para el trabajo colectivo: Wiki para la gestion
del conocimiento.

.-e) AtencionCentradaEnElPaciente: introduccion realizada
por expertos internacionales

-f) AtenciénCentradaEnElPaciente; analisis, elaboracién de
principios aplicados a la realidad argentina y definicion de
pautas de accién.

-g) Definiciobn de acciones posibles. Produccién de
mensajes, definicién de canales y audiencias para campafia
de comunicacion. Elaboracion de contenidos on- line.

- h)Encuentro de evaluacién y sistematizacién de lecciones
aprendidas y preparacién de evento de cierre

1.2. Tutorias web para el disefio del plan y la campafia de
incidencia.

Objetivo 2: concientizacién publica

ctos vy
entas s

Resultados Obtenidos

1.1.1 Dos seminarios y la invitacién a
participar realizados.

1.1.2 Seis seminarios realizados y sus
relatorias distribuidas y accesibles en la
web.

1.1.3 Un proyecto conjunto cuyo nombre

se definir8 partici
colaborativa de organizaciones de
pacientes sobre pol
1.1.4 Una estrategia puntual de

incidencia colaborativa disefiada.

1.1.5 Una agenda de trabajo comun
definida entre los miembros participantes.
1.1.6 Un Relevamiento de Recursos y

Necesidades: Mapeo de  Actores
Estratégicos

1.1.7 Un encuentro realizado con
evaluacién participativa de procesos

rescatando aprendizajes.

121 Una Seccion de Relatoria
Participativa online para la
sistematizacion de experiencias con
lecciones aprendidas y evaluacion del

proceso y sus resultados.

Infformar y alentar a los Publicos Interesados para que conozcan y ejerzan sus Derechos y
Responsabilidades a participar en la toma de Decisiones Médicas que afectan su vida.

Actividades Resultados Obtenidos

2.1 Dos encuentros de

intercambio organizativo
para preparar lanzamiento
de campafia.

2.2 Realizacién de un evento 2.2.2 Evento realizado.

publico movilizador como
lanzamiento de campafia.

2.3 Evaluacion, registro vy
sistematizacion de

experiencias y resultados.
P y resultados.

Objetivo 3: expansion y apoyo
16

2.1.1 Cronograma y agenda de trabajo para lanzamiento de campafia.
2.1.2 Encuentro realizado y planificacién evento accesible on line.
2.1.3 Difusién personalizada a publicos interesados.

2.2.3 Registro de recepcién de la campafia en medios de comunicacion
con 11 publicaciones y 2.100.00 contactos estimados.
2.2.4 Listado con periodistas que participaron en el evento movilizador.

2.3.1 Una Relatoria Participativa online con la sistematizacion de
experiencias con lecciones aprendidas y evaluacién del proceso y sus


http://gestion-del-conocimiento.info/IncidenciaColaborativa
http://gestion-del-conocimiento.info/AgendaPol%C3%ADticaDeLaSaludEnArgentina
http://gestion-del-conocimiento.info/AgendaPol%C3%ADticaDeLaSaludEnArgentina
http://gestion-del-conocimiento.info/Atenci%C3%B3nCentradaEnElPaciente
http://gestion-del-conocimiento.info/Atenci%C3%B3nCentradaEnElPaciente
http://gestion-del-conocimiento.info/ActoresEstrat%C3%A9gicos
http://gestion-del-conocimiento.info/ActoresEstrat%C3%A9gicos
http://gestion-del-conocimiento.info/P%C3%BAblicosInteresados
http://gestion-del-conocimiento.info/DerechosYResponsabilidadesDelPaciente
http://gestion-del-conocimiento.info/DerechosYResponsabilidadesDelPaciente
http://gestion-del-conocimiento.info/DecisionesM%C3%A9dicasQueAfectanSuVida

Lograr la adhesion de individuos, grupos, autoridades e instituciones a la propuesta de Paradigma XXI y
los cinco principios de la Atenciéon Centrada en el Paciente a través de firmas, difusion de esta iniciativa e

integracion de una plataforma de incidencia.

Actividades

3.1 Facilitacibn de 2 reuniones de
intercambio y acuerdo sobre los 5 principios.
3.2 Adaptacién consensuada de los 5
principios de IAPO a la realidad local

3.3 Disefio, y realizacion de la propuesta de
adhesion con firmas e inclusion en la Web
3.4 Elaboraciéon de campafia publica
(IEC)sobre los 5 principios y los derechos de
los pacientes

3.5 Evaluacion, registro y sistematizaciéon de
experiencias y resultados.

7.2 Descripcion de Logros

Resultados Obtenidos

3.1.1 Dos reuniones de intercambio realizadas Yy
modificaciones de los 5 principios acordadas

3.2.1 Elaboracién de propuesta sintética con los 5
principios

Adaptados a la realidad local

3.3.1 Propuesta incluida en la Web e inicio de adhesiones
logradas. 250 firmas logradas hasta junio 2009

3.4.1 Una campafa (IEC) escrita y acordada sobre los 5
principios y los derechos de los pacientes

3.5.1 Una seccion de relatoria participativa realizada y
online con la sistematizacion de experiencias, lecciones
aprendidas y evaluacion del proceso y sus resultados.

e La propia existencia de la Alianza y la Plataforma: es reconocida como un logro por parte de sus
integrantes. Cuando se iniciaron las actividades conjuntas muy pocos participantes se conocian
entre si y practicamente ninguno tenia expectativas positivas respecto de la posibilidad de realizar
una tarea conjunta. Aunque existieron dificultades y siguen presentandose todo tipo de obstaculos
para sostener la articulacion entre las entidades la existencia de la Alianza es un hecho que tiene
un potencial enorme en su desarrollo. Este potencial es percibido como algo que trasciende la

existencia misma de las organizaciones.

e Haber coincidido con una temética comun, la ACP: cada entidad que integré el grupo convocado a
participar inicialmente de esta experiencia tenia su foco especifico de interés y una misién
institucional distinta a la de las otras organizaciones de pacientes: orientarse hacia aspectos como
la defensa de sus derechos y la representatividad de sus intereses, concienciar a las autoridades
sobre temas de salud y derechos humanos, o poner en evidencia los abusos de los derechos de la

sal ud. f

e La capacitacion y fortalecimiento de las organizaciones que integran el Grupo Fundador: las
herramientas conceptuales y practicas que fue incorporando el Grupo Fundador estuvieron
centradas en dos ejes basicos: aquellos que hacen a la incidencia colaborativa y aquellos que
hacen al desarrollo de procesos de colaboracion en si mismos.

e La traduccién, interpretacién y adaptacién al contexto local de los cinco principios de IAPO y
elaboracion de perspectivas practicas para su implementacion: se realizaron varias reuniones de
intercambio para interpretar el espiritu de los cinco principios y, modificar aquellos elementos
asociados al modelo del mercado que podian chocar en el medio local. Sin modificarlos
radicalmente se cambiaron aspectos de su redaccién, del lenguaje, y del ordenamiento l6gico del
texto. Lo cual gener6 el cambio del ordenamiento de los cinco principios.

e Presentacion de la propuesta a la sociedad a través de los medios masivos: se realizdé un evento
de lanzamiento donde se logr6 la visibilizacién de Paradigma XXI en medios de nacionales,

provinciales y municipales.

e El apoyo de individuos y adhesiones institucionales: se disefio un espacio en la pagina Web de
uno de las organizaciones miembro del grupo fundador, -la Fundacion Cambio Democratico-
(http://mww.cambiodemocratico.org/paradigmaxxi.php) se comenzé a recolectar firmas y conseguir
adhesiones. Aungue todavia no se hizo publica la campafia para lograr adhesiones ya se cuenta
con 275 firmas: 255 individuales y 20 institucionales:

e La participacion de los miembros del grupo fundador en instancias internacionales de decision y
fijacion de politicas (Paradigma XXI- IAPO): la plataforma fue invitada a participar en la reunion

anual que organizal a OMS,

denomi nada

del Grupo Promotor participé activamente y obtuvo informacion actualizada sobre acciones vy
protagonistas de la ACP. Se comenzd a evaluar la participacion de Paradigma XXI en el encuentro
de IAPO en Buenos Aires que esté planificado para mediados de octubre de 2009.

e Disefio de los materiales de Informacién- Educacion y Comunicacion (IEC) para la Campafia de
Concientizacion sobre los 5 Principios de ACP a nivel nacional: se lograron acuerdos sobre los
contenidos de la campafia y la Alianza se propone ponerla en la calle en el mes de octubre 2009.

e La escalabilidad del modelo: puede transformarse en un programa regional con llegada mas
amplia a otros sectores de Latinoamérica. La posibilidad de aplicar el modelo de colaboraciéon

17

i As a mbUne de |dg mierdbros |

de



logrado por Paradigma XXI est4 basada en el hecho de que esta plataforma es el resultado de un
proceso lento y no carente de dificultades, pero con una estructura simple y facil de implementar.

8. Los Proximos Desafios de Paradigma XXI

Incluimos aqui algunas de los propésitos y desafios que para la proxima etapa fueron asumiendo las
organizaciones, algunos de los cuales ya se comenzaron a desarrollar y otros estan en proceso de
reflexion, como ser:

e Aumentar adhesiones, ampliar grupo promotor y firmas de apoyo.

¢ Aumentar los apoyos con acciones especificas de la Plataforma.

e Lograr que las organizaciones participantes comiencen a incorporar la ACP en sus entidades y
generen modelos de practicas significativas y replicables.

¢ Incluir estas buenas practicas de ACP en una pagina Web

e Lograr institucionalizar algunas de estas practicas.

e Generar conciencia y demanda centrada en la persona por parte de los usuarios y potenciales
usuarios de los servicios de salud.

e Activar los servicios de salud con una conciencia y acciones focalizadas en la importancia de la
ACP.

¢ Realizar un llamamiento a adhesion para declarar el concepto de ACP de interés nacional.

e Consensuar Programas de calidad de atencion i Tomar en cuenta el tiempo de respuesta y su
importancia en aumentar o disminuir las probabilidades de eficacia de los tratamientos.

e Abogar por la institucionalizacion de Mecanismos De Actualizacion Y Adecuacion De
Reglamentaciones de modo que garanticen el Acceso A Los Servicios De Salud en tiempo y
forma.

e Trabajar para la incorporacion de la ACP en la curricula de las carreras de grado y post grado en el
campo de la salud.

8.1 El desafio del 7 de Abril de 2010

La prospectiva busca hacer probable el futuro mas deseable. En Paradigma XXI existe la conviccién de

gue el futuro cercano, deseable y al que se quiere transformar en probable se ubica en un momento

preciso del tiempo: el 7 de abril de 2010.

Ese dia, serd de nuevo un momento para mirar hacia adelante, para tomar fuerzas, para reconocer la
importancia del trabajo compartido en pos de difundir y consolidar una conciencia mayor sobre los
derechos de los pacientes y la atencidn de la salud centrada en la persona.

Ese dia, se podran compartir los logros obtenidos a lo largo de un afio de trabajo, se reflexionara sobre los
desafios y se dedicara un tiempo para comunicarlos y solicitar apoyo para las etapas siguientes.

Hay una frase que se destaca en el texto de Merello (1972)es aquel l a que afirma que
conocer el futuro es construirloo. Es decir, no hay me
una vision compartida.

El futuro deseable y el futuro posible, para Paradigma XXI ya se hicieron realidad en cuanto a la posibilidad

de generar una alianza, realizar acciones conjuntas e incidir en la comunidad. Ahora Paradigma XXl tiene

gue afirmarse en sus valores y fortalezas, y sin negar las dificultades asumir el reto, consolidar sus frutos y
hacerlos multiplicar.

9. A Modo de Cierre

A modo de cierre -y de apertura a nuevos desafios- vamos a presentar el concepto de resiliencia asociado
a la Atencién Centrada en la Persona, a la promocion de sus derechos y a aquellos valores que son la
base de la existencia de Paradigma XXI.

El concepto de "resiliencia" proviene de la fisica y es la cualidad que tiene un material de volver a su
estado original cuando se le deja de aplicar una fuerza o presion. El concepto de resiliencia aplicado a los
asuntos sociales es un concepto de avanzada y ha sido entendido de diversas formas. Pero en definitiva
se acepta que es la capacidad humana para sobreponerse a las adversidades y construir sobre ellas.

Como concepto es bastante joven y esta conduciendo a valiosas perspectivas que resultan fundamentales
para entidades integradas por personas en situaciones de salud criticas. Por ejemplo, las investigaciones
sobre resiliencia afirman que algunas dificultades nos pueden fortalecer, si contamos con apoyos para
transitarlas. A estos apoyos se los llama factores protectores. Los factores protectivos son todas aquellas
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caracteristicas, hechos o situaciones propias de la persona o de su entorno que elevan la capacidad de los
individuos para hacer frente a las adversidades y disminuyen la posibilidad de desarrollar desajustes
psicosociales frente a la presencia de experiencias de riesgo.

Paradigma XXI promueve un modelo que tiene como base la resiliencia. Los pilares de la resiliencia
comunitaria son, por ejemplo: identidad cultural, autoestima colectiva, vida cultural y creativa, democracia
activa, sociedad competente, liderazgos responsables, ética privada y publica.

En los sistemas sociales resilientes encontramos un clima de confianza en el interior de la sociedad, que
da lugar a un alto nivel de credibilidad de unas personas en relacion con las otras. Es evidente la
capacidad de la sociedad de generar esfuerzos asociados, algo cominmente conocido como sinergia. El
desarrollo macroeconémico de una sociedad también depende del vigor de sus valores éticos.

La resiliencia promueve una perspectiva que brinda un optimismo realista, ya que va a la basqueda de los
recursos disponibles de las personas, grupos y comunidades para avanzar constructivamente, aliin a pesar
de las serias dificultades que afectan sus vidas. El acufiamiento y uso practico de este concepto permite
salir del enfoque de la carencia, de la enfermedad o el modelo del dafio para proponer un modelo donde la
base que lo sustenta es el surgimiento de la esperanza en la capacidad del ser humano para transformar
factores adversos en elementos de estimulo y crecimiento.

Entonces, la tarea permanente de Paradigma XXI , mas alla del 7 de abril de 2010, sera identificar aquellos
elementos propios de nuestro contexto social que faciliten el modelo de Atencion Centrado en la Persona,
que fortalezcan sus recursos, que permitan el ejercicio de sus derechos a la vez que pongan en valor
aquellas cualidades y fortalezas que han permitido a las personas -a lo largo de la historia de la
humanidad- enfrentar positivamente experiencias criticas asociadas a la situacién de enfermedad y salir
airosos de ellas. Y aln cuando se tenga que enfrentar la propia muerte buscar que nuestro sistema de
salud genere espacios sociales que posibiliten la dignidad y el ejercicio de los propios valores y creencias
hasta el ultimo momento de la vida.

Dentro de la difusion de los derechos del paciente Paradigma XXI tiene que esmerarse en promover el
derecho a la esperanza y el derecho y la responsabilidad de expandir la resiliencia personal, grupal y
comunitaria.

Paradigma XXI
Buenos Aires, agosto 2009.

Documento elaborado por:
Mercedes Jones
Giancarlo Quadrizzi
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Anexo 1:

Grupo Fundador (Entidades que participaron en el lanzamiento 07.04.09):

Asoc. Civil Prader Willi

Argentina

Sitio web: www.praderwilliarg.com.ar
E-mail: praderwilliarg@gmail.com
Area de interés: Sindrome de Prader Willi

Asociacién Civil Creciendo

Sitio web: www.creciendo.org.ar

E-mail: correo@creciendo.org.ar

Area de interés: Nifios de baja talla con déficit de hormona de
crecimiento.

ASSA - Asociacién Argentina de
Sindrome de Sjogren

Sitio web: www.assa.org.ar
E-mail: info@assa.org.ar
Area de interés: Sindrome de Sjogren.

Concebir - Grupo de pacientes
con Trastornos en la
Reproduccién

Sitio web: www.concebir.org.ar
E-mail: info@concebir.org.ar
Area de interés: Infertilidad, dificultades para la concepcion.

CULD.AR. - Asociacion para el
Cuidado de la Diabetes en
Argentina

Sitio web: www.cuidar.org
E-mail: cuidar@cuidar.org

Area de interés: Diabetes en adultos y en nifios.

FIBROAMERICA

Sitio web: www.groups.google.com/group/fibroamerica
E-mail: fibroamerica@gmail.com
Area de interés: Fibromialgia, fatiga cronica y sensibilidad quimica.

Fundacién Cambio Democréatico

Sitio web: www.cambiodemocratico.org

E-mail: fundacion@cambiodemocratico.org

Area de interés: Transformacién de Conflictos. Construcciéon de
consensos en el espacio publico.

Fundacion Huésped - HIV

Sitio web: www.huesped.org.ar
Contacto: 0800-222-HUESPED (4837)
Area de interés: VIH - sida

Fundacién Natali Dafne Flexer

Sitio web: www.fundacionflexer.org
E—mail: edith@fundacionflexer.org
Area de interés: Cancer infantil.

LALCEC i Liga Argentina de
Lucha Contra el Cancer

Sitio web: www.lalcec.org.ar
E-mail: info@Ialcec.org.ar
Area de interés: Cancer - Tabaquismo

MACMA - Movimiento Ayuda
Cancer de Mama

Sitio web:; www.macma.org.ar
E-mail: info@macma.org.ar
Area de interés: Cancer de mama
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Anexo 2:

IAPO: Declaracion sobre Atencidn de Salud Centrada en el Paciente
La salud centrada en los pacientes es el camino hacia un sistema de asistencia sanitaria justo y eficaz en
funcion de costos

En todas las regiones del mundo, los sistemas de asistencia sanitaria se encuentran bajo una

gran presion a la que no podran hacer frente si siguen concentrdndose en las enfermedades

en lugar de concentrarse en los pacientes; precisan la participacion de pacientes individuales

gue asuman su tratamiento, la introduccién de cambios en el comportamiento y la auto -
gestion. La atencion de la salud centrada en el paciente puede ser la forma ma s eficaz en
funcién de costos de mejorar los resultados de salud para los pacientes.

Para nosotros, la Alianza Internacional de Organizaciones de Pacientes (IAPQO), la esencia de

la atencion de salud centrada en el paciente es que el sistema de salud sea disefiado e
implementado para abordar las necesidades y preferencias de atencién médica de los

pacientes, de modo que la atencién sea adecuada y eficaz en funcién de costos. Al promover
una mayor responsabilidad de los pacientes y una utilizacion éptima, la atencion de la salud

centrada en el paciente conduce a mejores resultados de salud, calidad de vida y un éptimo
valor de la inversion en asistencia sanitaria.

Las prioridades de los pacientes, las familias y los cuidadores son distintas en cada pais y en
cada area de patologia,  pero a partir de esta diversidad tenemos algunas prioridades

comunes. Para lograr un modelo de atencién de la salud centrado en el paciente, creemos

gue la asistencia sanitaria tiene que estar basada en los Cinco Principios sigu ientes:

1. Respeto:  Los pacientes y cuidadores tienen el derecho fundamental a una asistencia
sanitaria centrada en el paciente, que respete sus necesidades, preferencias y valores
particulares, asi como su autonomia e independencia.

2. Eleccién y Pode r de Decision: Los pacientes tienen el derecho y la responsabilidad de
participar como interlocutores, de acuerdo a su nivel de capacidad y a sus preferencias, en la

toma de decisiones referentes al cuidado de su salud que afectan sus vidas. Para ello se

requiere un servicio de salud receptivo, que proporcione opciones adecuadas en tratamiento y

gestion, acordes a las necesidades de los pacientes, asi como estimulo y apoyo a los

pacientes y cuidadores que faciliten y administren el cuidado para lograr la me jor calidad de
vida posible. Las organizaciones de pacientes deben estar facultadas a desempefar un papel

de liderazgo significativo en el respaldo a los pacientes y sus familias para el ejercicio de su

derecho de tomar decisiones de atencion de la salud ¢ ontando con la informacién necesaria.
3. Implicacién de los Pacientes en la Politica Sanitaria: Los pacientes y las
organizaciones de pacientes merecen compartir la responsabilidad de la elaboracion de

politicas de atencion de salud a través de una part icipacion significativa y respaldada en todos

los niveles y en todos los puntos de la toma de decisiones, para asegurar que dichas politicas
se disefien con el paciente como eje central. Esto no debe restringirse a la politica en materia
de salud, sino que ademas incluira, por ejemplo, la politica social que al fin de cuentas
impacta en las vidas de los pacientes. Consulte la Declaracion de Politica de IAPO en:
www.patientsorganizations.org/inv olvement

4. Acceso y Apoyo: Los pacientes deben tener acceso a los servicios de salud que
correspondan a su enfermedad. Esto incluye acceso a servicios, tratamientos, atencion

preventiva y actividad de promocion de la salud adecuados, seguros y de cali dad. Deben
tomarse los recaudos para garantizar que todos los pacientes puedan acceder a los servicios
necesarios, sin importar su condicién o nivel socio -econdmico. Para que los pacientes puedan
alcanzar la mejor calidad de vida posible, la atencidn sanit aria debe prestar apoyo a sus
necesidades emocionales y considerar otros factores aparte de la salud, tales como la

educacion, el empleo y problemas familiares que puedan afectar el enfoque y sus opciones de
atencion de la salud.

5. Informacién: Una info rmacion precisa, pertinente y completa es esencial para permitir a
los pacientes y cuidadores tomar decisiones informadas acerca del tratamiento y la
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convivencia con la enfermedad. La informacion debe presentarse en un formato adecuado,
segun los principio s de la informacion médica comprensible, el idioma, la edad, la
comprension, las capacidades y la cultura. Consulte la Declaracion de Politica de IAPO:
www.patientsorganizations.org/health literacy .

Para conseguir una atencién de salud centrada en el paciente en todos los niveles de todas

las comunidades, la Alianza Internacional de Organizaciones de Pacientes pide el apoyoy la
colaboracion de los responsables de la elaboracion de paoliti cas, profesionales de salud,
prestadores de servicios y otros sectores relacionados con la salud, para adherir a estos Cinco
Principios y colocarlos en el centro de sus politicas y accionar. Convocamos a todas las partes
implicadas a facilitar las estructu ras, los recursos y la capacitacion necesarios para asegurar
gue los Principios esbozados en esta Declaracion sean sostenidos por todos.

© 2006 IAPO. Reservados todos los derechos. Esta politica fue adoptada en febrero de 2006 por IAPO después de la cons ulta con los
miembros y la aprobacién de la Junta Directiva. Por informacion adicional sobre Atencion de Salud Centrada en el Paciente, i ncluso
pruebas de su impacto y barreras a su implementacién, consulte la publicacion IAPO, What is Patient -Centred Hea Ithcare?: A Review
of Definitions and Principles (IAPO, 2005), en www.patientsorganizations.org/pchreview . Contacte a IAPO en

info@patient sorganizations.org
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Anexo 3:

Lanzamiento 7 de Abril 2009

Fotos y Repercusiones mediéticas
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Se obtuvieron 11 publicaciones, lo que significa mas de 2.100.000 contactos.
Estos son algunos ejemplos:

LA NACION

1 PARADIGMA XXI
Pacientes
toman las
riendas de

su salud

Once ONG lanzaron
ayer una alianza

Con el impulso caracteristicode
quienes padecen una enfermedad
e insistieron sin descanso para
que el sistema de salud les respon-
diera, se present6 ayer la primera
alianza de organizaciones de pa-
cientes. Su objetivo, afirmaron,
es cambiar el modelo sanitario
(centrado inicamente en tratar
la enfermedad) y garantizar el
derecho a tomar decisiones en el
cuidado de la salud personal.

“Somos un grupo de entidades
que compartimos una visién co-
mun: elevarles a las autoridades
una propuesta de atencion cen-
trada en el paciente y sus nece-
sidades. Para eso, proponemos

P a y

la confrontacién o el piquete
permanente. Entendemos que el
sistema politico esté al servicio
del sistema de salud, que deberia
estar al servicio de la asistencia
orientada al paciente y sus fa-
miliares”, sefiald la licenciada
Mercedes Jones, coordinadora de
la alianza Paradigma XXI.

Las ONG que la formaron son
Lalcec, Movimiento Argentino de
Lucha Contra el Cancer de Mama
en la Argentina y Fundacion
Natali Dafne Flexer (cncer);
Fundacién Huésped (VIH/sida);
Asociacion Civil Sindrome de
Sjogren Argentina; Asociacion
Civil Creciendo (trastornos de
crecimiento con baja talla); Con-
cebir (infertilidad); Asociacién
para el Cuidado de la Diabetes
en Argentina; Fibroamérica (fi-
bromialga y sindrome de fatiga
crénica); Asociacion Civil Prader
Willi Argentina, y Fundacién
Cambio Democratico.

Laalianza esta juntando firmas
de ciudadanos y ONG de adhesion
aeste nuevo modelo de asistencia
sanitaria en www.cambiodemo-
cratico.org/paradigmaxxi.php
para presentar su propuesta en
el Congreso Nacional.

Fabiola Czubaj
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