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LA CRONICIDAD .9
A

PLATAFORMA DE ORGANIZACIONES
e TEA DE PACIENTES

e Celiaquia

e Cardiopatias

e Celiaquia

 Dano Cerebral

 Enfermedades oncoldgicas

* Enfermedades inflamatorias inmunomediadas
 Enfermedades neuroldgicas

 Enfermedades raras

 Enfermedades respiratorias

* Enfermos y transplantados de rifidn, higado y corazén
* Lesion Medular

* VIH SIDA

Debemos proteger la cronicidad a cualquier edad pensar
en la persona desde su integridad, v vulnerabilidad
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Mision Vision

e Ser |la voz para conseguir que las e Promover la participacion y defender
personas con necesidades cronicas de los derechos de las personas con
salud puedan acceder a una atencion necesidades cronicas de salud en

integral y personalizada, en todos los ambitos, politicas y

condiciones de acceso universal, actuaciones que afectan a a sus vidas

equidad, trasparencia y sostenibilidad. para lograr su inclusion y una mejor
calidad de vida.

Fundamental SALUD EN TODAS LAS
POLITICAS

e Conocer impacto de la cronicidad en
todos los ambitos vida de las personas

* Incluir salud en todas las politicas

e Transformar SNS beneficiar a las
personas con necesidades cronicas de
salud




Disponer de Medicina Personalizada

informacion genémica
y molecular a nivel
individual

ABRE NUEVAS
POSIBILIDADES A LAS
PERSONAS CON

Capacidad de int | ENFERMEDADES
apacidad de integrarla 4
Tener la capacidad de con informacién clinica CRONICAS

predecir el desarrollo y otros factores
de las enfermedades sociales, ambientales,
etc

PREDECIR
COMPLICACIONES

Con el objetivo de
mejorar diagndsticos

PLATAFORMA DE ORGANIZACIONES
DE PACIENTES

MEJORAR TIEMPOS Y
CALIDAD DE
DIAGNOSTICOS

TOMAR MEJORES
DECISIONES PRESENTES
Y FUTURAS



ESTRATEGIA MEDICINA DE PRECISIéN PLATAFORMA DE ORGANIZACIONES

DE PACIENTES

EJE:
MEDICINA

PREDICTIVA

ES CLAVE:

CREAR PROGRAMAS
Y UNIDADES DE INCORPORAR LA
INVESTIGACION f:\é'ﬁﬁré.s.\'/ﬁ?g VISION DEL

CONECTADAS ENTRE PACIENTE

Si

EJE:
MEDICINA
GENOMICA
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ES NECESARIO SISTEMATIZAR TODO EL CONOCIMIENTO QUE
TIENE NUESTRO SISTEMA SANITARIO:

 Ahora contamos con muchos datos, pero poca informacion
gue sirva para tomar decisiones

 La Medicina de Personalizada descansa sobre el DATO

* Los datos de vida real: Impregnan los procesos asistenciales y
la investigacion

* Influyen en la practica médica
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LA MEDICINA DE PRESICION NOS PUEDE AYUDAR A REALIZAR UNA
MEJOR PLANIFICACION SANITARIA:

 Aportando datos de calidad

* Que permitan mejorar la EFICACIA de la sanidad.
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LA MEDICINA PERSONALIZADA: ESENCIAL PARA LA APLICACION DE
CRITERIOS DE SEGMENTACION DE LA POBLACION

A




Atencion centrada en la persona

La participacion efectiva de
los pacientes y sus entidades
en los procesos de diseiio,
implantacion y seguimiento
garantia de éxito.

Fomentar relaciones de
igualdad entre profesionales y
paciente: Corresponsabilidad

Responder necesidades de los
pacientes y su situacion
M EIRGE T EREINIIER
cuidadores)

Segmentar y ajustar procesos
a los diferentes colectivos y
necesidades
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 TENEMOS UN SISTEMA SANITARIO A PACIENTES AGUDOS
« AUNQUE EL 80% DEL GASTO SANITARIO LO CONSUMIMOS LOS
PACIENTES CRONICOS
LA MEDICINA DE PRESICION CONTRIBUIRA
A FOMENTAR LA ATENCION CENTRADA EN LOS CRONICOS +
PARTICIPACION PACIENTE = SNS MAS EFICIENTE




Necesitamos impulsar:
Modelo sanitario coordinado y
participativo

Con flexibilidad
funcional y
ELETOELIILED]

/ futura

Preventivo Mutiescip

linar

\Y V4

Cooperativo



ES FUNDAMENTAL
INCORPORAR A LOS
PACIENTES EN LA

INVESTIGACION (desde su

diseio)

Identificar

necesidades
Integrar la vision, médicas no
experiencia y cubiertas

conocimiento de
guiénes conviven
con una
enfermedad.

Mejorar el
bienestar del
paciente

PLATAFORMA DE ORGANIZACIONES
DE PACIENTES

Mejorar la
‘ comunicacion entre
Mejorar los los profesionales y
protocolos de los pacientes

Concienciar informacion

sobre el valor de
la investigacion

Importante detectar necesidades
especificas no solo genéticas, sino
también sociales: Conocer necesidades
reales de los pacientes
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PARA AVANZAR EN UNA MEJOR MEDICINA: PERSONALIZADA
Tenemos que incorporar los PREM y los PROM (enfoque paciente)
MEDIR RESULTADOS EN SALUD

* La medicina debe preocuparse de los resultados en salud.
En muchas ocasiones ligado a resultados economicos en costes indirectos
(incorporacion al mercado laboral, menos bajas, no pension...) pero en otros casos
no.

* En cualquier caso la medicina no puede tomar decisiones basadas en un criterio
estrictamente economico, porque no sera en ningun caso eficiente.

* La ética debe guiarnos en el compromiso de dar lo mas adecuado a las
necesidades de cada persona/paciente
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ES TODO UN RETO: IMPLEMENTAR ESTA MEDICINA PERSONALIZADA

NECESITAMOS:

 Que sea accesible a los pacientes (que no sean otra fuente de
inequidad)

 Dotada de recursos: INVERTIR en el futuro

* Liderazgo: Gobernanza y colaboracion con todos los agentes
implicados INCLUIDOS LOS PACIENTES/CIUDADANOS




Participacion efectiva de los pacientes

La participacion de los pacientes en el SNS y de Derechos Social no esta aun
regulada, aunque se abren oportunidades

La participacion de los pacientes
puede darse en los diferentes

niveles del Sistema Sanitario: * EI 30 de septiembre de 2020 la Comision de Sanidad y
Consumo del Congreso de los Diputados aprobo, la
 Macro: en la planificacion de Proposicion no de Ley (PNL) relativa a la participaciéon de las
las politicas publicas. asociaciones de pacientes en el Sistema Nacional de Salud y

(participacic’m a nivel a la sostenibilidad econdmica de sus actividades.

Ministerial/ Consejerias.
 Meso: en la organizaciony

gestion de |la atencion sanitaria.
* Micro: en la relacidn

profesional sanitario-paciente.
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CADA PERSONA ES UNICA E IRREPETIBLE

Las organizaciones de pacientes TENEMOS
MUCHO CONOCIMIENTO QUE APORTAR

Somos expertos en como DETERMINANTES DE LA SALUD influidos
por los DETERMINANTES SOCIALES

Nuestra experiencia aporta VALOR y es una
OPORTUNIDAD

Somos PALANCAS DE CAMBIOS

Un agente SANITARIO y SOCIAL +
“JUNTOS LLEGAREMOS ANTES Y MAS LEJOS”

PLATAFORMA DE ORGANIZACIONES
DE PACIENTES




