Un proyecto liderado por:

U
MY Generalitat de Catalunya oc Cocreado con pacientes.
Y Departament de Salut Proceso conducido por: neW‘[‘\n



(0

cHealth (V/T} Decalogo de buenas

Center practicas en salud digital

Universitat

Oberta
de Catalunya (e H e a I t h)

1. Personalizada y con enfoque humanista
La investigacion se realizara desde el humanismo, la dignidad y el respeto.
El trato humano sera prioritario. Los modelos seran hibridos, puesto que los
avances tecnoldgicos deben complementar el apoyo humano.
Las herramientas digitales deberan encontrar nuevos abordajes, como la salud
preventiva y proactiva coliderada por pacientes y profesionales de la salud.
La participacion sera libre y voluntaria. El proceso participativo sera bidireccional,
pondra ala persona en el centroy generara unainterlocucion basada en la escucha,
la empatia y la confianza hacia los pacientes, de acuerdo con el Marco de la
experiencia de paciente, el Marco de participacion ciudadana en salud y la Carta de
derechos y deberes de la ciudadania en relacion con la salud y la atencidn sanitaria.
Las aplicaciones seran accesibles y orientadas a superar la brecha digital.
El proyecto de investigacion sera ético, con perspectiva de género, abierto y que
contribuya a la educacion cientifica de los participantes y a la autogobernanza.

2. Responsable e integrada en los programas publicos de activos digitales
La investigacion en eHealth sequira los valores de la Investigacion e Innovacidn
Responsable (RRI) de la Comisidon Europeay se encuadrara en la politica de calidad
para aplicaciones moviles de salud y bienestar.
La Fundacion TIC Salud Social del Departamento de Salud ofrece el Servicio de
Certificacion de Aplicaciones de Salud, asi como la Guia de buenas practicas para
desarrollar activos digitales para la ciudadania. Este decalogo desarrolla la Guia.

3. Orientada y centrada en el usuario del activo digital
La investigacion y el proceso de cocreacion se basa en la ciencia ciudadana porque
la participacion activa de la ciudadania en todas las etapas del proceso de
investigacion, desde el disefio hasta la evaluacidn, genera nuevo conocimiento. Se
contara con pacientes y consultarles antes de redactar el proyecto.

4. Pluridisciplinaria y holistica
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Se incluira a toda la comunidad de profesionales sanitarios y sociales, y de otros
ambitos como el educativo, el de la alimentacion, las instituciones publicas, el
ambito juridico-legal, el tecnoldgico y la comunicacion, entre otros.
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5. Accesible y clara

La comunicacion entre el equipo investigador y las persones participantes sera
continua y bidireccional.

La informacion sera completa y contrastada, aplicando los principios de
simplificacion, optimizacion y acceso abierto.

La equidad y la calidad del proceso de cocreacion requieren preparar a las personas
participantes, enviandoles documentacion comprensible sobre los objetivos y las
metodologias con la suficiente antelacion para que puedan reflexionar y
ofreciéndoles una actuacion formativa.

La primera sesion de la iniciativa sera informativa. La ultima sera de cierre con los
resultados de la iniciativa.

6 Considerada con la diversidad de los actores implicados en la investigacion

La tecnologia actual, basada en la lectoescritura y la manipulacion de pantallas,
puede contribuir a la brecha digital si excluye a personas con condiciones
sensoriales, motoras, cognitivas y de dependencia.

Hay que elaborar un mapa de actores con tales diversidades, que también incluya
diferentes edades, lugares de residencia, culturas y perspectiva de género
interseccional. Es decir, se tendra en cuenta la especificidad de cada persona,
consecuencia de la mezcla de todas sus caracteristicas propias (sexo, identidad de
género, orientacion sexual, raza, edad, etc.) y sus caracteristicas adquiridas
durante su experiencia vital (formacion, situacion laboral, clase social, parentesco,
etc.). La estrategia de comunicacion de la convocatoria facilitara la presencia de los
grupos considerados prioritarios segun el mapa de actores. Se valorara la
idoneidad de convocar a pacientes y profesionales a las mismas sesiones o bien
separadamente. Si son conjuntas, se eliminara la simbologia que marca
diferencias, como la bata blanca.

7. Inclusiva y adaptada a las necesidades de las personas participantes

Las sesiones seran hibridas y combinaran opciones presenciales y telematicas,
para facilitar la inclusion de personas de diferentes territorios.

Habra varias opciones horarias y no excederan de las dos horas.

Los encuentros presenciales seran en centros sanitarios conocidos por los
participantes, proximos, bien comunicados, sin barreras arquitecténicas y con
espacios diafanos, ordenados y muy iluminados.

Se preservara la privacidad y se respetara la confidencialidad cuando asi se solicite.
Se facilitara la presencia de acompanantes e incluirlos en la cocreacion.

Hay que favorecer la relacion y el bienestar de las personas participantes en los
descansos. Se tendran en cuenta las alergias, las intolerancias y las diferentes
creencias religiosas.

Se valorara la aplicacidon de una compensacion, en su caso, para evitar sesgos en la
composicion del grupo a causa de los costes de desplazamiento.
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8. Espacios para compartir conocimiento individual y crear conocimiento colectivo

Estas sesiones se realizaran cuando el proyecto todavia esta abierto. Se pueden
utilizar los resultados para el disefno de las aplicaciones, con la presencia del equipo
investigador.

Los dinamizadores garantizaran la neutralidad, el orden en las intervenciones y la
mirada integral de los participantesy laintegridad de los resultados de las sesiones.

Las personas participantes se deberan sentir libres y comodas para efectuar
contribuciones desde su conocimiento. Es necesario que las metodologias fomenten
la interaccion y la cooperacion entre participantes en la construccion de propuestas
colectivas y que se considere la constitucion de comunidades de aprendizaje.

Se entregara una acreditacion de asistencia a las sesiones cuando se solicite y se
reconocera la participacion y la experiencia de los asistentes como fuente de
conocimiento en la investigacion.

El aprendizaje adquirido por los participantes es un activo que hay que aprovechar
en futuros procesos de cocreacion en salud digital.

9. Novedosa y con resultados con capacidad transformadora

Las recomendaciones expresadas por los participantes se reflejaran, cuando sea
posible, en aplicaciones innovadoras, avances y mejoras asistenciales.

Se dara retroaccion para compartir el uso que se ha hecho a las recomendaciones,
informando si han sido aceptadas. En el caso de no haber sido aceptadas, se
explicara el por qué.

Las herramientas de salud digital resultado de la cocreacion seran inclusivas y
personalizadas, y tendran un lenguaje claro y una navegacion intuitiva. Se tendra
que poder acceder desde varios dispositivos y superar la barrera de acceso que
supone la lectoescritura.

Las aplicaciones tendran impacto positivo en la vida cotidiana de la poblacién y
mejoraran la coordinacion entre los profesionales y las instituciones sanitarias,
generando una atencion integral individualizada y mejorando el sequimiento de
los pacientes gracias al acceso al histdrico de cada paciente.

El conocimiento que se genere en el proceso se publicara en manuales, protocolos,
guias o recomendaciones.

10. Transformadora y que mejore de forma continua

La evaluacion del proceso incluira un analisis sobre la diversidad de participantes,
la calidad de la deliberacidn, la satisfaccion de los participantes y del equipo de
investigacion y el impacto de sus resultados en el proyecto final.

Una vez la herramienta sea una realidad, conviene evaluar su impacto en las
personas usuarias con la intencion de mejorar su disefio, en un proceso continuo
de retroalimentacion.
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