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ACERCA DE ESTE KIT DE HERRAMIENTAS

Descripcion general

Este kit de herramientas estd disefiado para organizaciones de defensa del paciente (PAOs, por
sus siglas en inglés) que buscan ampliar su papel en la investigacién y desarrollar la capacidad
para participar en investigacién de efectividad clinica comparativa (CER) centrada en el
paciente. A lo largo de este recurso, los términos paciente, socio paciente y colaboracién del
paciente se utilizan para referirse tanto a pacientes como a cuidadores que aportan experiencia
vivida y conocimiento experiencial a la investigacion.

Se ha desarrollado un kit de herramientas complementario para médicos, investigadores
académicos, profesionales de la salud y otras personas que buscan colaborar de manera mds
efectiva con organizaciones de pacientes y socios pacientes. Por favor, comuniquese a
contact@sumairafoundation.org para solicitar una copia.

Acerca de The Sumaira Foundation (TSF)

The Sumaira Foundation (TSF) es una organizacién fundada y liderada por pacientes,
dedicada a avanzar la investigacién en enfermedades neuroinmunes raras y a apoyar a las
personas que viven con trastorno del espectro de neuromielitis 6ptica (NMOSD), enfermedad
asociada a anticuerpos contra la glicoproteina de mielina de oligodendrocitos (MOGAD) y
otras condiciones relacionadas.

A través de nuestro trabajo internacional en investigacion, educacién, apoyo y defensa,
colaboramos con comunidades de pacientes, médicos, investigadores académicos y socios de la
industria para acelerar el progreso cientifico y fortalecer la colaboracién del paciente en el
campo de las enfermedades raras.

Agradecimientos

Extendemos nuestra sincera gratitud a los pacientes y cuidadores cuya experiencia vivida,
defensa y liderazgo contindian dando forma a la evolucién de la colaboracién del paciente en la
investigacion. También agradecemos a los socios pacientes, médicos, investigadores
académicos y colaboradores comunitarios que contribuyeron a este kit de herramientas,
desarrollado por Alanna Yee, Leyla Herbst y Michael Devlin como parte de las iniciativas de
investigacion de The Sumaira Foundation.
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Aviso legal

Este kit de herramientas fue financiado a través de un Patient-Centered Outcomes Research
Institute® (PCORI®) Eugene Washington PCORI Engagement Award (EA-CB-35334), que
apoya los esfuerzos para desarrollar capacidad en investigacion de efectividad clinica
comparativa (CER) centrada en el paciente. Las opiniones, declaraciones y puntos de vista
presentados en este kit de herramientas son responsabilidad exclusiva de The Sumaira
Foundation (TSF) y no necesariamente representan las opiniones de PCORI®.
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SECCION 01 - CONTEXTO Y ANTECEDENTES

COMPRENDIENDO LA COLABORACION DEL
PACIENTE EN LA INVESTIGACION

DESCRIPCION GENERAL DE LA SECCION

La participacién y la colaboracién del paciente estdn transformando la manera en que se lleva
a cabo la investigacion. Las personas con experiencia vivida estdn avanzando més alld de los
roles tradicionales de recaudacién de fondos o apoyo, y se estdn convirtiendo en socios activos
en la definicién de cémo se planifica, disefia y lleva a cabo la investigacion.

Esta seccién explora por qué se estd produciendo este cambio, incluyendo la evidencia
creciente del impacto de la participaciéon del paciente en la investigacion, las expectativas cada
vez mayores de financiadores, agencias regulatorias y organismos de reembolso, el papel en
expansion de las organizaciones de defensa del paciente (PAOs) como socias en la
investigacién, y un enfoque creciente en traducir la investigacién en decisiones de tratamiento
y atencién del mundo real a través de la investigacion de efectividad clinica comparativa
(CER) centrada en el paciente.

1.1 De la participacion a la colaboracion

Brechas en los modelos de investigacion tradicionales

Tradicionalmente, la investigacion ha sido impulsada por médicos e investigadores
académicos, con los pacientes involucrados como participantes o sujetos. Aunque esta
participacion es esencial, la involucracion tipicamente se ha limitado a proporcionar datos en
lugar de incluir a los pacientes como socios en la definicién de lo que la investigaciéon
pregunta, mide y busca mejorar.

Este modelo crea brechas predecibles. Las preguntas de investigacién pueden pasar por alto
las realidades de la carga de la enfermedad vivida, mientras que los disefios de estudio pueden
ignorar factores de viabilidad como la fluctuacién de sintomas, las demandas de viaje, la carga
del cuidador o la fatiga cognitiva. Las medidas de resultados pueden centrarse en puntos
finales definidos por los médicos (por ejemplo, tasas de recaida, hallazgos de imdgenes o
biomarcadores) mientras pasan por alto los aspectos de la salud que mads afectan el
funcionamiento diario y la calidad de vida de los pacientes.
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SECCION 01 - CONTEXTO Y ANTECEDENTES

En respuesta, ha habido un cambio creciente en todo el ecosistema de investigacién —que
abarca financiadores, instituciones académicas, empresas biofarmacéuticas, organismos
regulatorios y mds— hacia la valoracién de la colaboracién del paciente como un componente
fundamental de la investigacion de alta calidad. Esta evolucién estd ayudando a producir
estudios que reflejan mejor las necesidades del mundo real y tienen méds probabilidades de
generar resultados que beneficien significativamente a las comunidades a las que pretenden
Servir.

( )

CASO DE ESTUDIO: THE SUMAIRA FOUNDATION (TSF)

En 2024, The Sumaira Foundation (TSF) recibi6é un Patient-Centered Outcomes
Research Institute (PCORI) Engagement Award para desarrollar nuestra
capacidad de desempefiar un papel activo en la investigacion. A través de esta
iniciativa de dos afios, nos propusimos fortalecer la colaboracién del paciente en
la investigacién de enfermedades neuroinmunes raras y sentar las bases para
estudios mds impactantes impulsados por la comunidad.

Como parte de este trabajo, establecimos un consejo de investigacién multiactor
compuesto por pacientes, médicos e investigadores, desarrollamos una agenda de
investigacion para NMOSD y MOGAD centrada en brechas de evidencia
centradas en el paciente, y creamos estos kits de herramientas basados en
nuestros aprendizajes.

A medida que nuestra infraestructura de investigacion tomé forma y surgieron
nuevas alianzas, aprovechamos la oportunidad para abordar una prioridad de
investigacion clave identificada por nuestra comunidad: ;cudl tratamiento es mds
efectivo para prevenir las recaidas en NMOSD? Junto con médicos e
investigadores lideres en el campo, desarrollamos una propuesta que aseguré $9
millones para que TSF lidere un ensayo clinico internacional de cinco afios
comparando la efectividad de las terapias para NMOSD. En secciones
posteriores, discutimos la importancia de la investigacién de efectividad clinica
comparativa (CER) centrada en el paciente y nos basamos en esta experiencia
como caso de estudio para ilustrar cémo el desarrollo de capacidad en
colaboracién puede crear caminos hacia el liderazgo en investigacion.
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Cuadro 1: Como la colaboracidn del paciente transforma la investigacion

Dimension de la

investigacion

Modelo de investigacion

tradicional

Modelo de colaboracion del
paciente

Rol de los pacientes

Prioridades de
investigacion

Gobernanza y toma de
decisiones

Diseno del estudio

Estrategias de
reclutamiento

Practicas de
compensacion

Participantes / sujetos del
estudio

Impulsadas por médicos e
investigadores

Toma de decisiones liderada
por investigadores

Aporte limitado del paciente

Divulgacién liderada por
instituciones

Compensacion limitada o
inconsistente

Socios vy lideres

Co-disefiadas con pacientes

Estructuras de toma de
decisiones compartida

La experiencia vivida informa
el diseno

Reclutamiento informado por
la comunidad

Compensacion estructurada
que reconoce la experiencia
vivida

Evidencia de impacto

Aunque la participacién del paciente se discute frecuentemente en términos de valores como la
orientacién al paciente, la inclusion y el respeto, su importancia se extiende mucho mds alld de
estos principios. Un creciente cuerpo de evidencia demuestra que la investigacién es mds
sélida y exitosa cuando los socios pacientes participan de manera significativa.

Las iniciativas lideradas por organizaciones como PCORI demuestran que la participacién
significativa del paciente puede fortalecer la aceptabilidad, viabilidad, rigor y relevancia de los
estudios de investigacién, mejorando elementos tales como:

* Qué tan viables son los protocolos de estudio y los criterios de reclutamiento en entornos
del mundo real

* Laseleccién de resultados que mds importan a los pacientes

* Laclaridad, accesibilidad y sensibilidad cultural de los materiales del estudio

* La confianza entre las instituciones de investigaciéon y las comunidades de pacientes

e La difusién y traduccién de los hallazgos de investigacion a la préctica del mundo real
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La participacion del paciente se reconoce cada vez mas como algo mds que simbdlico u
opcional, con un impacto que puede verse a lo largo del ciclo de vida de la investigacién.

El espectro de la participacion

La participacion del paciente existe a lo largo de un espectro. Aunque actividades como
encuestas o grupos focales proporcionan informacién importante, no necesariamente reflejan
una verdadera colaboracién. La colaboracién implica influencia compartida, responsabilidad
compartida y propiedad compartida de los resultados.

Cuadro 2: El espectro de la participacion

‘!‘/ ﬁik\‘
| 2 ]
| &
\ 4
<~

Aporte Consulta Colaboracion Liderazgo
Actividades Unicas (ej., Retroalimentacién sobre Desarrollo compartido
encuestas, grupos focales) planes o materiales compartido de Co-propiedad de los
proyectos resultados
MENOR COMPROMISO = » MAYOR COMPROMISO

Las organizaciones pueden participar en diferentes puntos a lo largo de este espectro
dependiendo de su capacidad, experiencia y prioridades estratégicas. Comprender esta
progresién ayuda a las PAOs a reflexionar sobre como participan actualmente e identificar
oportunidades para profundizar su colaboracién y liderazgo en investigacién en el futuro.

1.2 Como esta cambiando el panorama de la
investigacion
Expectativas de los financiadores

A medida que la colaboracién del paciente se integra més en el ecosistema de investigacion, las
expectativas de participacion se estdn formalizando cada vez maés.
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Los principales financiadores de investigacion requieren cada vez més evidencia de
participacién significativa del paciente dentro de las solicitudes de subvencion, el disefio del
estudio y las estructuras de gobernanza. Organizaciones como el Patient-Centered Outcomes
Research Institute (PCORI), los National Institutes of Health (NIH), Horizon Europe y otros
organismos internacionales de financiamiento han incorporado expectativas de colaboracién
del paciente en criterios de financiamiento, métricas de evaluacién y requisitos de informes.

Integracidon regulatoria y de reembolso

Las agencias regulatorias responsables de aprobar medicamentos y los organismos de
reembolso que determinan la cobertura y el acceso —incluyendo la U.S. Food and Drug
Administration (FDA), la European Medicines Agency (EMA) y organizaciones de evaluacién
de tecnologias sanitarias (HTA) como Canada's Drug Agency (CDA-AMC)— estdn
incorporando cada vez mds la perspectiva del paciente en sus procesos de toma de decisiones.
Esto incluye mayor participacién del paciente en el disefio de ensayos clinicos, seleccién de
puntos finales y evaluacion de beneficio-riesgo, asi como el uso creciente de datos de
preferencias del paciente, resultados reportados por pacientes y perspectivas basadas en la
experiencia vivida.

Implicaciones para las organizaciones de defensa del paciente
(PAOs)

Para las PAOs, este cambio crea vias ampliadas para participar como socios estratégicos dentro
de la investigacion, las iniciativas de politicas y las alianzas multiactor. Las organizaciones que
construyen la infraestructura y la experiencia para apoyar y liderar una participacion
significativa del paciente se estdn convirtiendo en colaboradores de confianza dentro de los
equipos de investigacion y los entornos de toma de decisiones.

1.3 El papel de las PAOs como socias en la
investigacion

Experiencia vivida y conocimiento experiencial

Las PAOs poseen una profundidad de experiencia que frecuentemente es subestimada, incluso
por personas dentro de la propia organizacién. La experiencia vivida de su comunidad no es
solo personal; es una forma de conocimiento experiencial fundamentado en las realidades
cotidianas del diagndstico, el tratamiento, las barreras de acceso y la atencién a largo plazo.
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SECCION 01 - CONTEXTO Y ANTECEDENTES

Esta experiencia se extiende mds alld de las historias individuales e incluye perspectivas sobre
patrones mds amplios dentro de las comunidades, necesidades no satisfechas y desafios de
atencion del mundo real que de otro modo podrian pasarse por alto dentro de los entornos de
investigacion tradicionales. Reconocer la legitimidad y el valor de esta experiencia les ayuda a
presentarse como socios seguros y estratégicos en la investigacion.

Cuadro 3: Ejemplos de roles de las PAOs en la investigacion

Rol de colaboracion Experiencia
Co-disenadoras de agendas de Profunda comprension de las prioridades de la
investigacion comunidad y las necesidades no satisfechas
Contribuyentes a la definicién de Capacidad para identificar enfoques que reflejen el
preguntas de investigacion, funcionamiento diario, la calidad de vida y la carga del
opciones de tratamiento y atencion, tratamiento, y que apoyen las decisiones de
y resultados tratamiento y atencién del mundo real

Perspectiva de experiencia vivida sobre los

Co-desarrolladoras de protocolos - :
procedimientos del estudio y la carga para los

de estudio .

participantes
Asesoras sobre viabilidad y Comprensidn practica de las barreras del mundo real
accesibilidad del estudio para la participacién y la atencion

Co-autoras y colaboradoras en la  Fortaleza en la traduccién del conocimiento y la
difusion comunicacion en lenguaje claro

Roles ampliados a lo largo del ciclo de vida de la investigacion

Las PAOs pueden desempefiar un papel central en la investigacién a lo largo de su ciclo de
vida. A medida que las organizaciones construyen capacidad de investigacién sostenible, las
oportunidades de colaboracién se extienden mds alld de la participacién episédica hacia la
colaboracién multiactor y, en tltima instancia, el liderazgo en investigacion.

Participando en estas capacidades, las PAOs pueden evolucionar de socios pacientes a lideres
de investigacion que dan forma a la direccién, conduccién y aplicacion de la investigacion.
Este cambio permite que la investigacion refleje mds plenamente las prioridades comunitarias,
las realidades vividas y las necesidades de implementacién del mundo real.
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SECCION 01 - CONTEXTO Y ANTECEDENTES

Cuadro 4: Colaboracion del paciente a lo largo del ciclo de vida de la investigacion

Iy

Establecimiento Disefio del Financiamiento Implementacién Analisis e
de prioridades estudio y propuestas del estudio interpretacion
O O O O O

¢ |dentificar necesidades  ® Revisar protocolos ¢ Co-desarrollar subvenciones ® Consejos asesores ¢ Revisar datos ¢ Co-presentar resultados
¢ Definir preguntas de  Evaluar viabilidad * Proporcionar justificacion * Monitorear avances  ® Compartir perspectivas  ® Crear resimenes
investigacién en lenguaje claro

1.4 Traduciendo la investigacion en decisiones de
tratamiento y atencion

De la evidencia de investigacion a las decisiones del mundo real

Si bien la investigacion puede generar evidencia que avanza el conocimiento cientifico, no se
traduce automdticamente en mejores resultados para los pacientes ni informa las decisiones de
tratamiento y atencién del mundo real.

Los ensayos clinicos tradicionales a menudo se realizan bajo condiciones controladas con
pacientes cuidadosamente seleccionados y generalmente estdn disefiados para evaluar la
eficacia, es decir, si un tratamiento puede funcionar bajo condiciones ideales. Estos estudios
pueden no reflejar la gama completa de pacientes atendidos en la practica, excluyendo a
pacientes como aquellos con multiples comorbilidades, los que toman otros medicamentos o
los adultos mayores. Ademds, a menudo no proporcionan comparaciones directas entre las
opciones de tratamiento disponibles.

Como resultado, los pacientes, médicos y sistemas de salud a menudo se ven obligados a
elegir entre multiples tratamientos sin evidencia clara sobre cudl es més efectivo en entornos
del mundo real. En la préctica, las decisiones deben tener en cuenta poblaciones diversas de
pacientes y restricciones practicas como efectos secundarios, acceso, costo y demandas de la
vida diaria. Los pacientes y médicos necesitan orientacién que refleje estas realidades y
muestre cémo la evidencia de investigacion se traduce en la préactica.
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SECCION 01 - CONTEXTO Y ANTECEDENTES

El papel de la investigacion de efectividad clinica comparativa
(CER) centrada en el paciente

La investigacion de efectividad clinica comparativa (CER) centrada en el paciente es un tipo de
investigacion que compara diferentes formas de prevenir, diagnosticar, tratar o manejar una
condicién para determinar cudl funciona mejoz, para quién y bajo qué circunstancias. Examina
intervenciones de atencién médica en la préctica, tales como:

* Medicamento A vs. medicamento B

* Medicacién vs. cambio de estilo de vida

¢ (Cirugia vs. terapia

¢ Diferentes modelos de prestacién de atenciéon

La CER incorpora resultados que mds importan a los pacientes —como la calidad de vida, el
funcionamiento diario y la carga del tratamiento— y se centra en la efectividad en lugar de solo
la eficacia. La efectividad se refiere a qué tan bien funciona una intervencién en entornos del
mundo real.

En lugar de preguntar ";Funciona esta intervencién?", la CER responde a las preguntas
préacticas que enfrentan los pacientes y médicos al elegir entre opciones de tratamiento y
atencion.

Por qué la CER es importante para las PAOs

Cuando un miembro de su comunidad de pacientes estd en una consulta o tomando una
decision de tratamiento, es poco probable que esté pensando en términos de disefio de estudio,
puntos finales estadisticos o datos clinicos. Esta preguntando: ;Cudles son mis opciones? ;Cudl
me ayudard mejor a funcionar, estudiar, trabajar, cuidar a mi familia y vivir mi vida
considerando mis necesidades personales?

Participar en CER ofrece a las PAOs una forma significativa de influir en cémo se responden
estas preguntas. Al colaborar con otros actores para definir preguntas de investigacion,
opciones de tratamiento y atencion, y resultados, las PAOs pueden ayudar a asegurar que los
estudios comparen las opciones préacticas que enfrentan los pacientes y midan lo que més les
importa en la vida diaria.

La CER ofrece a las PAOs una oportunidad clara de apoyar la generacién de evidencia que
refleje las necesidades del mundo real, las prioridades y los resultados centrados en el paciente
que van mds alld de los puntos finales clinicos tradicionales. Esto conduce a perspectivas més
relevantes y utilizables que pueden informar directamente la toma de decisiones clinicas, las
politicas de salud y el acceso a la atencién.
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SECCION 01 - CONTEXTO Y ANTECEDENTES

Cuadro 5: De la evidencia de investigacion a las decisiones del mundo real

Pregunta principal

Como se genera la

evidencia

Qué produce

Comprensién bioldgica;

Ciencia ¢, Como funciona la Estudios de laboratorio y : "
basica enfermedad? preclinicos PEBI0ES eljEves
' terapéuticos
;, Funciona la L . . ..
Ensayosde ¢ - : Ensayos explicativos en  Evidencia de beneficio y
.. intervencion bajo . . .
eficacia condiciones poblaciones seguridad bajo
ici seleccionadas condiciones controladas
tradicionales ., i l1adas?
- . Ensayos comparativos . . .

Ensayos de  ;Cual intervencion nsay P Evidencia comparativa

. . . . directos, ensayos
efectividad funciona mejor en la o . del mundo real en
comparativa atencion del mundo PIEEMMEIEES i CHtleles oblaciones tipicas de
CERp real ara quién? con datos de atencion pacientes g
( ) »yparaq ' rutinaria P

‘s ¢ Cual es la mejor Juicio clinico y guias, Decisiones
Atencion - e o .
clinica opcion para este toma de decisiones individualizadas de

Economia de
la salud y
politicas

paciente?

¢ Vale la pena el costo

y quién deberia tener
acceso?

compartida

Sintesis de evidencia,
revisién de guias y

evaluacion de tecnologias

sanitarias (HTA)

tratamiento y atencion

Decisiones de cobertura,
acceso, orientacion para
el sistema de salud

Cuadro 6: Formas practicas en que las PAOs pueden dar forma a la CER

Participacion del paciente Diseiio de la investigacion Evidencia comparativa Decisiones del mundo real

Las PAOs aportan Las PAOs colaboran para

Las PAOs colaboran para

Las PAOs colaboran para

necesidades no satisfechas, priorizar resultados que asegurar que la evidencia traducir los hallazgos en

prioridades y las decisiones importan en la vida diaria, compare las opciones de decisiones practicas en

y disyuntivas que como la fatiga, la carga tratamiento y atencion que contextos de atencion,

del tratamiento y la
calidad de vida. en entornos del mundo real.

\ k .

enfrentan los pacientes. los pacientes estan eligiendo politicas y acceso.
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-

CASO DE ESTUDIO: EL ENSAYO CER DE TSF

NMOSD es una condicién neuroinmune severa caracterizada por ataques
inflamatorios recurrentes que pueden causar dafio irreversible, incluyendo
ceguera y paradlisis. Sin tratamiento, los pacientes pueden experimentar
discapacidad significativa y, en algunos casos, la muerte.

Desde 2019, la FDA ha aprobado varias terapias dirigidas para NMOSD que han
demostrado reducir las tasas de recaida y mejorar los resultados. Sin embargo,
existe evidencia limitada que compare cémo estos tratamientos funcionan en
relacién unos con otros. Esta es una brecha de evidencia critica para nuestra
comunidad, ya que NMOSD requiere manejo a largo plazo y las decisiones de
tratamiento tienen impactos duraderos en la discapacidad, la planificacién
familiar y la calidad de vida.

Para abordar esto, TSF disefié un ensayo CER para evaluar rituximab, un
estdndar histérico de uso fuera de indicacién, contra terapias aprobadas
incluyendo ravulizumab, eculizumab, inebilizumab y satralizumab. El protocolo
fue co-desarrollado con socios pacientes para reflejar las necesidades del mundo
real e incluye resultados reportados por pacientes como dolor, fatiga, estado de
animo y calidad de vida.

Este enfoque demuestra como la CER puede generar evidencia centrada en el
paciente para orientar decisiones de tratamiento précticas y apoyar la toma de
decisiones compartida, y destaca el papel que las PAOs pueden desempefiar en la

configuracién de una investigacién que ayude a su comunidad a vivir y funcionar

en la vida diaria.

J
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PREPARANDOSE PARA PARTICIPAR EN LA
INVESTIGACION

DESCRIPCION GENERAL DE LA SECCION

Muchas PAOs ya cuentan con bases sélidas para la participacién en investigacién: confianza
comunitaria, experiencia vivida y programas establecidos. A medida que avanza de
actividades de base hacia una colaboracién estructurada, es importante establecer capacidad
organizacional dedicada para apoyar esfuerzos que sean tanto realistas como significativos
para su comunidad.

Esta seccién proporciona marcos précticos y herramientas de reflexién para ayudarle a
clarificar los objetivos de investigacion, evaluar la preparacién organizacional, definir
iniciativas prioritarias incluyendo aquellas que puedan contribuir a la CER, y planificar los
recursos necesarios para participar efectivamente en la investigacion.

2.1 Definiendo sus objetivos de investigacion

Por qué importa la claridad en los objetivos

Dedique tiempo a clarificar los objetivos de investigaciéon de su organizacion desde el
principio. Ser especifico sobre lo que desea lograr ayuda a asegurar que los esfuerzos de
investigacion sean intencionales, estratégicos y fundamentados en lo que mds importa a su
comunidad. Puede identificar multiples dreas de interés, pero priorizar por dénde comenzar
ayuda a prevenir la sobreextension o la participacion en oportunidades que no se alinean con
su capacidad o enfoque.

Alineacion interna antes de la participacion externa

Dedique tiempo a asegurar que sus objetivos especificos de investigacion estén alineados con
la misién mds amplia de su organizacién. Idealmente, sus objetivos de investigacién también

se cruzardn con sus prioridades de defensa, programas comunitarios y politicas. Clarificar esta

alineacién tempranamente ayuda a prevenir mensajes contradictorios o expectativas poco
realistas tanto interna como externamente.
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Cuadro 7: Reflexiones para apoyar la definicion de los objetivos de investigacion de

su organizacion

Consideracion Preguntas de reflexion Por qué es importante

Alineacion con
la defensa

Influencia en la
investigacion

Alineacion con
CER

Perspectiva
comunitaria

Desarrollo de
capacidad

Preparacion
para
financiamiento

¢ Cémo podria la participacion en
investigacion apoyar nuestros
objetivos de defensa o politicas?

¢, Queremos dar forma a las
prioridades de investigacién, el disefio
de estudio o la difusidon?

¢ Queremos desempenar un papel en
la generacion de evidencia que influya
en las decisiones de tratamiento y
atencion?

¢ Buscamos recopilar opiniones
estructuradas de pacientes o
cuidadores?

¢ Queremos desarrollar socios de
investigacion capacitados o lideres
pacientes?

¢ Nos estamos preparando para
colaborar en investigacion financiada
por subvenciones?

Asegura que los esfuerzos de
investigacion refuercen los
objetivos organizacionales mas
amplios

Determina el nivel y tipo de
alianzas a buscar

Ayuda a priorizar oportunidades
que influyan en las decisiones de
tratamiento y atencién del mundo
real

Ayuda a guiar la seleccién de
métodos (gj., encuestas, grupos
asesores)

Requiere inversion en educacion,
mentoria y apoyo

Define las necesidades de
infraestructura y alianzas
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Cuadro 8: Reflexiones para apoyar la alineacion interna

Consideracion Preguntas de reflexion Por qué es importante

Asegura que los esfuerzos de
investigacién refuercen, en lugar
de competir con, las prioridades
organizacionales

Alineacion con ;Como apoya la participacién en
la mision y investigacion nuestra mision central y
vision vision a largo plazo?

¢, Como se conectara la participacion

) ) ., Promueve la consistencia en los
en investigacion con nuestras

Integracion con

. o esfuerzos organizacionales
defensay actividades de defensa, politicas, fortalece el i% acto eneraly
programas educacioén y apoyo comunitario? P 9
Apoyo del . El personal y el liderazgo comparten Permite una implementacion
liderazgo y comprensién y apoyo para la coordinada y una planificacion
personal participacion en investigacion? realista de la carga de trabajo

¢, Cémo comunicamos la participacion Construye confianza y asegura
en investigacién a nuestra transparencia sobre roles e
comunidad? impacto

Expectativas de
la comunidad

2.2 Evaluando la capacidad y estableciendo
iniciativas prioritarias

Comprendiendo su punto de partida

No es necesario tener todos los recursos disponibles antes de iniciar actividades de
investigacién; muchas organizaciones construyen su infraestructura de manera iterativa a
medida que adquieren mds experiencia en colaboracién.

Al mismo tiempo, la participacién en investigacion introduce demandas operativas reales,
incluyendo personal, coordinacién, capacitacién y supervision administrativa. Hacer un
inventario de su capacidad actual le ayuda a aprovechar los recursos existentes mientras
planifica el apoyo necesario para participar en futuros esfuerzos de colaboracién.
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-

CASO DE ESTUDIO: ORIGENES DE LA AGENDA DE INVESTIGACION
NMOSD/MOGAD

Guiados por nuestra misién de iluminar la oscuridad del NMOSD, MOGAD y
trastornos relacionados, TSF ha trabajado desde 2014 para servir y movilizar a la
comunidad global de neuroinmunologia. Iniciativas como nuestra Coalicién para
la Equidad en Salud, las Becas de Investigacién Spark y el programa de
Embajadores de TSF han identificado brechas persistentes en diagndstico,
atencion y acceso, y han subrayado la necesidad de una alineacién mads fuerte
entre las prioridades de la comunidad y la actividad cientifica. Nuestro PCORI
Engagement Award fue disefiado para abordar esto a través del desarrollo de una
agenda de investigacion de NMOSD y MOGAD para guiar futuros esfuerzos de
investigacion, especificamente CER. Co-desarrollada con pacientes, cuidadores,
médicos, investigadores, profesionales de salud aliados y otros actores, esta
agenda busca fortalecer la alineacién de la investigacién con las prioridades de
los pacientes y apoyar la generacién de evidencia que mejor informe las
decisiones del mundo real.
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Exhibit 9: Assessing Capacity For Research Engagement

Capacity Area Senales de que puede necesitar apoyo adicional

Personal y tiempo de
liderazgo

Coordinacion de
alianzas

Capacitacion y
preparacion

Infraestructura
administrativa

Recursos financieros

Sostenibilidad

Las actividades de investigacion prospectivas se agregan sobre
los roles existentes sin tiempo dedicado ni responsable
asignado

La comunicacion, programacion y seguimiento con socios se
sienten improvisados o dificiles de sostener

El personal o los socios se sienten inseguros sobre los
procesos, terminologia o expectativas de investigacion

Los contratos, compensaciones o procesos de documentacién
no son claros o requieren mucho tiempo para gestionar

Los costos de participacion (ej., compensacién de socios,
apoyos de accesibilidad, viajes) aun no estan presupuestados

La participacion depende del entusiasmo a corto plazo en lugar
de la planificacion operativa a largo plazo

Definiendo iniciativas de investigacion prioritarias

Con los objetivos de investigacién clarificados y la capacidad organizacional considerada, el
siguiente paso es definir iniciativas claramente delimitadas, como encuestas comunitarias,
registros de pacientes, recopilacién de datos impulsada por pacientes, consejos asesores o
propuestas de investigacién financiada por subvenciones.

Iniciativas que contribuyen a evidencia relevante para la toma de

decisiones

Como se discuti6 en la Seccién 1.4, las PAOs pueden desempefiar un papel valioso como socias
en la generacién de evidencia que influye en la toma de decisiones de atencién médica. Sin
embargo, no todas las actividades contribuyen por igual a esto. A medida que define sus
iniciativas, considere cémo pueden conducir a evidencia comparativa centrada en el paciente,
ya que esto puede ayudar a posicionar su trabajo para impulsar impacto en la toma de
decisiones clinicas, politicas de salud y acceso a la atencién.

L
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Cuadro 10: Ejemplos de actividades de investigacion relacionadas con CER

T- d b' t- . = = i
Ipo de objetivo Ejemplos de actividades Impacto potencial

de investigacion

e Amplifica la voz de la comunidad y
Concientizacion

SR— Encuestas, sesiones de escucha, construye comprension de las
yp p't ) discusiones comunitarias necesidades no satisfechas de los
comunitaria pacientes

Establecimiento
de prioridades y
desarrollo de
agenda

Procesos Delphi, consejos asesores, |dentifica y eleva prioridades de
establecimiento de agenda de investigacion impulsadas por la
investigacion comunidad

Capacitacion de socios pacientes,

Colaboraciony establecimiento de consejos de FOMEIEED E GHpEEiee & g

plazo para participar en equipos de

investigacién, apoyo a la ! Y M
desarr_(c)illczi B pa rticigacién deppgcientes - investigacion, juntas asesoras y
phaiede b estudios comités directivos

Generacion de  Colaborar en estudios CER que

. . : ) Contribuye a evidencia que informa
evidencia para comparen opciones de tratamiento o

decisiones de tratamiento y

i atencion y midan resultados que .
mforr{\ar . y ) q atencién del mundo real
decisiones importan a los pacientes
Desarrollo de resimenes en lenguaje Apoya la adopcion de evidencia en
L claro y recursos educativos; la practica y ayuda a asegurar que
Traduccion y . . L o
difusion compartir hallazgos de CER con los hallazgos de investigacion sean
comunidades de pacientes, médicos comprendidos y utilizados en la
y formuladores de politicas toma de decisiones del mundo real

2.3 Planificacion y presupuesto de actividades de
investigacion

Planificando su proyecto

Antes de lanzarse a la ejecucion, vale la pena invertir tiempo desde el principio para pensar en
un plan claro y realizable que asegure que su iniciativa esté bien coordinada y sea viable. Esto
incluye definir objetivos, establecer hitos y entregables realistas, establecer cronogramas del
proyecto, identificar necesidades de coordinacién y determinar quién serd responsable de
liderar y apoyar el trabajo.
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Aungque las iniciativas de investigacién varian en alcance, muchas siguen fases similares:
desde la planificacién del proyecto, al reclutamiento e incorporacién de socios, al desarrollo de
capacidad, a las actividades principales del proyecto, a la difusién de hallazgos, a la reflexién y
los préximos pasos.

Cuadro 11: Fases operativas tipicas de las iniciativas de participacion

o &R Vh B R

Planificacion Reclutamiento Desarrollo AC.tIVI‘d aclles Reflexit Proximos
del proyecto de socios de capacidad abaade st pasos
del proyecto
&
& 4 & &/ \ 4 &

Involucre a los actores externos tempranamente mientras planifica su proyecto —incluyendo
socios pacientes, médicos, investigadores, socios de la industria y otros colaboradores. Esto
ayuda a asegurar que las expectativas en torno a roles, toma de decisiones y participaciéon
continua estén alineadas desde el inicio, y permite que los proyectos sean moldeados por
perspectivas practicas antes de que los planes se finalicen.

Recomendamos capturar su plan en un resumen de proyecto simple de una pagina al que
pueda regresar a lo largo del proyecto. Este punto de referencia compartido ayuda a mantener
a todos alineados en propdsito, alcance, roles y cronograma, y facilita hacer correcciones de
curso tempranamente si las expectativas comienzan a desviarse.

Presupuesto y recursos para la participacion

Un descuido comtin es sub-presupuestar la participacion del paciente. Los costos de
participacién deben planificarse desde el principio, no afiadirse retrospectivamente después de
que se establezcan otros elementos del presupuesto. Invertir en actividades de participacién es
también una inversién en su comunidad que apoya la participacién significativa, construye
confianza y fortalece la capacidad a largo plazo. Considere la compensacién de socios, la
capacitacion, las necesidades de coordinacién y los apoyos de accesibilidad necesarios para
hacer viable la participaciéon de diversos miembros de su comunidad, incluyendo aquellos que
equilibran trabajo, responsabilidades de cuidado, necesidades de salud u otras demandas
cotidianas. Consulte la Seccién 4.2 para una orientacién mds detallada.
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ESTRUCTURANDO ALIANZAS MULTIACTOR
EFECTIVAS

DESCRIPCION GENERAL DE LA SECCION

Al desarrollar capacidad de investigacién, es importante mirar mds alld de su comunidad de
pacientes y considerar la gama completa de actores involucrados en la investigacién. Aunque
las perspectivas de los pacientes siguen siendo fundamentales, las colaboraciones mas
efectivas a menudo ocurren en la interseccién de la perspectiva comunitaria, la experiencia en
investigacion y el conocimiento clinico.

Esta seccion se centra en cémo reunir de manera reflexiva equipos multiactor, definir roles
significativos, cultivar una colaboracién basada en la confianza, y apoyar a los socios pacientes
para que crezcan como socios confiados dentro de entornos de investigacién multiactor.

3.1 Reuniendo a los socios adecuados

Equilibrando el conocimiento experiencial y la experiencia técnica

Ademads de los socios pacientes, los equipos de participaciéon pueden incluir cuidadores,
médicos, investigadores académicos, profesionales de salud aliados, asf como socios de
organizaciones de salud, la industria y entornos de politicas. Reunir estas voces ayuda a
asegurar que las iniciativas estén informadas por perspectivas complementarias sobre la carga
de la enfermedad, la prestaciéon de atencién y las realidades prdcticas de disefiar y ejecutar
investigaciones. Esta alineacion es particularmente importante en la CER, donde integrar la
experiencia vivida y las perspectivas clinicas es esencial para definir comparaciones de
tratamiento y atencién significativas y resultados centrados en el paciente.
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Cuadro 12: Conocimiento experiencial y experiencia técnica complementarios

Pacientes y cuidadores Médicos, investigadores y otros socios

Experiencia vivida con la condicion Experiencia cientifica y metodoldgica
Perspectiva sobre necesidades no Comprension de las vias diagndsticas y de
satisfechas y brechas en la atencién tratamiento

Perspectivas sobre las realidades del Experiencia en disefio de estudios y métodos
tratamiento y la calidad de vida de investigacion

Conocimiento de las barreras a la
participacion y necesidades de
accesibilidad

Conocimiento de viabilidad, seguridad y
consideraciones regulatorias

Acceso a poblaciones clinicas e infraestructura

Confianza y conexién comunitaria . S
de investigacion

Disenando equipos diversos y representativos

Al considerar qué socios incorporar al trabajo, puede ser til pensar en qué voces estan
representadas y cudles pueden estar ausentes. Las experiencias de los pacientes y cuidadores
no son iguales para todos, y las perspectivas pueden diferir segiin factores como la geografia,
la cultura, la raza y etnicidad, las circunstancias financieras, la discapacidad o el acceso a la
atencion. Ser consciente de esta variacion ayuda a asegurar que las prioridades identificadas y
las soluciones desarrolladas reflejen las realidades més amplias de su comunidad, no solo
aquellas més visibles o féciles de involucrar.
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Cuadro 13: Reflexiones para apoyar la construccion de equipos diversos y
representativos

Consideracion Pregunta de reflexion Estrategias practicas

Representacié ;Nuestro grupo de socios refleja la  Divulgacién a través de grupos de

n diversidad de nuestra comunidad? apoyo, registros, redes comunitarias
Rango de ¢ Estan representadas multiples Incluir tanto a pacientes recién
experiencias  etapas y experiencias de la diagnosticados como a pacientes de
vividas enfermedad? larga data

Perspectivas  ;Se incluyen cuidadores cuando es Involucrar a socios familiares para
de cuidadores relevante para el trabajo? ampliar la perspectiva

¢ Los socios se sienten cdmodos
contribuyendo en entornos
grupales?

Habilidades y
preparacion

Proporcionar incorporacion,
orientacién y mentoria

¢ Estamos llegando a personas que
pueden enfrentar barreras para la
participacion?

Traducir materiales y colaborar con
organizaciones comunitarias

Divulgacion
equitativa

Consulte la Seccién 4.1 para orientacion practica sobre el reclutamiento de equipos diversos y
representativos.

Seleccionando colaboradores con disposicion para la alianza

Al identificar médicos, investigadores y otros actores, considere su experiencia previa
trabajando en entornos centrados en el paciente y su apertura demostrada a las perspectivas
de experiencia vivida. Los colaboradores sélidos se comunican en un lenguaje accesible,
involucran a pacientes y cuidadores como pares, y valoran la perspectiva comunitaria como
parte del proceso de investigacion. También anticipan cémo los hallazgos serdn interpretados y
aplicados en la prdctica, las politicas y las decisiones de acceso. Busque estas cualidades en las
interacciones iniciales, ya que frecuentemente sefialan cémo funcionard y progresara la
colaboracion.
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3.2 Clarificando roles y expectativas

Estructurando una participacion significativa

Programar una reunién y reunir a los socios es solo el primer paso. La colaboracién
significativa depende de establecer expectativas claras e intencionales desde el inicio y
clarificar quién es responsable de qué, qué se le pide a cada socio que contribuya, y cémo se
tomaran las decisiones a lo largo de la duracién del proyecto.

La forma en que se posiciona a los socios pacientes dentro de esta estructura es importante. Si
la participacion se limita a revisar materiales o proporcionar retroalimentacién después de que
se hayan tomado las decisiones clave, se pierden oportunidades de contribucién més
profunda. Crear espacio para que los socios pacientes ayuden a dar forma a las prioridades,
contribuyan al disefio del estudio, definan intervenciones a comparar, identifiquen resultados
centrados en el paciente, desarrollen materiales, presenten junto a investigadores e interpreten
hallazgos fortalece tanto la calidad del trabajo como el desarrollo del liderazgo del paciente.

Establecer esta claridad tempranamente apoya la coordinacién y la rendicién de cuentas en
todo el equipo. Cuando los socios comprenden su rol e influencia, la colaboracién tiende a ser
mas inclusiva, productiva y sostenible.

Consulte la Seccién 4.3 para orientacion sobre el disefio de estructuras de gobernanza y
liderazgo.

4 )

CASO DE ESTUDIO: ESTABLECIENDO UN CONSEJO MULTIACTOR

TSF establecié un consejo de investigacién multiactor compuesto por pacientes,
médicos e investigadores. Los roles y expectativas se definieron desde el inicio,
con miembros co-desarrollando encuestas comunitarias, colaborando en
actividades de establecimiento de prioridades de investigacion a través de un
proceso de encuesta Delphi modificado, apoyando la traduccion de materiales a
multiples idiomas, construyendo consenso en torno a la agenda de investigacién
de NMOSD y MOGAD para informar futura CER, y redactando comunicaciones
en lenguaje claro. Los miembros pacientes desarrollaron habilidades de
colaboracién y confianza a través de talleres especificos, y luego las aplicaron en
sesiones de trabajo colaborativas multiactor vinculadas a productos especificos.
Esta estructura posicioné a los socios pacientes no solo como contribuyentes, sino
como colaboradores activos y lideres, mientras desarrollaban su capacidad para

y,
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Reconociendo contribuciones y autoria

Las consideraciones sobre autoria y reconocimiento deben discutirse tempranamente al definir
los roles de colaboracién. Cuando los socios pacientes contribuyen a los productos de
participacién —como desarrollo de recursos, actividades de establecimiento de prioridades,
recopilaciéon de datos, materiales de comunicacién o esfuerzos de difusion— sus
contribuciones deben reconocerse apropiadamente. Clarificar las expectativas sobre crédito,
criterios de autoria y précticas de reconocimiento ayuda a asegurar que las contribuciones se
reconozcan equitativamente y previene malentendidos a medida que los proyectos
evolucionan.

3.3 Construyendo una cultura de confianza y
colaboracion inclusiva

Abordando las dinamicas de poder y las barreras a la
participacion

Las alianzas de investigacién a menudo retinen a personas con diferentes tipos de experiencia,
antecedentes profesionales y familiaridad con los entornos de investigacion. Es importante
reconocer que estas diferencias pueden influir en qué tan cémodas se sienten las personas
participando en discusiones y procesos de toma de decisiones. Los médicos e investigadores
pueden estar mds acostumbrados al lenguaje técnico y las estructuras formales de reuniones,
mientras que los socios pacientes pueden ser mds nuevos en la terminologia de investigacién o
las dindmicas de grupo en entornos académicos.

Ser consciente de estas dindmicas ayuda a crear una participacién mas equilibrada. Decisiones
estructurales simples —como moderar el ritmo de las discusiones, clarificar la terminologia y
asegurar espacio para preguntas— pueden ayudar a reducir las barreras a la participaciéon y
apoyar una participacién més confiada de todos los socios.

Fomentando la confianza y el didlogo inclusivo

Crear un entorno de colaboracién accesible y productivo requiere consistencia en la

comunicacién, apertura a puntos de vista diferentes y un compromiso compartido con el

aprendizaje mutuo entre los grupos de actores. La confianza se desarrolla cuando los socios

sienten que sus perspectivas son respetadas, tomadas en serio y reflejadas en la toma de

decisiones. Fomentar relaciones reciprocas fundamentadas en el co-aprendizaje, la

transparencia, la honestidad y la confianza también puede ayudar a equilibrar las diferencias
de poder inherentes en el grupo.
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La coordinacién y la facilitacion reflexivas desempefian un papel subestimado pero central
para hacer esto posible. Précticas simples como invitar las perspectivas de los pacientes
tempranamente en las discusiones, usar un lenguaje accesible y crear espacio para la reflexiéon
o el didlogo en grupos pequefios pueden apoyar una participacién mds equilibrada y asegurar
que las conversaciones no estén dominadas por voces académicas o institucionales. Enfoques
como rondas de discusién moderadas, grupos de trabajo o reflexién guiada pueden ayudar
adicionalmente a asegurar que las contribuciones no se limiten a aquellos mas cémodos
hablando en entornos profesionales o técnicos.

Los facilitadores ayudan a dar forma a cémo se desarrolla el didlogo. Establecer valores
grupales compartidos —incluyendo el respeto por las perspectivas diversas y la apertura al
desafio— crea espacio para el desacuerdo constructivo y una perspectiva mds profunda.
Cuando se practican consistentemente, estas practicas fortalecen la confianza, mejoran la toma
de decisiones y apoyan una colaboracién multiactor mds efectiva.

Cuadro 14: El ciclo de retroalimentacion participacion-confianza

@
Participacion
respetuosa

Confianza Los socios
reforzada son escuchados

)

Decisiones Confianza
mas sélidas para contribuir

>

[ o

Dialogo mas profundo

%3 3



SECCION 03 - CONSTRUYENDO COLABORACIONES

3.4 Desarrollando y apoyando a los socios pacientes

Desarrollando la alfabetizacion en investigacion y las habilidades
de participacion

Los socios pacientes aportan experiencia vivida y conocimiento experiencial criticos,
ofreciendo perspectivas fundamentadas en las realidades de atencién del mundo real y las
prioridades comunitarias. Al mismo tiempo, pueden ser mds nuevos en los conceptos y
procesos de investigacion. Desarrollar la alfabetizacion en investigaciéon apoya una
participacién mds confiada y contribuciones mds significativas a las discusiones, decisiones y
productos. Esto puede incluir orientacién sobre fundamentos del disefio de estudios y
terminologia, asi como comprensién de como se estructuran las comparaciones de
tratamientos, cémo se seleccionan los resultados y cémo la evidencia informa las decisiones
del mundo real. También puede necesitarse desarrollo de habilidades en dreas como revisién
de materiales, participacion en reuniones, oratoria y contribucién a la toma de decisiones
colaborativa.

Proporcionar oportunidades estructuradas de aprendizaje y practica ayuda a construir una
base sélida de socios informados y confiados que estén equipados para dar forma activamente
a la investigacion y representar las prioridades comunitarias en equipos de investigacién y
colaboraciones.

En la préctica, esto puede verse como pacientes colaborando para determinar qué opciones de
tratamiento se comparan, identificar resultados para incluir en encuestas o recopilacién de
datos, o revisar protocolos para asegurar que reflejen la viabilidad del mundo real y las
realidades del paciente.

Apoyando trayectorias de liderazgo y mentoria entre pares

Considerar las motivaciones, habilidades y fortalezas de los socios puede ayudar a identificar
trayectorias para profundizar la colaboracién con el tiempo. Cultivar una base amplia de
socios pacientes capaces —en lugar de depender de un pequefio nimero de defensores
experimentados— fortalece la infraestructura de investigacién a largo plazo y la capacidad
organizacional.

El desarrollo de capacidad debe abordarse como un proceso continuo, con el aprendizaje
integrado en las reuniones, apoyado a través de recursos autodidactas y reforzado a través de
modelos de mentoria entre pares. Siempre que sea posible, el aprendizaje debe combinarse con
oportunidades inmediatas de aplicacién —por ejemplo, revisar un documento de estudio
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después de una orientacion sobre disefio de protocolos, o practicar técnicas de
retroalimentacion dentro de discusiones de proyectos en vivo. Emparejar a socios mds nuevos
con miembros experimentados apoya atiin mads la construccién de confianza, la transferencia de
conocimiento y el aprendizaje entre pares, creando espacio para traducir el nuevo
conocimiento en préctica.

Anticipando desafios de colaboracion y sosteniendo la
participacion

Incluso las alianzas estructuradas con cuidado requerirdn ajustes a medida que el trabajo se
desarrolle. Las iniciativas de investigacién multiactor operan dentro de restricciones del
mundo real, con cronogramas de proyecto ajustados, prioridades en competencia y
disponibilidad cambiante de los socios. Abordar la colaboracién con una mentalidad de
capacidad de respuesta en lugar de rigidez permite a los equipos adaptarse a medida que
surgen necesidades y circunstancias.

La participacion puede cambiar a medida que los socios pacientes equilibran la participacion
junto con necesidades de salud, responsabilidades de cuidado, empleo u otras demandas de la
vida. De manera similar, la intensidad de las actividades de investigaciéon puede aumentar y
disminuir a lo largo de las fases del proyecto, con algunos periodos requiriendo aportes més
concentrados que otros. Incorporar flexibilidad en cémo y cudndo contribuyen los socios, asf
como planificar la continuidad a través de las fases del proyecto, puede ayudar a mantener la
estabilidad incluso cuando la participacién individual fluctda.
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Cuadro 15: Fortaleciendo las alianzas anticipando desafios de colaboracion

Desafio

Manifestacion potencial

Enfoques de fortalecimiento

Ritmo y
cronogramas del
proyecto

Claridad de roles y
alcance de
influencia

Dinamicas de poder
en entornos
grupales

Carga emocional de
compartir la
experiencia vivida

Carga de
representacion

Sostenimiento de la
participacion

Tiempo limitado para revisar
materiales o proporcionar
retroalimentacion

Incertidumbre sobre dénde
se espera el aporte o como
informa las decisiones

Voces académicas o clinicas
dominando
involuntariamente las
discusiones

Fatiga o incomodidad
relacionada con relatar
experiencias de salud

Personas sintiéndose
responsables de representar
la perspectiva de toda una
comunidad

La participacion fluctua
debido a salud, cuidado o
demandas de empleo

Incorporar ventanas de aporte realistas y
sefalar claramente las areas prioritarias
para la retroalimentacion de los socios

Definir roles, puntos de decision y
expectativas de participacion
tempranamente y revisarlos durante
todo el proyecto

Usar dialogo facilitado, métodos de
aporte estructurado y practicas de
reunion inclusivas

Ofrecer flexibilidad, avisos de contenido
y enfoques de facilitacién de apoyo

Clarificar que los socios estan
contribuyendo perspectiva, no sirviendo
como representantes Unicos de toda la
comunidad

Ofrecer multiples formatos de
participacion y planificar transiciones
para mantener la continuidad si la
participacién cambia con el tiempo

34



SECCION 04

OPERACIONALIZANDO LAS
COLABORACIONES



SECCION 04 - OPERACIONALIZANDO LAS COLABORACIONES

SISTEMAS Y EJECUCION
DESCRIPCION GENERAL DE LA SECCION

Con las bases de la alianza multiactor establecidas, esta seccidn se centra en como se
operacionaliza la participacién en la préctica. Esto incluye disefiar entornos de participacién
accesibles, seleccionar métodos de participaciéon apropiados, coordinar actividades,
documentar perspectivas y evaluar la calidad de la alianza a medida que las iniciativas
progresan.

Aunque los proyectos de investigacion en si pueden diferir, el trabajo diario de la colaboracién
tiende a seguir sistemas, procesos y necesidades de coordinacién similares. Esta seccién ofrece
acciones concretas y tdcticas operativas que permiten que la colaboracién funcione
efectivamente en la préctica, incluyendo dentro de estudios CER e iniciativas relacionadas.

4.1 Reclutamiento e incorporacion de socios

Invitando e incorporando socios para la participacion

Como se describi6 en la Seccién 3.1, las organizaciones deben ser intencionales sobre a quiénes
involucran y por qué. Los socios prospectivos deben reflejar una mezcla de experiencia vivida,
conjuntos de habilidades y disposicién colaborativa alineados con los objetivos de la iniciativa.

La divulgacién de reclutamiento debe ser clara, transparente y fundamentada en la evaluacién
el ajuste mutuo. Las conversaciones iniciales son una oportunidad para compartir e

del t tuo. L 1 tunidad tir el

proposito del trabajo, por qué se valora la perspectiva de la persona y qué implicara la

participacion. Ser directo sobre las consideraciones clave ayuda a los socios a evaluar el ajuste

y participar con expectativas realistas. Esto puede incluir:

¢ Compromisos de tiempo anticipados

* (Cadencia de reuniones y duracién de la participaciéon
* Nivel de influencia en la toma de decisiones

* Compensacion y apoyos disponibles

El didlogo de reclutamiento debe crear espacio para que los socios prospectivos hagan
preguntas, compartan motivaciones y planteen consideraciones de accesibilidad o capacidad.
Establecer esta claridad tempranamente apoya la alineacién de ambas partes y sienta las bases
para una participacién mds sostenible y a largo plazo.
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(" )

CASO DE ESTUDIO: RECLUTANDO SOCIOS PACIENTES

Para reclutar socios pacientes, involucramos a miembros de nuestro programa de
Embajadores de TSF: una red comunitaria de més de 100 pacientes, cuidadores y
médicos que sirven como lideres pares, educadores y conectores regionales. Los
Embajadores apoyan y lideran campafias de concientizacién, grupos de apoyo y
otras iniciativas en diversas geografias y contextos de atencién. Involucrar esta
red proporcioné un punto de partida ttil para identificar socios con experiencia
vivida y un compromiso demostrado con la colaboracién comunitaria.

- _J

Planificando la continuidad de la participacion

A medida que las iniciativas progresan, también es importante anticipar cambios naturales en
la participacién de los socios. En proyectos de varios afios, algunos socios pueden retirarse
debido a cambios de salud, demandas de cuidado o prioridades personales en evolucién.
Anticipar esto desde el principio —por ejemplo, sobre-reclutando ligeramente los grupos
asesores— ayuda a mantener la continuidad si la participacién fluctda.

4.2 Compensacion y apoyos para la participacion

Reconociendo la experiencia vivida como experiencia profesional

A diferencia de los médicos o investigadores, los socios pacientes generalmente no participan
como parte de su rol profesional remunerado. La participacién a menudo requiere apartarse
del trabajo, las responsabilidades de cuidado o el tiempo personal para contribuir.

Sin compensacion, la participacién puede limitarse involuntariamente a quienes tienen el
tiempo, la flexibilidad financiera o la estabilidad de salud para ser voluntarios. Proporcionar
una compensacion que refleje el valor justo de mercado afirma la colaboracién del paciente
como experiencia valorada en lugar de contribucién voluntaria. El Marco de Compensacién
Financiera de PCORI recomienda alinear la compensacién para socios pacientes y cuidadores
con el tiempo, esfuerzo, experiencia y responsabilidades asociadas con su rol. En la préctica,
TSF ha observado que las tarifas comienzan en el rango de $50 a $100 por hora, con niveles
mds altos para roles que implican mayor responsabilidad, preparacién o liderazgo.
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Antes de disefar estructuras de compensacién, es importante considerar cémo los pagos
pueden interactuar con beneficios de asistencia ptiblica dependientes de discapacidad o
ingresos. Ofrecer opciones flexibles —o invitar a los socios pacientes a compartir preferencias
sobre la estructura de compensacién— puede ayudar a apoyar la participacion de maneras que
respondan a las circunstancias individuales.

Cuadro 16: Modelos de compensacion para socios (ejemplos)

Engagement Activity Consideraciones de compensacion

Estipendios por reunién u honorarios por

Participacion en consejos asesores .
periodo

Compensacion por hora o tarifas fijas de

Revisidon de documentos o retroalimentacion .,
revision

Estipendios ampliados que reflejen el nivel de

Roles de gobernanza o liderazgo participacién (ver Cuadro 3)

Presentaciones en conferencias o

actividades de difusién Honorarios de orador y cobertura de viaje

Colaboracion en investigacion (gj., roles de  Compensacion contractual alineada con el
co-investigador) alcance del trabajo

Asegurando recursos para los apoyos a la participacion

Las organizaciones también deben pensar en los apoyos prdcticos que ayudan a los socios
pacientes a participar plenamente. Esto puede incluir cubrir viajes y alojamiento para
reuniones presenciales, proporcionar acceso a tecnologia como estipendios de internet,
dispositivos o plataformas de software requeridas, y asegurar adaptaciones de accesibilidad
como subtitulos, tecnologia asistiva o apoyos de movilidad. Algunos socios también pueden
requerir reembolso de cuidado o respiro para poder participar, mientras que otros pueden
beneficiarse de servicios de traduccién o interpretacién para apoyar el acceso lingiiistico. Poner
estos apoyos en su lugar y comunicar claramente su disponibilidad ayuda a crear condiciones
inclusivas donde los socios puedan participar significativamente y en condiciones mds
equitativas con otros actores.
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4.3 Estructuras de gobernanza vy liderazgo

Integrando a los socios pacientes dentro de las estructuras
formales del proyecto

Es importante establecer estructuras claras de gobernanza y liderazgo del proyecto
tempranamente para asegurar que los socios pacientes estén integrados dentro de las
iniciativas en lugar de posicionados al margen. Al disefiar estas estructuras, sea consciente de
doénde reside la influencia, cémo se incorporan los aportes y cémo se comparte la rendicién de
cuentas entre los actores.

Muchos proyectos involucran un modelo de liderazgo escalonado. Esto puede incluir un
consejo central de toma de decisiones, grupos de trabajo mds pequefios responsables de
entregables especificos, y una comunidad mds amplia involucrada para consulta o difusién.
Estructurar la participacién de esta manera permite que los socios pacientes participen en
diversos niveles de influencia que coincidan con sus habilidades, aptitudes, deseos y
capacidad.

Clarificando la representacion y la autoridad
Al disefiar estructuras de liderazgo y decisién, considere::

e (Como se integra la representacion del paciente en los diferentes gruposs
* Elalcance y la responsabilidad de cada érgano

* Las expectativas de participacion y las estructuras de mandato

e La alineacién con los modelos de compensacién y recursos

Establecer estas estructuras tempranamente ayuda a gestionar las expectativas y asegura que
las perspectivas de los pacientes se integren en los procesos de toma de decisiones en lugar de
agregarse como algo posterior.

4.4 Planificacion y ejecucion de reuniones

Preparando entornos de reunion inclusivos

El disefio de las reuniones es un factor determinante clave de cudn significativa sera la
colaboracién del paciente en la préctica. La participacién no ocurre simplemente porque los
pacientes estdn presentes; ocurre cuando la colaboracién se prepara, se facilita y se da
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seguimiento de manera intencional de formas que permitan a todos los socios contribuir con

su experiencia.

Las agendas que son excesivamente técnicas, apresuradas o dominadas por voces académicas
pueden limitar la participacién. En contraste, las reuniones bien disefiadas crean espacio para
la reflexién, la clarificacién y el didlogo, permitiendo que las perspectivas de los pacientes
informen mds directamente las actividades y decisiones del proyecto.

Cuadro 17: Consideraciones para la preparacion de reuniones

Area de

preparacion

Preguntas clave

Enfoques y tacticas practicas

Programacion y
horarios

Duracion y ritmo
de la sesion

Formato de
participacion

Preparaciony
contexto
previos

Claridad del
aporte
solicitado

L

¢Los horarios de reunién
son viables considerando
las realidades de salud,
cuidado y trabajo?

¢La duracion de la
reunion es realista para la
resistencia y
concentracion de los
participantes?

¢, Los socios pueden
participar de maneras que
se adapten a su
capacidad y
preferencias?

¢, Los socios tienen
tiempo y contexto
adecuados para
prepararse y participar en
la discusién?

¢ Esta claro qué tipo de
retroalimentacion o
experiencia se busca?

Considerar las necesidades variables de los
socios al programar reuniones, y explorar
opciones como horarios rotativos o fijos para
apoyar la participacion.

Limitar la duracién, incorporar descansos y
priorizar los temas de discusién de mayor
valor.

Ofrecer opciones virtuales, presenciales e
hibridas; incluir oportunidades de participacion
asincronica cuando sea posible (g;.,
retroalimentacion escrita, encuestas,
comentarios en documentos, sesiones
informativas grabadas).

Ofrecer sesiones informativas o guias previas a
la reunidn opcionales, particularmente para
socios nuevos o temas técnicos. Compartir
agendas, presentaciones y materiales de
respaldo con anticipacion (idealmente =72
horas).

Clarificar si la discusion es exploratoria,
enfocada en retroalimentacién u orientada a la
decisién, y qué informacién se pretende
obtener (gj., preguntas de investigacion,
resultados de tratamiento o seleccién de
resultados) para que los socios puedan
prepararse en consecuencia.
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¢, Los materiales son
comprensibles para
participantes no
técnicos?

Accesibilidad de
lenguaje y
contenido

Usar lenguaje claro, definir la terminologia y
proporcionar glosarios o notas informativas
para reducir las barreras del lenguaje técnico.

¢,Se han abordado
proactivamente los
apoyos a la
participacion?

Planificacion de
accesibilidad y
adaptaciones

Organizar subtitulos, traduccion,
interpretacion, adaptaciones por discapacidad
y confirmar las necesidades con anticipacion.

¢, Los socios tienen las
Preparacion herramientas y apoyos
tecnoldgica necesarios para participar

plenamente?

Proporcionar orientacién tecnoldgica, soporte
para solucién de problemas y opciones
alternativas de conexion telefonica.

Consulte la Seccién 3.2 para orientacién mds conceptual sobre la preparacién para una
participacion significativa.

Facilitando el dialogo inclusivo en la practica

La calidad de la facilitacién determina cudn inclusivo y significativo serd el didlogo. La
facilitaciéon habilidosa ayuda a equilibrar la participacién, fomenta la contribucién de todos los
socios y asegura que las perspectivas de los pacientes se presenten activamente y se integren
en la discusién grupal y la toma de decisiones.

Cuadro 18: Consideraciones para la facilitacion de reuniones

Area de
facilitacion

Preguntas clave Enfoques y tacticas practicas

¢ Los socios estan

Aperturay . Comenzar con una breve descripcion de los
.., orientados sobre el - : .
contextualizacio eaeie e objetivos, el flujo de la agenda y donde se
n propost necesita mas el aporte de los socios.
discusion?
Participacion ; Todos los socios
. P ¢ e Invitar aportes de todos los grupos de actores,
equilibrada y pueden participar o . ,
oy o usar rondas de preguntas, definir terminologia
dialogo significativamente en la : ;
) ) i en tiempo real y alentar preguntas aclaratorias.
accesible discusion?
Dinamicas de ¢ Los socios se sienten , . .
5 : Invitar activamente las perspectivas de los
podery comodos compartiendo . . N L
. : pacientes, validar las contribuciones y redirigir
seguridad perspectivas francas o . N :
A o la discusion si ciertas voces dominan.
psicolégica disidentes?
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Discusiones en
grupos
pequenos

Métodos y
herramientas de
participacion
Sintesis y
captura en
tiempo real

Roles de apoyo a
la facilitacion

¢, Se utilizan formatos mas Usar grupos de trabajo o discusiones en

pequefos para apoyar
una participacién mas
profunda?

¢ Se utilizan formatos
variados para apoyar
diferentes estilos de
comunicacion?

¢Las perspectivas de los
socios se capturan y
reflejan con precision?

¢ Los roles del equipo
estan estructurados para
apoyar un dialogo
efectivo?

parejas para crear espacio para la reflexion y
alentar el aporte de participantes mas
reservados.

Incorporar encuestas en vivo, reflexion guiada,
aportes por chat, actividades para romper el
hielo o ejercicios visuales para ampliar la
participacion.

Resumir temas de discusion, confirmar
interpretaciones y reflejar puntos clave antes
de avanzar.

Asignar facilitadores, tomadores de notas,
controladores de tiempo y soporte técnico
para asegurar que las discusiones transcurran
sin problemas.

Consulte la Seccién 3.3 para orientacién mds conceptual sobre la construcciéon de entornos de

alianza inclusivos basados en la confianza.

Traduciendo la discusion en accion

El seguimiento es donde los socios determinan si su participacion realmente import6. Cémo se
capturan, comunican y actdan las perspectivas después de las reuniones determina si la
participacion se siente significativa o meramente simbdlica. La documentacién clara, los
préximos pasos visibles y la comunicacién transparente juegan un papel en sostener el
impulso y reforzar la confianza en el proceso de alianza.

El seguimiento también ayuda a preservar lo que su organizacién estd aprendiendo a través de
la participaciéon. Capturar no solo las decisiones, sino las discusiones y el razonamiento detrds
de ellas, asegura que el conocimiento se retenga con el tiempo. Esto hace que la alianza sea
mads sostenible, transferible a trabajos futuros y menos dependiente de que cualquier miembro
del personal o socio individual permanezca involucrado.
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Cuadro 19: Consideraciones para el seguimiento de reuniones

Area de
seguimiento

Preguntas clave Enfoques y tacticas practicas

¢, Se capturaron con
Documentando precision los temas de  Compilar notas sintetizadas que reflejen

perspectivasy discusion, las perspectivas clave, areas de consenso,
decisiones contribuciones de los preguntas abiertas y decisiones acordadas.
socios y las decisiones?
Capturando $Se di_o a los socios . Ofrecer canales de seggimiento a§incrénicos
. espacio para compartir como encuestas, reflexiones escritas u
ref_le_)(lones aportes no planteados  oportunidades de retroalimentacion por correo
adicionales

en vivo? electronico.

¢ Los participantes tienen
Compartiendo acceso a los productos  Distribuir presentaciones, grabaciones,

materiales y de la reunién y claridad resimenes y documentos de apoyo junto con
seguimiento de sobre las registros de acciones, responsables asignados,
compromisos responsabilidades hacia entregables y cronogramas.
adelante?
, Se preserva la
. ¢oe P . Almacenar notas, productos y documentos de
Archivo y documentacion de . o :

L C participacion en repositorios centralizados para
conocimiento  participacion para la : S o
e o apoyar la incorporacion, la memoria institucional
institucional continuidad y el

aprendizaje? y la infraestructura de alianzas a largo plazo.

Compartir resimenes post-reunion describiendo
decisiones, justificacion y proximos pasos.
Proporcionar actualizaciones intermedias e
informes de progreso para sostener la
participacion y la visibilidad del impulso del
proyecto.

¢ Los socios comprenden
Sosteniendo la cémo su aporte informé

continuidad de la direcciony
la participacién Permanecen conectados
entre reuniones?

Consulte la Seccién 3.3 para orientacién mds conceptual sobre la construccién de alianzas a
largo plazo.

4.5 Manteniendo la conexion entre reuniones

Manteniendo y cultivando el impulso a través de la
retroalimentacion y la reflexion

La colaboracién significativa requiere atencién continua entre las reuniones formales. Sin
puntos de contacto intencionales, la colaboracién puede volverse episddica, reduciendo la
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alineacion y dificultando la identificacién de necesidades emergentes a medida que las
iniciativas progresan.

La participaciéon continua crea espacio para comprender cémo los socios estdn experimentando
el trabajo, hacer emerger los desafios tempranamente y reforzar la inversiéon compartida en la
iniciativa. Incorporar oportunidades de reflexién y demostrar apertura a ajustar los enfoques
de participacién ayuda a asegurar que la alianza siga siendo receptiva, adaptable y
posicionada para el éxito a largo plazo.

Cuadro 20: Consideraciones para la participacion continua

Area de
participacion

Preguntas clave Enfoques y tacticas practicas

Realizar verificaciones periddicas individuales o

Seguimiento ¢ Los socios estan ~
continuo de siendo apoyados en grupos pequenos para comprender la

) ) experiencia del socio, la carga de trabajo y las
socios entre reuniones?

necesidades emergentes.

¢ LOs socios se
Retroalimentacién sienten comodos
y reflexion sobre compartiendo

Usar encuestas, indicaciones de reflexion,
encuestas rapidas y discusiones de hitos para
recopilar aportes sobre la experiencia de reunion,

la alianza ;g;o;:;mentamon la comunicacién y las dinamicas de alianza.
¢ Se estan refinando . . .
Adaptando los las estructuras de Us,ar _Ia retroallme.rltacpn para a;gstar no s_ollo las
e L alianza basandose practicas de reunlo_n, §|no también las actividades
AL o, del proyecto, las prioridades y los enfoques de
participacion zgg%ssgportes de los |, jianza a medida que la iniciativa evoluciona.

¢ Los socios se
Sosteniendo la mantienen
comunicacion y el informados,

valor del socio conectados y
motivados?

Compartir actualizaciones intermedias, destacar
como los aportes estan dando forma a las
decisiones, reconocer las contribuciones y
celebrar los logros entre reuniones.

Realizar conversaciones breves de salida para
comprender la experiencia del socio e identificar
mejoras para la retencion y el reclutamiento
futuro.

Aprendizaje en ¢ Se captura el
transiciones y aprendizaje cuando
salidas los socios se retiran?
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MANTENIENDO Y ESCALANDO LAS
COLABORACIONES

DESCRIPCION GENERAL DE LA SECCION

Si bien el disefio efectivo de reuniones, la facilitacion y el seguimiento son esenciales para
operacionalizar la colaboracién del paciente, sostener la participacién implica planificacién y
apoyo adicionales. A medida que las iniciativas crecen, las organizaciones deben considerar
como mantener las relaciones, preservar lo que estdn aprendiendo y financiar el trabajo de
maneras que permitan que la colaboracién del paciente y la capacidad de CER contintien y se
escalen.

La sostenibilidad surge a través del cultivo intencional de alianzas, infraestructura de
conocimiento y vias de financiamiento que apoyen que la participacioén persista, evolucione y
escale en impacto. Esta seccién describe las practicas que le ayudan a sostener el impulso de la
alianza y construir una infraestructura duradera y a largo plazo.

5.1 Construyendo colaboraciones a largo plazo

4 )

CASO DE ESTUDIO: ALIANZA IMPULSADA POR LA PAO PARA UN
ENSAYO CER

A medida que desarrollamos la agenda de investigaciéon de NMOSD y MOGAD
para informar futura CER, los socios identificaron oportunidades de
financiamiento alineadas con las prioridades definidas por la comunidad.
Cuando PCORI publicé una oportunidad de financiamiento CER dirigida a
enfermedades raras, el equipo ejecutivo de TSE, incluyendo lideres pacientes,
trabajo junto a nuestro Consejo Médico Asesor y otros colaboradores para
desarrollar la propuesta, integrando aportes de nuestro consejo de investigacién
multiactor en el concepto del estudio, los resultados y el enfoque de
participacion. Esta progresiéon —de la participacién financiada por PCORI a un
estudio CER a escala completa— reuni6 el rigor cientifico y la experiencia vivida,
y resulté en que TSF asegurara $9 millones para liderar un estudio internacional
de cinco afios comparando terapias de prevencion de recaidas en NMOSD.

\_ y,
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Fortaleciendo la confianza, la visibilidad y las trayectorias de
liderazgo

Cuando los socios se sienten respetados, valorados e incluidos significativamente, es més
probable que permanezcan comprometidos y que aporten nuevas ideas, redes y oportunidades
de colaboracién. Esto puede crear un efecto compuesto, donde las relaciones de confianza
abren puertas a iniciativas, alianzas y oportunidades de financiamiento adicionales.

Reconocer las contribuciones de los socios a través de autoria, co-presentaciéon y
reconocimiento publico puede fortalecer atin mds la participacién a largo plazo. El crédito
visible no solo refleja practicas equitativas de alianza, sino que también apoya el desarrollo
profesional y la progresién de liderazgo de los socios pacientes.

5.2 Fortaleciendo la infraestructura de participacion

Integrando la alianza dentro de los sistemas y practicas
organizacionales

A medida que las actividades de participacion se expanden, sostener el impulso requiere més
que solo relaciones sélidas. Integrar la alianza en las funciones organizacionales ayuda a
asegurar que la participacion esté coordinada, financiada y posicionada para informar
multiples dreas de trabajo en lugar de operar de manera aislada. Con el tiempo, esta base
puede evolucionar hacia infraestructura generadora de evidencia, incluyendo registros de
pacientes o conjuntos de datos longitudinales que contribuyan a la CER.

Cuando se integra en actividades de investigacion, defensa, educacién y politicas, los
esfuerzos de alianza se refuerzan mutuamente —fortaleciendo la relevancia de los programas,
preservando el aprendizaje institucional y permitiendo que las perspectivas generadas a través
de la participacién informen prioridades y direcciones estratégicas mds amplias.

5.3 Escalando el impacto y sosteniendo los recursos

Ampliando el alcance, las alianzas y las vias de financiamiento

Las iniciativas de participaciéon tempranas a menudo se centran en construir capacidad y

explorar enfoques de alianza. Con una planificacion reflexiva, este trabajo inicial puede

construir su propio impulso —generando productos que se difundan en su campo,

desarrollando lideres pacientes y fortaleciendo la experiencia organizacional més alld de un
solo proyecto.
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A medida que la capacidad de alianza se hace més visible, las organizaciones pueden
encontrar que investigadores y colaboradores comienzan a buscarlas directamente.
Documentar y compartir los éxitos de participacion —incluyendo a través de presentaciones,
publicaciones y redes profesionales— puede fortalecer el posicionamiento organizacional y
abrir nuevas oportunidades de alianza. Demostrar la capacidad de contribuir a la CER también
puede fortalecer las oportunidades de financiamiento, ya que los financiadores y socios
priorizan cada vez mds la investigacién que produce evidencia comparativa del mundo real
para informar la toma de decisiones.

Escalar la participacién a menudo implica varias dreas de enfoque en paralelo: compartir lo
que se ha construido para que otros puedan aprender de ello, identificar nuevas vias de
financiamiento para sostener el trabajo, y crear oportunidades para que los socios pacientes y
la experiencia organizacional contribuyan en un ecosistema en expansién de investigacion,
defensa e iniciativas de politicas.

Cuadro 21: Sosteniendo y escalando la infraestructura de participacion

Area de
infraestructura

Preguntas clave Enfoques y tacticas practicas

Documentar procesos, decisiones y productos en
repositorios centralizados. Emparejar socios
experimentados con miembros mas nuevos para
transferir conocimiento. Traducir aprendizajes en
iniciativa? capacitaciones, roles asesores y apoyo entre pares
el campo iniciativa: para otras organizaciones.

¢Las actividades y
Visibilidad y resultados de la
difusion de alianza son visibles y
evidencia contribuyen al
campo mas amplio?
¢, Se hacen emerger
las prioridades
emergentes de
socios y comunidad
con el tiempo?

Continuidad ¢, Se retiene,
del comparte y extiende

conocimiento el aprendizaje de la
y liderazgo en alianza mas alla de la

Compartir seminarios web, informes, boletines, kits
de herramientas, presentaciones en conferencias y

publicaciones para comunicar impacto y sostener el
interés en la participacion.

Necesidades
en evolucion y
alineacion de
prioridades

Facilitar conversaciones de sostenibilidad, puntos de
contacto de retroalimentacion y ejercicios de
actualizacion de prioridades para guiar futuras
iniciativas.
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Integracion
organizacional

Crecimiento
de redesy
colaboracion

Recursos y
vias de
financiamiento

Capacidad
organizacional
para escalar

¢ La participacion
esta integrada en el
trabajo
organizacional mas
amplio?

¢Las alianzas
externas estan
expandiendo las
oportunidades de
participacién?

¢ Existen recursos
para sostener y
hacer crecer el
trabajo de
participacién?

¢La organizacion
tiene la
infraestructura para
apoyar el
crecimiento?

Integrar la alianza en iniciativas de investigacion,
defensa, educacioén y politicas para fortalecer la
continuidad e influencia.

Construir relaciones con grupos de defensa, redes de
investigacion y socios del sistema de salud para
apoyar iniciativas conjuntas y aprendizaje
compartido.

Buscar subvenciones, patrocinios, recaudacion de
fondos y alianzas de investigacién para apoyar la
capacidad a largo plazo.

Evaluar la capacidad de personal, gobernanza,
sistemas y liderazgo; invertir en apoyos operativos y
desarrollo profesional para sostener la expansion.
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EL FUTURO DE LA COLABORACION DEL PACIENTE

Los aprendizajes capturados en este kit de herramientas reflejan el trabajo continuo de
construir la colaboracién del paciente en la practica. Lo que comienza como una sola iniciativa
puede evolucionar hacia relaciones sostenidas, infraestructura fortalecida y oportunidades
ampliadas de impacto, incluyendo la capacidad de participar y liderar CER que mejore los
resultados de los pacientes, informe politicas y amplie el acceso al tratamiento y la atencién.

En esta evolucion, las PAOs se convierten no solo en socias en la investigacién, sino en
arquitectas que dan forma a los ecosistemas en los cuales la investigacion se concibe, disefia y
avanza. Este cambio es cada vez mds visible en el campo, con organizaciones asumiendo roles
como constructoras de capacidad, convocantes y lideres de investigacion.

En TSE este trabajo se estd operacionalizando a través del aprendizaje basado en la préctica.
Los esfuerzos de participacion en investigacion iniciados en 2024 se han centrado en construir
infraestructura de alianza, capacitar socios pacientes y co-desarrollar una agenda de
investigacion para NMOSD y MOGAD para informar futura CER. Este trabajo fundamental
apoyo directamente a TSF en asegurar $9 millones para liderar un ensayo CER internacional
de cinco afios financiado por PCORI, con TSF sirviendo como patrocinador del estudio. En este
rol, TSF lidera la coordinacién del ensayo, supervisa la implementacién y asegura que la
participacion del paciente permanezca integrada a lo largo de su ejecucion.

Aunque el futuro de la colaboracién del paciente contintia tomando forma y expandiéndose,
esta progresiéon dentro de una PAO ilustra cémo la inversion estratégica en la alianza
comunitaria puede traducirse en una infraestructura de investigacién mads sélida que apoye
sistemas de salud mads efectivos y equitativos. Cuando la experiencia vivida es vista,
escuchada, valorada e integrada sistemdticamente, la investigacion se vuelve mds relevante,
mads receptiva y mejor posicionada para generar evidencia centrada en el paciente y
comparativa que se traduzca en decisiones de tratamiento y atencién del mundo real.

Sostener este impulso requerird colaboracién continua entre comunidades de pacientes,
médicos, investigadores, financiadores, formuladores de politicas y mds. Ningtn individuo u
organizacion avanza este trabajo solo. El progreso surge a través del aprendizaje compartido,
la alianza y un compromiso colectivo para asegurar que la investigacion refleje las
necesidades, prioridades y experiencia vivida de las comunidades a las que sirve.
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-

(BUSCA APOYO ADICIONAL?

TSF contintia construyendo infraestructura de alianza en investigacion,
capacitando lideres pacientes y avanzando la colaboracién multiactor en el
campo de las enfermedades raras. Para conocer mds sobre oportunidades de
colaboracion, visite sumairafoundation.org o escriba a
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