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Constitucion de la Red Colombiana de Hipertension
Pulmonar, “HAPredco” mediante diseno de precisiéon

El presente documento resume el marco de colabora-
ciéon denominado “Red Colombiana de Hipertension
Pulmonar” entre miembros de diversas instituciones
y especialidades médicas y paramédicas, que tienen
intereses académicos y cientificos en el diagnostico,
tratamiento y/o investigacion en areas diversas de la
Hipertension Pulmonar (HP). Esta iniciativa denomi-
nada con el acréonimo “HAPredco”, se justifica am-
pliamente por la relevancia cientifica de viabilizar un
intercambio gremial, transdisciplinar y continuo me-
diante una Plataforma de Acciéon Continuada (PAC)
de gestion de la informacion, experiencias, bases de
datos y experticias alrededor de la hipertension pul-
monar (1,2).

En particular, la HAPredco se ha concebido como una
estructura escalonada (no necesariamente secuencial)
en donde el resultado final estara representado por la
participacién de miembros de especialidades médicas y
profesiones afines de toda Colombia y, eventualmente,
escalable a otros paises de Latinoamérica. El Primer
Escalén de la Red estuvo constituido por la decla-
racién de intenciones entre profesionales de centros
hospitalarios de Bogota, Bucaramanga, Cali y Mede-
llin, y han ido incluyendo continuamente profesionales
de otras ciudades. Hemos adelantado los lineamientos
generales aqui definidos como “Propuesta Marco para
la Constitucion de la Red Colombiana de Hiperten-
sion Pulmonar”. La consolidacién de la iniciativa y
este documento de publicacion representa el Segundo
Escalén de crecimiento de la HAPredco. Este nue-
vo paso esta dirigido a informar, hacer participe y
solicitar aval como un proyecto original integrado a
ASONEUMOCITO y otras agremiaciones profesio-
nales nacionales. Todo lo anterior ha permitido acele-
rar hacia el Tercer Escalén, representado por la base
de datos transinstitucional en un entorno aplicativo
basado en la Web y con accesos ilimitados para los di-
versos investigadores y colaboradores con credencia-
les participativas. El nimero de escalones subsiguien-
tes, estara determinado por el nimero de estrategias
diferentes que haya que implementar, segin lo de-
muestre la gestion gremial. Este “disefio de precision”
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permitira ofertar y facilitar el proyecto a los demas
paises latinoamericanos, adoptandolo o adaptandolo
segun proceda, a las particularidades de cada pais y la
actividad de los profesionales interesados (3).

¢Qué es y qué no es la HAPredco?

Por definiciéon, la “Red” busca crear una platafor-
ma gremial, transinstitucional y de accién continua
que permita albergar los intereses consensuados de
multiples participantes latinoamericanos, bajo la uni-
ca premisa de ofrecer elementos utiles y potenciales
beneficios a los pacientes con hipertension pulmo-
nar que residan en Colombia, siendo un proyecto es-
calable a otros paises (4). Creemos que este modelo
de participacion gremial puede sentar bases y definir
estrategias para potenciar los objetivos especificos de
ASONEUMOCITO vy otras sociedades cientificas al-
rededor de la hipertensién pulmonar. Por una parte,
la HAPredco tiene caracteristicas particulares de
alto valor por su vision, mision, objetivos, y caracterfs-
ticas (apertura, modelo de gestiéon y gobernanza) que,
en conjunto, justifican una declaraciéon de intenciones
solida, relevante y pertinente mediante esta propuesta.
Nuestra iniciativa promueve que la Red represente una
oferta particular de interaccién gremial inicialmente
centrada en Colombia, con proyecciéon ampliable al
resto de Latinoamérica. Esta fase inicial permitira de-
sarrollar instrumentos de interaccion suficientemente
afinados para informar, invitar y difundir la iniciativa
de la Red a otros paises latinoamericanos, segun su
propio interés de pertenencia a la misma y a otros gru-
pos referentes externos, idealmente bajo la interaccion
normativa de ALAT (Asociacién Latinoamericana del
Torax). Ademas, permitira avanzar hacia un modelo
de interaccion ampliable a otras sociedades, orga-
nizaciones y paises de Latinoamérica interesados en
todo lo relacionado a los pacientes con hipertension
pulmonar. Por otra parte, la HAPredco no tiene ca-
racterfsticas excluyentes, no tiene representaciéon de un
pals Gnico, no es un proyecto de investigacién tnico o
especifico, no depende y no esta limitada a una insti-
tucion, organizacion, empresa o sociedad tnica. No es
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una estrategia de tiempo definido, no tiene una orien-
tacion disciplinaria unica, y no depende de un investi-
gador, gestor o grupo unicos (5).

Mision de HAPredco

Integrar a la HAPredco a todo individuo, sociedades
y organizaciones de Colombia interesados en la Hi-
pertension Pulmonar, bajo un marco de gobernanza

propio.
Vision de HAPredco

Integrar a través de objetivos comunes de investiga-
ciéon y lo relacionado a pacientes con hipertension
pulmonar, la HAPredco, y sociedades cientificas inter-
nacionales, de tal forma que en cinco afos sea una
organizacién académica solida y multifacética que de-
sarrolle actividades de interés cientifico alrededor de la
enfermedad.

Objetivos de 1a HAPredco

1. Caracterizar la problematica de la HP en Colom-
bia.

2. Resolver los interrogantes epidemioldgicos, clini-
COs y econémicos.

3. Desarrollar investigaciones en poblacion propia y
compartida.

4. Normalizar el conocimiento relacionado con el
diagnostico, tratamiento y seguimiento de la HP
en la region.

5. Promover la consecucion de fondos para activida-
des cientificas y académicas propias.

6. Ofrecer asesorfa en problemas particulares de pa-
cientes con HP en Colombia, cada uno en su res-
pectivo centro y region.

Caracteristicas de la HAPredco

1. La Red es una plataforma con orientacién funda-
mentalmente académica y cientifica.

2. La Red es original, pertinente y relevante, por
abarcar aspectos sociales, clinicos, econémicos y
académicos de la hipertensién pulmonar, con base
inicial en Colombia y México, y con extension es-
calonada a otros pafses de Latinoamérica.

3. LaRed es incluyente y promueve el caracter trans-
disciplinar y multiinstitucional, con una visiéon de

futuro extendida a toda Latinoamérica.

4. La Red es de tipo transdisciplinar, con participa-
cion de maltiples especialidades y disciplinas alia-
das.

5. La Red es factible, pues se cuenta con la intencién
de suficientes profesionales de la salud, institucio-
nes y sociedades interesadas en el tema de los pa-
cientes con hipertension pulmonar.

6. Los alcances de la Red tienen que ver con la volun-
tad, actitud, competencias y disposicion del perso-
nal de la salud y asociados.

7. La ejecucion del trabajo en Red es practica, pues
propende hacia la aplicacién de los conocimien-
tos y estandares de diagnostico y manejo de la hi-
pertension pulmonar en Colombia y México, asi
como del resto de pafses de Latinoamérica.

8. LaRed es interdependiente, en donde todos los in-
vestigadores y centros vinculados, comparten sus
experiencias y promueven soluciones comunes.

9. La participacion en la Red es netamente volunta-
ria, en donde se obvian los eventuales conflictos
de interés unicamente individuales.

10. La Red obedece al principio de igualdad donde to-
dos los participantes tienen los mismos derechos
y obligaciones para con el o los proyectos y los
pacientes con hipertensiéon pulmonar.

11. En la Red todos los procesos son abiertos y com-
partidos, con comunicaciéon efectiva entre sus
miembros.

12. La Red inicia como un compromiso formal entre
profesionales de diversos centros nacionales que
comparten el interés por la hipertensiéon pulmo-
nar, que ha permitido dar el cuerpo general para la
inclusién de otras sociedades, otros paises de La-
tinoamérica, o personas de otros paises inmersos
en otras sociedades que a titulo personal, deseen
pertenecer a ella.

13. Y por dltimo, la Red esta direccionada por objeti-
vos, con el afan de ser facilitadora y operativa con
productos especificos que beneficien la gestion de
la enfermedad en la region y el resto de paises de
Latinoamérica.

Personeria juridica de HAPredco

ILa HAPredco aun no tiene personeria juridica en Co-
lombia o fuera de ella. Sin embargo, uno de los re-
querimientos propios para la existencia de la Red es
diligenciar la documentacién y requisitos necesarios
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para disponer de dicha personerfa. En la actualidad,
los aspectos presupuestarios y gestiéon de fondos se
han centralizado en ASONEUMOCITO, tras haber
obtenido su aval.

Ventajas de la iniciativa HAPredco

La verdadera riqueza de la Red se basa en que repre-
senta una organizacion de personas, desde los pacien-
tes hasta los facultativos, incluyendo diferentes acto-
res que exhiben diversas disciplinas de los sistemas de
salud. La orientacién de HAPredco tiene como valor
intrinseco el trabajo comun, gremial “en red”, en don-

de (0):

* Lo comun en red suma mas que las acciones indi-
viduales (i.e., sinergia).

e El trabajo en red aporta legitimidad.

* El trabajo en red permite crear nodos de accion.

* El trabajo en red aumenta la capacidad de nego-
ciaciones.

e Fl trabajo en red facilita la cooperacion en donde
las necesidades de unos encuentran soluciones de
Otros.

* El trabajo en red aporta creacion colectiva.

* El trabajo en red aporta mayor informacion.

* El trabajo en red ofrece mayores oportunidades.

e El trabajo en red aporta mayor motivacion.

e El trabajo en red permite compartir logros.

Instrumentos de la iniciativa HAPredco

Los instrumentos de interaccién continua lo repre-
sentaran: la identificacion de problemas especificos
relacionados con la HP en Latinoamérica como prin-
cipal insumo para la generaciéon de preguntas de in-
vestigacion y lineas de trabajo comun; el registro de
informacién de pacientes, la realizacién de activida-
des académicas, cientificas o interaccion especificas y
viabilizar iniciativas e investigaciones propuestas por
los propios miembros de la HAPredco. Estos instru-
mentos y el resultado de ellos, se expondran en foros
diversos definidos por la HAPredco, los establecidos
por ASONEUMOCITO u otro consensuado entre
los diversos actores. Todos los actores que intervienen
en estos instrumentos y sus resultados, pueden hacer

uso racional de ellos, en el marco normativo de ASO-
NEUMOCITO vy de cada uno de los establecidos por
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las sociedades integrantes, siempre con la autorizacion
consensuada entre los lideres de cada centro.

Amenazas potenciales para la HAPredco

Todo trabajo en Red estd expuesto a dos tipos de ries-
go, uno relacionado con la produccién y otro con la
propia gestion. En el primero, existe posibilidad de
tener mas distracciones y pérdidas de tiempo, y que
con ello disminuya el rendimiento comparado con ac-
ciones individuales. En el segundo, existe el riesgo de
divisién en subgrupos y dificultades por criterios im-
positivos o maleficentes de una persona o de un grupo
de personas. Pese a lo anterior, esta demostrado que,
a mayor cohesion y simbiosis de sus miembros, estos
riesgos se disminuyen.

Modelo de Gobernanza y Gestion de la
HAPredco: Modelo de “Nucleo” y “Nodos”
Operativos

Nuestra propuesta ha definido que la Red cuente con
un Nucleo o Centro Operativo, el cual estara encarga-
do de centralizar, administrar y consolidar los aportes
académicos y cientificos de todos los miembros de la
Red. Este nucleo o centro operativo sera quien regule
y administre todos los aportes académicos y cientificos
de todos los miembros de la Red, asi como todos los
instrumentos de interacciéon continua. Este nucleo di-
fundira, promovera y gestionara las acciones de todos
los Nodos o Centros Operativos Periféricos, los cuales
estaran constituidos por cada centro participante in-
dependientemente del pais o sociedad de origen. Esto
permitira que cada nodo o centro operativo periférico
tenga la misma representatividad ante la Red, con la
autonomia, voz y voto compartidos. De ésta forma,
un pafs o sociedad podri tener diversos y/o diferen-
tes nodos o centros operativos periféricos, que estaran
compartiendo una actividad u objetivo en comun. Los
miembros que constituyan éste nucleo o centro opera-
tivo tendran vigencia limitada de acuerdo a la vigencia
en el cargo, en la sociedad que representen. Una vez
terminada la vigencia del cargo, estos miembros pasa-
ran a ser consejeros de la Red, quienes ademas conser-
varan su voz y voto en el Nucleo o Centro Operativo,
con lo que la operatividad se mantendra de manera
abierta.
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Formas de participacion en la HAPredco

Nuestra iniciativa define tres formas fundamentales de
participar en las acciones desarrolladas a través de La
Red: Investigadores Principales, Co-investigadores y
Miembros Aforados.

Miembro Investigador Principal (MIP)

La primera forma de participaciéon es en calidad de
MIP. Se define como aquel miembro que propone
una iniciativa gremial ante una pregunta o grupo de
preguntas delimitadas como un proyecto propio. Esta
idea o ideas deberan ser registradas en el Nucleo o
Centro Operativo, y se “embargara” en caracter de
propiedad del investigador o investigadores principa-
les. Proponemos que el embargo perdure por 6 a 12
meses, momento en el cual deberd existitr un entre-
gable (documento) tangible como articulo, resumen a
congresos, grant u otro producto no definido en este
documento. El entregable debera consensuarse al ini-
cio de la propuesta. Ante la aprobacion de desarrollar
la idea con datos comunes de la Red, el MIP debera re-
cibir los datos suficientes, pero de manera restringida
para responder la pregunta de investigacion. E1 MIP
debera aportar al menos tres informes breves del desa-
rrollo del proyecto (al inicio, a los seis meses y al final)
para difundirlos ante la Red. En caso de no aportar el
entregable convenido en el tiempo definido, la idea o
interrogante se desembargard y quedarda de dominio
publico ante los miembros de la Red. Eventualmente,
otro investigador principal podria desarrollarla bajo
los mismos condicionantes. Para poder ser MIP se re-
quiere tener al menos un paciente registrado en los
instrumentos elaborados para tal fin y la validacion del
Ntcleo o Centro Operativo.

Miembro Investigador Colaborador (MIC)

Es la segunda forma de participacion, el MIC tendra la
oportunidad de participar activamente en la(s) iniciati-
vas de un(os) MIP. Podra ser MIP en caso de desem-
bargo. Para ser MIC, solo se requiere de su experticia
en un area especifica del conocimiento que eventual-
mente esté relacionado a la hipertensiéon pulmonar
y/o sirva a la red.

Miembro Aforado (MA)

La tercera forma de participacion de la Red es en cali-
dad de MA; se ha definido como el miembro del foro
comun de reuniones y acciones. Recibira todas las in-
formaciones perceptivas y las comunicaciones espe-
cificas de reuniones. Este aforado no aporta datos ni
tampoco representa ser coautor de los entregables de
la Red. A su vez, para poder ser considerado miem-
bro aforado, solo requiere de su experticia en el area
de la circulacién pulmonar, hipertensiéon pulmonar o
area afin, o que sirva en alguno de los requerimientos
de la red. De las definiciones de MIP, MIC y MA, se
desprende la necesidad de definir las coautorfas prin-
cipales y coautores principales. Sin embargo, todos los
miembros debidamente inscritos en la Red gozaran de
coautorfa de los articulos y constaran bajo el epigrafe
“En nombre de la HAPredco™.

Aspectos éticos e Informacion para la Base Cen-
tral de Datos de HAPredco

La informaciéon que se deposite en la base de datos
central de la HAPredco es propiedad de los pacien-
tes, quienes deberan aportar su consentimiento escri-
to para que sea gestionada bajo el presente modelo
de gobernanza. La iniciativa de la HAPredco debera
contar con el aval del Comité de Ftica de cada ins-
tituciéon participante. Cada institucién debera tener
como minimo un investigador principal, quien sera el
interlocutor para los aspectos logisticos. No hay limite
en cuanto al numero de participantes por cada insti-
tucion. Cada investigador o miembro debera firmar el
documento de confidencialidad y confluencia o con-
flicto de intereses (7).

Para digitar la informacion, la HAPredco cuenta con
un gestor de la informacién que se encarga de la digi-
tacion de las variables disponibles (actualmente, casi
500 variables independientes) pero se ha creado un
formato de captura que permite que cada investigador
la digite si es de su preferencia.

El criterio sine qua non (excepto para casos de pe-
diatria) para que un caso sea incluido en el analisis de
la HAPredco, es la disponibilidad de un cateterismo
pulmonar y cardiaco derecho que cumpla con la defi-
nicién de hipertensiéon pulmonar y su clasificacion en
grupos 1,2,3,4 0 5.
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Derechos y deberes de los miembros de la
HAPredco

Iniciativas de investigacion.

Todo miembro de la HAPredco puede proponer una
iniciativa de investigacion en el area tematica de la HP
en un escrito formal y acompafiado por la solicitud
correspondiente. El autor(es) (MIP vs MIC) de esa
propuesta tendra el derecho de contar con la informa-
cién de bases de datos propias de la HPredco. El autor
o autores seran los encargados de definir(se) como el
grupo ejecutivo que encabezara el trabajo y por ende
la autorfa principal. En todos los trabajos a publicar
debera llevar al final de los autores principales el epi-
grafe de “En nombre de la HPredco”.

Coautorias y consecuciéon de Fondos.

Para disponer del enunciado “En nombre de la HA-
Predco” que se refiere a la coautoria de la “Red”, se
debera validar mediante la escritura de un documento
y publicarlo, tomando en consideracién las condicio-
nes, modelos de gestion y gobernanza de la HPredco.
La Red podra generar documentos maestros de difu-
sion gremial, as{ como mediante el consenso de ella,
podra emitir estrategias de colaboracién con entes
financiadores potenciales (p.¢j., industria farmacéuti-
ca, entes estatales u otras que defina la Red mediante
consenso) o convenios con entidades internacionales
académicas.

Propiedad intelectual y patrimonial.

La HAPredco propende porque las publicaciones en
forma de resimenes, congresos, articulos originales, y
toda forma de material cientifico de difusion en reu-
niones gremiales (congresos, simposios) o académicas
(universidades y similares) hagan constar a la red como
entidad fuente original de informacién. La intelectua-
lidad de las investigaciones propuestas y los productos
obtenidos son propiedad de los autores, y se consen-
suara el orden desde los preliminares de las propuestas.
Siempre se incluira el epigrafe “en nombre de la Red
Colombiana de Hipertensiéon Pulmonar” sucediendo
al ultimo autor. Las politicas de copyright y respon-
sabilidades relacionadas con el contenido del articulo
son adoptadas de las propias de ASONEUMOCITO.

Declaraciones de Confluencia de Intereses y
Compromiso de Confidencialidad
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El pertenecer a la Red en cualquiera de sus tres formas
definidas (MIP, MIC y aforado), se realizara a través
de la firma de dos documentos: en el primero cada
miembro declarara su interés de pertenencia a la Red,
su justificacién para pertenecer a ella y la confluencia
de intereses que pueda sesgar su independencia con-
ceptual o de gestion. En el segundo, se propone la fir-
ma de un acuerdo de confidencialidad en el cual las
comunicaciones e informaciones solo podran hacerse
tras previo acuerdo consensuado del Nucleo Operati-
vo como representante del total de los miembros de
la Red.

Comité de arbitramento

LLa HAPredco no prevé conflictos entre sus miembros.
En caso de discrepancias respecto del funcionamien-
to, produccion y referenciaciones de coautores, entre
otros, se establece que el nicleo operativo ejercera
como comité de arbitramento para resolverlas siempre
en beneficio de los integrantes y la propia red. El arbi-
tramento podra ser ampliado dependiendo de las ne-
cesidades de asesorfa juridica, legal, médica, ética o de
otro tipo, segun pueda requerirse en el caso eventual.

Conclusiones

La Red Colombiana de Hipertension Pulmonar (HA-
Predco) fue creada bajo el concepto que su riqueza
representa una organizacion de personas, con posi-
bilidad de participacién desde los pacientes hasta los
facultativos de diversas disciplinas y especialidades
del sistema de salud (8). La orientacion de HAPredco
concibe que el trabajo en red suma mas que las accio-
nes individuales, para la caracterizacion de los pacien-
tes con HP en Colombia, asi como la planificacién de
estrategias para resolver los problemas propios de su
atencion. Parte de los valores que justifican la inicia-
tiva tienen que ver con que la red aporta legitimidad,
permite crear nodos de accion, aumenta la capacidad
de negociaciones, facilita la cooperacién para que las
necesidades de unos encuentren soluciones de otro;
aporta creacion colectiva, aporta mayor informacion,
ofrece mayores oportunidades, aporta mayor motiva-
cion y, en definitiva, permite compartir logros. No po-
demos concluir sin hacer constar nuestra invitaciéon a
todas y todos quienes tengan intereses respecto de la
HP para vincularse y aportar sus iniciativas a la HA-
Predco.
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