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Abordaje multidisciplinar
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Los pacientes y las organizaciones de pacientes
deben participar proactiva y longitudinalmente
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ESHORIZONTEQ J2)

Paortal espaiiol del Programa Marco de Investigacion e Innovacion de la Union Europea

Financiacion de proyectos de investigacion e innovacion de
diversas areas tematicas en el contexto europeo, contando
con casi 80.000 M€ para el periodo 2014-2020.

-

Programa Marco de Investigacion e Innovacion de la UE
2021-2027
presupuesto aprox de 100.000 M€

https://eshorizonte2020.es/ 5
http://lwww.cdti.es/index.asp?MP=9&MS=31&MN=2& TR=A&IDR=7&xtor=RSS-4&id=1359
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El paciente como agente, ha ido variando y seguira haciéndolo:
p.e. la esperanza de vida aumenta mas de 40 anos en un siglo

ESPERANZA DE VIDA AL NACER EN ESPANA

Afios

Incremento desigual: peor en hombres
de vida por tabaquismo, alcohol, profesiones de
riesgo y menor prevencion de la salud.

Crecimiento
constante
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Fuente: Revista Espaniola de Investigaciones Sociologicas.

https://elpais.com/politica/2015/02/26/actualidad/1424969363_446948.html
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Declaracion de las Organizaciones
de Pacientes y Voluntarios
en el ambito de la Salud

JL. Baquero!?; S. Alfonso!3; A. Lorenzo'4; M. Maderuelo!# y MD. Navarrot®

1 Foro Espafiol de Pacientes; 2 Asociacién Espafiola de Trasplantados, 3 Accion Psoriasis, 4 Federacion Espafiola de Diabéticos,

5 Instituto Albert J. Jovell de Salud Publica y Pacientes, Universidad Internacional de Catalufia.

Promovido por:

. foro espanol de pacientes

Respaldado por:

Alianza
' Generalae
Pacientes
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PROCESO DELPHI

Confeccién del 12 cuestionario Delphi, a partir de |a Declaracién de Barcelona

12 circulacién Delphi en el

12 Encuentro Nacional de
Asociaciones de Pacientes y
Voluntarios

Andlisis intermedio: medianas y rangos intercuartilicos

22 circulacién Delphi
'
55\23 t?lernéticraa Iasr| . SalUS Call GRADO DE ACUERDO
=3 S “
Declaracién de las Organizaciones de Pacientes y Voluntarios MEDIANA RIC
en el &mbito de la Salud
1 Exigirlos derechos y asumir las obligaciones de los pacientes 9 0
2. Participar de forma real en la politica sanitaria, a todos los niveles (empoderamiento) 9 1
3. Humanizar la relacién con el paciente como participe activo 9 0
4. Garantizar el acceso a la prestacion completa de Salud, de calidad y sostenibles 9 1
5. Asegurar la equidad en la atencion (territorial y de cualquier otra indole) 9 0
6. Adaptar el sistema al paciente crénico, de forma integral, continuada y sostenible 9 0
7. Asegurar apoyo socio-sanitario hasta el final de la vida 9 0
8. Impulsarla educacién sanitaria y la prevencion 9 0
9. Apoyareincentivarla [|+D+i 9 0
10. Sensibilizar sobre el papel de las asociaciones de pacientes y voluntarios 9 0
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Confeccién del 12 cuestionario Delphi, a partir de |a Declaracién de Barcelona
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3. Humanizar la relacién con el paciente como participe activo 9 0
4. Garantizar el acceso a la prestacion completa de Salud, de calidad y sostenibles 9 1
5. Asegurar la equidad en la atencion (territorial y de cualquier otra indole) 9 0
6. Adaptar el sistema al paciente crénico, de forma integral, continuada y sostenible 9 0
7. Asegurar apoyo socio-sanitario hasta el final de la vida 9 0
8. Impulsarla educacién sanitaria y la prevencion 9 0
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S —
10. Sensibilizar sobre el papel de las asociaciones de pacientes y voluntarios 9 0
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Estudios promovidos:

FORUM EVOLUCION BURGOS
17. 18 TUBRE

I. Kol A\ D CALIDAD ASISTENGIAL
. foro espariol de pacientes
B —
XXXVI Congreso SECA,
Burgos 17-19 de Octubre de 2018
Proyecto
Evalu® =M

Hospital

3D Medical Economics

Comunicacién entre
profesionales sanitarios
ypacientes

10



Boro Participacion ciudadana UIMP

P espaiol de

. : H HpF4 H 4 H Universidad Internacional
Bpacientes en la investigacion biomédica
Estudios promovidos: e
Ilforoespmme pacientes XI Congreso Nacional de Atencion Sanitaria al =

" Paciente Cronico 9’;:\‘@ ©
VI Conferencia Nacional del Paciente Activo . 7
SEMI + SEMFYC & s

Mérida, 7 y 8 de marzo de 2019

Afr@\’d\R

d . . -
(analisis final) P!
V=Vl
CONGRESO
NACIONAL
DE LA SER
VALENCIA
21/24 MAYO 2019

XLV Congreso Nacional de Reumatologia

XL\
Valencia, del 21 al 24 de mayo de 2019 '

SociedagEspanolas.

INFORME

4 20 SRS e 4

AFECTACION EMOCIONAL Y SOCIAL

DEL PACIENTE CON ARTRITIS REUMATOIDE

Congreso Europeo de Reumatologia EUROPEAN __
Madrid, del 12 al 15 de junio de 2019 RHEUMATOLOGY

2019 | 12-15 JUNE

MADRID
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Participacion en estudios:

I. foro espafiol de pacientes

* Proyecto START: estratificacion molecular de pacientes con arteritis de células gigantes.

* Optimizacion de la prescripcion de antibidticos en infecciones respiratorias agudas no
complicada en pediatria.

* Proyecto VALSAL: estudiar, desarrollar e implementar nuevas soluciones basadas en
tecnologia que puedan aumentar la calidad, la eficiencia y la gestidon de costos de
procesos de transacciones.

* Proyecto PROFIT, para la implementacion de la prediccidon de riesgos personalizada y
prevencion de muerte subita cardiaca tras infarto de miocardio.

12
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OBJETIVO

Valorar la Experiencia de Paciente

13
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¢Donde debe estar el centro de atencion?

PACIENTE Y AFECTADQOS

14
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¢Donde debe estar el centro de atencion?

PACIENTE Y AFECTADQOS

-

Atencion sanitaria centrada en las
necesidades del paciente

15
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¢Donde debe estar el centro de atencion?

PACIENTE Y AFECTADQOS

-

Atencion sanitaria centrada en las
necesidades del paciente

-

Valoremos entonces, la
EXPERIENCIA DEL PACIENTE

16
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Proyecto Experiencia de Paciente
en la sanidad privada en Espafna

Promovido por:

Respaldado por:

IDIS

Instituto para el Desarrollo
e Integracion de la Sanidad

[ |
. foro espafiol de pacientes
g

Pacientes

62 Congreso Nacional de la Asociacion

de Administrativos de la Salud (AAS)
Cuenca, 14-16 de junio de 2018

2 posters y 2 comunicaciones orales aceptadas

17
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OBJETIVO: CRONICAS > AGUDAS

#® « Crénicas, ...cancer, neurodegenerativas, etc.

¥ ¢ Agudas, ...lo que trae un enorme riesgo

P.e. multirresistencias bacterianas.

En Espana mueren 8 veces mas personas por la
resistencia a antibidticos que por accidentes de trafico

19
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OBJETIVO: INTERES COMERCIAL

P.e.

“Enfermedades raras/poco frecuentes” (<5/10.000).
Pero 7.000 que afectan al 7% de la poblacion
(en Espafia > 3 MM)
Solo el 10-15% tienen tto y ninguno es curativo.

20
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OBJETIVO: TRATAR vs PREVENIR

Hﬁ‘.\ii’j;\,_ iJuntos podemos prevenir,

detectar oportunamente

AL v tratar con éxito el cancer!

CANCER 2016

#DiaMundialcontraelCancer
#NosotrosPodemosYoPuedo

www.paho.org

mPANO-WNO D] Cusittery Popeoms | e |

Sag < Organizacion {\ \@
e 5‘3’}3";3{:,?"6 1% Mundial de la Salud

wawzscnens AMEricas

NOSOTROS
PODEMOS

Entre el 30 y el 50% de los canceres se pueden evitar.

21

https://www.who.int/es/news-room/fact-sheets/detail/cancer
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OBJETIVO: CURAR vs CUIDAR

Esperanza de vida sl nacimiento

anos

&

- _ - = "7 290 anos
/.— ’/’

——

1991 1885 18060 2003 2007 2011 2015 2010 2024 2020 2034 2030 2044 2040 2054 2050 2063
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om

d

Homires e p{yjeres
Fuente: Proyecciones de pobiacion. INE

Asistencia “ Asistencia
SANITARIA SOCIO-SANITARIA
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OBJETIVO

INDUSTRIA PRIVADA vs SECTOR PUBLICO

-

No se tienen los mismos objetivos
Numerosas areas terapéuticas estan en riesgo

-

Participacion multidisciplinar
+ acuerdos sector publico-privado

23
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CONCLUSIONES:

 Satisfacer las necesidades del paciente e incluir Ia
valoracion de la experiencia del paciente

* Negociar los objetivos y co-crear el proyecto
 Participacion multidisciplinar
« Acuerdo publico-privado

« Motivar al investigador

24



ni vvvvv idad Internaciona

I=g§aﬁm o Participacién ciudadana UIMP
Bpacientes en la investigacion biomédica Sz

Gracias.

Esperamos contar con

vuestro apoyo y colaboracion

Foro Espaiiol de Pacientes
C/ Viridiana n2 9; portal H; 12 izq. 28018 Madrid £
Tel.: 91 140 1991 (de 10:00h a 14:00h) - Fax: 91 223 0830 - info@forodepacientes.org - www.forodepacientes.org



