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La iniciativa “Co-construccion para la elaboracién de
un manifiesto de Salud Digital desde la perspectiva
usuaria”, impulsada por el Centro Nacional en Sis-
temas de Informacién en Salud - CENS, tuvo como
propésito elaborar un manifiesto sobre derechos,
desde la perspectiva usuaria, en la era de la Salud
Digital. Lo que se busca es incluir la voz de la ciu-
dadania en la construccion de las politicas publicas
relativas a la Salud Digital.

Con el objetivo de construir el proceso de mane-
ra integra y desde su inicio con participacién ciu-
dadana, se conformé un comité organizador para
su ejecucion. El comité estuvo integrado por re-
presentantes de las siguientes organizaciones:

e Alianza Chilena de Agrupaciones de Pacientes
(ACHAP)

e Asociacion Chilena de Agrupaciones Oncoldgicas
(ACHAGO)

e Asociacion Nacional de Consejos y Usuarios de la
Salud Publica (ANCOSALUD)

e Centro Nacional en Sistemas de Informacién en
Salud (CENS)

e Federacion Chilena de Enfermedades Raras (FE-
CHER)

‘.!v

B Espacio participativo presencial

e Federacién de Enfermedades Poco Frecuentes
(FENPOF CHILE)

e Hospital Clinico Dra. Eloisa Diaz de La Florida y
su Consejo Consultivo de Usuarios.

El resultado final de esta iniciativa es un Mani-
fiesto Ciudadano, que esperamos sea amplia-
mente compartido, difundido y utilizado por las
distintas autoridades, organizaciones y la co-
munidad en general, promoviendo una salud
efectivamente centrada en y con las personas.

Para su elaboraciéon, se generaron dos es-
pacios de co-construccién participativa que
permitieron relevar las preferencias, necesi-
dades, creencias y valores de las personas:

B Un espacio participativo virtual: denominado
Escucha Digital (didlogo y consulta a través de
www.ciudadaniaensalud.org) que permitié relevar
dimensiones asociadas con el concepto de Salud
Digital, como la cercania con él, la experiencia
con ella, las barreras que enfrenta este concepto
y su relaciéon con los derechos de las personas.




“Cuando un grupo de.personas descubre que comparten una preocupacion, comienza el
cambio. No hay poder igual al de una comunidad que descubre lo que le importa.”

B Un espacio participativo presencial: se inda-
g6 acerca de las acciones en Salud Digital que
han tenido una buena evaluacién por parte de
las personas (lo que esta funcionando), aque-
Ilas que impiden su adopcion (lo que no esta
funcionando y genera desafios o dificultades
de implementacion), asi como las expectati-
vas y anhelos para la Salud Digital en Chile.

Estos espacios fueron desarrollados entre los meses
de octubre y diciembre de 2023. La metodologia,
asi como las conclusiones en detalle, pueden ser
encontradas en la version completa del documento

“Proceso Participativo: Co-construccion para la ela-
boracién de un Manifiesto Ciudadano por la Salud
Digital”.

Para finalizar el proceso de construccién del Mani-

fiesto, se generd una sintesis unificada de los resul-

Margaret Wheatley

tados obtenidos en ambos procesos participativos
-descritos previamente-, la que luego fue validada
en una jornada hibrida (realizada el 5 de junio de
2024), donde se invitd a las mismas personas y or-
ganizaciones que habian participado de la etapa de
co-creacion, para validar que el documento reflejase
lo discutido y que fuese claro, coherente y relevante.

La sintesis presentada a continuacién es el Mani-
fiesto Ciudadano por la Salud Digital, documento
resumen de largas jornadas, que integra las dimen-
siones evaluadas en la consulta digital y la explora-
cion realizada durante la consulta presencial. Ofrece
una interrelacion de los conceptos comunes, que
permite simplificar y condensar las discusiones y
conclusiones de ambos procesos, unificando en un
solo relato una mirada consensuada y comun para
ser difundido a la comunidad.




Manifiesto Ciudadano por
la Salud Digital

Se entiende por Salud Digital al desarrollo y uso de
tecnologias digitales (como aplicaciones moviles,
plataformas en linea o dispositivos conectados) para
mejorar la salud, apoyando al sistema de salud en los
procesos de atencion, promocién y prevencion que
permiten generar y usar informacién en la gestion y
elaboracién de politicas publicas. Como ciudadania,
creemos que la Salud Digital es una oportunidad

concreta para mejorar la calidad de vida de las per-
sonas. Por tanto, los principios que la fundamenten
deben ser: centrada en la persona, inclusiva, univer-
sal y segura, que permita acceder a una salud opor-
tuna y de calidad, que favorezca la autonomia y la
autogestion y que considere todos los aspectos de
la persona (no solo lo fisico y mental, sino también
lo espiritual y emocional). Por ello, debe:



Ser accesible para todos:

Independientemente de la ubicacion geografica, género, edad, situacién de discapacidad o
dependencia, necesidades especiales y/o creencias; considerando diferentes lenguajes, formas
de comunicacién y de facil uso, asi como interacciones mediadas por familiares y cuidadores.
Debe tener un especial cuidado en las nifieces y en las personas mayores.

Estar sustentada en la colaboracion

Mediante la coordinacién de los distintos niveles (atencidn primaria, hospitales) y actores (in-
dustria, academia y ciudadania) e incorporando la perspectiva del usuario y su contexto, para
garantizar una atencién integral en salud.

Incentivar el intercambio de informacion
entre los sistemas de salud, es decir,
interoperabilidad

De manera que aporte a solucionar problemas a toda la poblacién, para mejorar la eficiencia
y la eficacia de la atencidn, evite la duplicidad de acciones, permita el uso seguro de los datos
en toda la atencién de salud y facilite la toma de decisiones.

Generar una cultura de Salud Digital:

Entregando herramientas de formacion para los trabajadores de la salud y los usuarios del sis-
tema, que garanticen la alfabetizacion digital, permitiendo acceder a la Salud Digital de manera
segura, confiable, transparente y con los debidos resguardos de la privacidad de los datos.

Contar con normativas claras,
estandares y una estrategia de
financiamiento e inversion

Que permita la incorporacién gradual de la Salud Digital, potenciando iniciativas que han sido
exitosas (como portales del paciente), retomando las que han sido bien evaluadas (como tele-
medicina) e incorporando nuevas iniciativas, especialmente aquellas que mejoren la contac-
tabilidad de las personas con los prestadores y las que faciliten su uso, por ejemplo, mediante
dispositivos moviles u otras plataformas. Del mismo modo, debe establecer las condiciones
necesarias para el desarrollo de la Salud Digital y su posterior sustentabilidad, de modo que
sea una realidad para todas y todos.



“MANIFIESTO CIUDADANO
POR LA SALUD DIGITAL”
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