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Resumen ejecutivo

Este estudio busca contribuir al debate actual sobre las transiciones en el sistema de salud,
destacando su potencial transformativo, particularmente en el ambito del control integral
del cancer. Argumentamos que reconocer y legitimar los saberes y experiencias de
pacientes, familiares y cuidadores, permitiéndoles tener un rol mas protagdnico en los
procesos de atencion, enriquece la construccién colectiva de conocimiento en este campo.
Al incorporar estas vivencias diversas y significativas, es posible avanzar hacia un mejor
equilibrio entre intervenciéon y prevencion, y abrir paso a nuevas formas de comprender y
enfrentar la enfermedad.

Esta transformacion no se limita a la adopcién de nuevas tecnologias, sino que implica
también la incorporacién de practicas innovadoras y la revisidon critica de rutinas
institucionalizadas por parte de todos los actores involucrados (movimientos sociales,
comunidades cientificas, legisladores, empresas, entre otros) que obstaculizan el cambio.
El objetivo de este estudio es facilitar una comprensidn mas profunda de las distintas
perspectivas de quienes participan en el control integral del cancer, como cuidadores,
pacientes, profesionales, médicos, y otros miembros del equipo de salud. Nuestra
metodologia permitié identificar una ensefanza clave: existen diferencias en las
prioridades, lenguajes y énfasis entre estos actores, que deben reconocerse, ser validadas e
integradas en las estrategias de transformacion e innovacion del sistema de salud.

En particular, comprender en mayor profundidad las experiencias de los pacientes y sus
familias puede convertirse en un elemento clave para impulsar cambios que promuevan su
autonomia y protagonismo en el abordaje del cancer. Esto permitiria avanzar hacia un
sistema de salud mas inclusivo y efectivo. Una visidn verdaderamente transformadora del
tratamiento oncoldgico requiere incorporar los aprendizajes y vivencias de quienes
enfrentan la enfermedad. Este enfoque resulta especialmente relevante en el contexto
colombiano, donde actualmente se discute una reforma al sistema de salud. Ademas,
puede ofrecer aprendizajes valiosos para otros paises inmersos en procesos similares de
reflexion y cambio.
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El Sistema de salud convencional en el control integral del
cancer

Un factor determinante de bienestar en las sociedades modernas es el sistema de salud. A
pesar de los esfuerzos de reforma, estos siguen enfrentando desafios. Histéricamente, la
piedra angular de este modelo se ha centrado en la racionalidad médica, fundamentada en
el conocimiento cientifico y experiencia profesional, moldeando el desarrollo de la ciencia
meédica desde sus inicios. No obstante, en las ultimas décadas, este enfoque ha sido objeto
de criticas, puesto que, tiende a centralizar el conocimiento en los profesionales y su
disciplina formal, subestimando el conocimiento tacito de otras fuentes, especialmente la
experiencia de pacientes, familiares y cuidadores.

En este sentido, se reconoce que la salud de las personas esta influida por multiples factores,
entre ellos el entorno donde viven, sus vinculos sociales y su situacidon econdmica. Aungque
la medicina moderna ha logrado avances notables en el desarrollo de tecnhologias aplicadas
al diagnostico y tratamiento de diversas enfermedades, también se han realizado esfuerzos
por comprender mejor la relacidon entre la ciencia y los determinantes sociales de la salud,
como en los casos de la salud mental, la obesidad, la diabetes tipo 2 y ciertos tipos de cancer.
No obstante, estos avances han sido mucho mdas limitados en condiciones donde los
factores sociales, culturales y econdmicos desempenan un papel central. En contraste, los
progresos mas significativos se han dado en areas donde la tecnologia ofrece soluciones
mas directas y controlables, por ejemplo: Oncologia de Precision y Medicina Personalizada
(Peck, 2018; Rodriguez-Rodriguez, 2020), Radioterapia de Ultima Generacion (Hristov et al.,
2019; SEOR, 2021), Cirugia Oncoldégica Robdtica y Minimamente Invasiva (Saxena, 2017,
Tewari, 2025), Avances en Diagndstico por Imagen, Biopsias Liquidas y Biomarcadores
(Akram M. Shaaban, 2019).

En el caso de las Enfermedades consideradas No Transmisibles -ENT, como las
cardiovasculares, se ha demostrado que la prevenciéon es efectiva al controlar factores de
riesgo como los habitos y la dieta (Iriti et al,, 2020; Misra et al., 2011). Sin embargo, a pesar
de los esfuerzos en prevencidn, investigacion y avances en estas areas, se ven limitados
debido a que el enfoque predominante del sistema de salud se centra en el tratamiento y
la cura de las enfermedades, y en menos medida en la prevencion (Vaandrager et al., 2017).

Este énfasis en la atencidon curativa se refleja en las politicas y practicas sanitarias que
priorizan la atencidén hospitalaria y académica convencional, puesto que, la racionalidad
meédica dominante adn no integra de manera holistica elementos que otorguen mayor
agencia al paciente, capacitandolos para enfrentar su enfermedad de manera mas activa
(Van Der Wilt, 1995). Esto se debe a que el actual modelo de salud restringe la generacion
de conocimiento formal a las infraestructuras convencionales, limitando asi, los
conocimientos e innovaciones provenientes de otras fuentes como la experiencia de los
pacientes, puesto que no se ajustan a los estandares estructurales de la medicina basada
en la evidencia. Por consiguiente, se reconoce cada vez mas la importancia de considerar
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otros enfoques que trasciendan el sistema actual y no dependan uUnicamente de la
responsabilidad individual.

Explorando nuevas formas de participacion

En colaboracion con el Instituto Nacional de Cancerologia -INC y el Hub Latinoamericanoy
Caribeno de Politicas en Innovacion Transformativa -HUBLAYCTIP, durante los Ultimos cinco
anos se ha llevado a cabo un experimento transformativo para indagar sobre estos temas.
Este experimento propone la creacidon de un espacio de colaboracidon conocido como
"Laboratorio de co-creacion", donde pacientes, familiares y cuidadores desempenen un
papel activo en la busqueda y formulacién de soluciones innovadoras para el control
integral del cancer. En este lugar se espera que se compartan habilidades y expectativas
entre diferentes agentes, como el Equipo de Salud del INC, pacientes, familiares y
cuidadores. El objetivo principal del Espacio es promover la inclusién y la participacion de
estos grupos en el desarrollo de innovaciones dirigidas a mejorar el actual modelo del
control del cancer en Colombia.

El estudio se ha realizado a través de tres fases. Las dos primeras tenian como objetivo iniciar
una reflexion sobre los factores clave que son importantes para cada uno de los actores en
el sistema de salud oncoldgica, e identificar las barreras de los marcos de conocimiento
actuales. La metodologia empleada para ello fue el Mapeo Multicriterio (MCM) (Coburn et
al., 2019), enfoque sistematico que combina aspectos cuantitativosy cualitativos para aclarar
lasrazones detras de las opiniones de los interesados sobre diferentes opciones regulatorias,
partiendo de un grupo de prueba (14 personas) y luego de manera mas amplia (48
personas). La tercera fase, actualmente en ejecucidon, busca ampliar el alcance del
Laboratorio de Co-creacion del INC. El propdsito es consolidar una nueva dimension del
laboratorio orientada a integrar de manera activa a pacientes, cuidadores y familiares,
otorgandoles agencia en los procesos de innovacioén. Esto implica reconocer sus saberes y
experiencias como componentes legitimos y valiosos, capaces de enriquecer el diseno de
soluciones en salud mas humanas, pertinentes y contextualizadas.

Control Integral del Cancer: una mirada transformadora

Con base en la metodologia multicriterio, se identificaron siete aspectos relevantes
(lamados criterios) en la operacion del control integral del cancer, los cuales fueron
ponderados por los diferentes grupos de interés. Los siete aspectos son: 1) Comunicacion-
Informacion, Educacion-Conocimiento y Acceso-Acompafamiento, 2) Reputacion, 3)
Efectividad, 4) Eficiencia, 5) Etica-Responsabilidad, 6) Implementacién, y 7) Integralidad —
Acceso, Articulacion y Acompafhamiento. Sobre dichos criterios, se evidencié una alta
variabilidad en los pesos asignados, lo que refleja que los grupos de interés tienen opiniones
diversas sobre la importancia de estos criterios, pero con un consenso con relacion a los
criterios de menor relevancia.



‘ 1N
Institute Nacienal

de Cancerologm LATINOAMERICANO Y CARIBENO DE
Colombia INNOVACION TRANSFORMATIVA
Por el control del cancer

Se encontré que los criterios de “Comunicacion-Informacion, Educacion-Conocimiento y
Acceso-Acompanamiento concentraron la mayor cantidad de elementos agrupados y
mayor variabilidad (ver Figura 1), por lo que, se analizaron en profundidad. Un hallazgo
significativo fue que, aunque todos los grupos de interés los consideran fundamentales,
existen diferencias en las prioridades asignadas, lo que evidencia su interrelacidn, pero
también su valor diferencial segun la perspectiva de cada actor. Por ejemplo, se observa que
los cuidadores (barra color azul oscuro en la Figura 2) priorizan aspectos vinculados a la
Comunicacion-Informaciéon, mientras que los médicos (barra color naranja en la Figura 2)
otorgan mayor importancia a la Educacion-Conocimiento, los profesionales (barra azul claro
en la Figura 2) priorizan el Acceso-Acompanamiento, y los pacientes valoran especialmente
la Educacion-Conocimiento.
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MC 1. CCH Comunicacion {Educacion-Informacian) - Conocimiento (Academico, por trayectoria, empirico y de distintos saberes) - Humanizacion (empatia)
MC 2. CR Reputacion {Confianza-Conocimiento)

MC 3. Efect Efectividad

M 4. Efic Eficiencia

MC 5. ER Etica-responsabilidad
MCE. | Implementacion
MC 7. lAAA Integralidad - Acceso (Soporte, Continuidad y seguimienta) - Articulacion (Comunicacion, interaccion, Participacion) - Acompanamiento

Figura 1. Pesos de Macro Criterios con todos los perfiles
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Figura 2. Distribucién de los criterios de acuerdo con cada perfil

Uno de los hallazgos mas relevantes del estudio, y que se plantea explorar con mayor
profundidad en futuras investigaciones, tiene que ver con la naturaleza de la comunicacion
y su estrecha relacién con el conocimiento y la experiencia, dimensiones seflaladas como
prioritarias tanto por pacientes como por miembros del equipo de salud. Bajo este contexto,
la comunicacién no se limita a un proceso técnico de transmisién de informacién, sino que
se configura como un espacio de interpretacion, intercambio y construccién de confianza.
Para los pacientes, la comunicacion se entrelaza directamente con la educaciéon y la
experiencia vivida: implica comprender lo que se dice, pero también poder expresar sus
vivencias y conocimientos situados. En cuanto a los médicos, la educacion se entiende
como el proceso de entrega de conocimiento al paciente sobre su enfermedad, el cual no
solo involucra aspectos cientificos, sino también dimensiones culturales y contextuales, con
el fin de facilitar una toma de decisiones clinicas informada. Lo anterior, evidencia una
asimetria, no solo en las palabras utilizadas, sino también en las expectativas creadas por la
medicina moderna frente a la lucha contra una enfermedad que no es una ciencia exacta
y el papel de cada actor. Por lo tanto, la capacidad de poder entender y comunicar la
experiencia acumulada por parte de todos los actores, ademas de la formal, es clave para la
participacidény el agenciamiento del paciente y mejora la interacciony comprension mutua.

Otro aspecto importante de este estudio se refleja en la ambiguedad y la incertidumbre,
como elementos fundamentales que influyen en la interpretacién y aplicacién de los
resultados obtenidos. Mientras que la incertidumbre se manifiesta en la inseguridad que
los participantes expresan en sus intervalos de puntuacion la variabilidad de sus opiniones,
la ambigUedad se evidencia en las diferencias en los puntos de vista de los participantes, lo
gue anade otra capa de complejidad al analisis, reflejandose en las diversas prioridades y
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perspectivas que incluyen desde pacientes y cuidadores, hasta médicos y responsables de
las politicas publicas del sistema de salud. La presencia de ambigUedad e incertidumbre
también plantea desafios metodoldgicos. EI Mapeo Multicriterio permitié captar la
variabilidad en las valoraciones y la diversidad de criterios entre los grupos de interés,
evidenciando que no hay una Unica forma de definir qué es una “buena” innovacion. Tal
como sugieren Perreault et al. (2015) y Coburn & Stirling (2019), enfrentar estas
complejidades requiere enfoques de experimentacion iterativa, diseno plural e
incorporacion temprana de actores diversos. Solo asi se podran generar soluciones
adaptativas, capaces de evolucionar con los contextos y de integrar no solo evidencia
cientifica, sino también los aprendizajes situados de quienes viven y cuidan el cancer.

Considerando los tres principales criterios y familiares en la generacién de

identificados en este estudio desde una
perspectiva transformadora, el Acceso-
Acompanamiento en el control integral

innovaciones para su propio cuidado. Este
cambio de paradigma implica desafiar las
rutinas establecidas, cuestionar las formas

del cancer se interpreta como la calidad convencionales de abordar la enfermedad

de vida y bienestar que proporciona un y redefinir los problemas desde una
perspectiva mas
contextualizada.

adecuado seguimiento al paciente,
familiar y cuidador en todas las areas
relacionadas con la enfermedad. Para que
este apoyo sea transformador, debe
concebirse de manera individual, colectiva
y en red, considerando las circunstancias
Unicas de cada personay fomentando una
comunicacion abierta y clara. Esto no solo
promueve el bienestar, sino que también
fortalece las redes de apoyo comunitario
en torno al tratamiento del cancer.

integral \Y%

Los resultados logrados hasta la fecha
evidencian que el abordaje de problemas
de salud complejos como el cancer, es
fundamental trascender el modelo
curativo convencional y apostar por
enfoques que prioricen la prevenciéon y
fomenten la participacién de los pacientes

La incorporacion de metodologias innovadoras, como el Mapeo Multicriterio (MCM),
permite comprender las distintas visiones y necesidades de los actores involucrados,
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facilitando la identificacion de estrategias de innovaciéon ajustadas a cada contexto. En este
proceso, resulta esencial prestar atencidn a criterios como el Acceso y Acompanamiento,
Informacion y Comunicacion, asi como Conocimiento y Educacion, que garantizan un
control integral del cancer centrado en la empatia y la claridad en la comunicacién entre el
equipo de salud, pacientes, cuidadores y familias.

Asimismo, valorar la experiencia personal de quienes enfrentan el cancer se convierte en
una fuente legitima de conocimiento, enriqueciendo las decisiones y mejorando la calidad
de la atencién. La educacidon, tanto en su modalidad formal como en la basada en la
experiencia vivida, desempena un papel clave en el desarrollo de habilidades y conductas
gue favorecen una gestion mas efectiva de la enfermedad.

Estos hallazgos subrayan la urgencia de repensar los marcos institucionales del control
integral del cancer, pasando de modelos curativos centrados en la especialidad biomédica
a sistemas capaces de integrar voces diversas, gestionar la complejidad que esto implicay
generar aprendizaje colectivo. Para el INC, este enfoque implica no solo redisefar procesos
internos, sino también asumir un rol protagénico en la construccién de un modelo de
innovacién en salud mas humano, colaborativo y sensible al contexto.

Recomendaciones e Implicaciones

Abrir el sistema de salud oncoldgica en
Colombia es un imperativo que demanda
la conexion de saberes y experiencias de
pacientes, cuidadores, familiares y del
equipo de salud, tal como lo demuestra el
estudio realizado.

A partir de este estudio emergen tres
recomendaciones principales que pueden
servir como rutas de trabajo para iniciar un
proceso de transformacion.

El laboratorio de co-creacién puede ser un
vehiculo para promover un espacio para
promover proyectos, experimentos con
nuevas metodologias transformativas.
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La primera recomendacién fundamental es fortalecer las asociaciones de
pacientes, cuidadores y familiares de cancer. Es crucial brindar apoyo para
mejorar las capacidades de estos actores vitales, permitiéndoles asumir un
rol de co-actores en los procesos de cambio dentro del Instituto Nacional de
Cancerologia (INC).

Para ello, es recomendable evaluar experiencias exitosas de asociaciones de
pacientes y metodologias de capacitacion en areas clave como la
comunicacion y la codificaciéon de experiencias, herramientas esenciales
para la prevenciéon y el tratamiento del cancer. Empoderar a estas
asociaciones asegura que la voz y las necesidades de quienes viven la
enfermedad sean tenidas en cuenta en las decisiones.

En segundo lugar, el desarrollo de tecnologia digital debe concebirse
"con" y no "para" los pacientes. La tecnologia tiene un potencial inmenso
para cerrar brechas, pero solo sera efectiva si se construye de la mano de
quienes mas la necesitan, priorizando a las comunidades mas vulnerables
desde el inicio de los procesos de innovacion.

Esto implica integrar sus conocimientos y experiencias en el disefio y la
implementacion. Sugerimos desarrollar proyectos de investigacion que
exploren como los pacientes utilizan actualmente la tecnologia digital para
informarse y educarse, y coémo se pueden co-construir tecnologias de
comunicacion desde la base, empleando enfoques como la tecnologia
apropiada y la innovacién de base.

Finalmente, la formaciéon de comunidades de practica en torno a la co-
creacion de practicas y politicas entre diferentes actores. El concepto de
“comunidad de practica” implica que distintos actores de distintas areas de
trabajo y experiencia que estan trabajando en un problema comun se juntan
y desarrollan enfoques, lenguajes e innovaciones. Es la manera de agilizar
el concepto de multidisciplinar usada por el INC y transdisciplina que
promovemos.

Esta puede abordar tematicas como la incertidumbre y aumentar la
transparencia y la confianza en el tratamiento y en las propias capacidades.

Contactenos para mas informacion

Promovemos un nuevo enfoque para los sistemas de CTi de la regidn y establecemos
nuevas rutas de desarrollo sostenible que bajo la transformacién beneficien a la sociedad.

Coordinador: Matias Ramirez - matias.ramirez@sussex.ac.uk
E-mail: hublayctip@gmail.com

Sitio web: https://cta.org.co/hub-innovacion-transformativa/
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