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éQUé es Ia POP? "" Racldia Ett;d s Gesto

?Creada POR, PARA y CON los pacientes

4]

Organizaciones

12.434

Trabajadores

1.823

Asociaciones

68.763

Voluntarios

966.289

Asociados

Promovemos la participacion real y efectiva de
los pacientes en el Sistema sanitario y social
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Autismo y TEA
Cardiopatias
Celiaquia
Daiio Cerebral
Enfermedades oncoldgicas
Enfermedades inflamatorias
inmunomediadas
Enfermedades neuroldgicas
Enfermedades raras
Enfermedades respiratorias
Enfermos y trasplantados de
rifndn, higado y corazén
Lesion Medular
Salud mental

VIH SIDA



INCIDENCIA POLITICA

¢Qué hacemos?
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Participacion de la POP en el Sistema sanitario

Direccion )
General de Direccién General Secretaria de Otros o6rganos de
Salud Publica ., . Estado de Salud ISCIII .,
Ordenacion de Farmacia o representacion
. Digital
Profesional
)
| Guiasde » Plan contra las i
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) la Iniciativa genericosy Salud Digital \
Estrategia de Marco en biosimilares ( . L .,
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- @@ | Contenidos PARIS — apoyo a la 1+D+l en investigacién
~ ) Formacion ( Biomedicina y Ciencias de g
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» Valtermed | Comité d_e Productos | Comité de
Comité | Sanitarios ) Innovacién ITEMAS
Institucional Red
| de Escuelas de ( ) Convenio
Salud Comité Técnico del .
alu . . colaboracién
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Numero de inicios de ensayos
comerciales en el EEE en 2018 y 2023,
10 principales paises
2018 2023 TCAC
-
& 491 485
a 618 M7 7.6%
‘ ' 439 389 2,4%
‘ ' 378 343 1,9%
- 332 300 2,0%
‘ . 305 218 -6,5%
: 282 210 -5,7%
: 205 161 -4,7%
(- 199 147 -5,9%
:= 156 118 -5,4%
%I? 573 439 -5,0%
<200
o 120 107 -2,3%
Comparador EUR
Pais no perteneciente al EEE ‘ 1253 920 -6.0%

Ensayos clinicos

Ne de Pacientes

Ensayos en AP
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Datos 2018-2023

4.311

170.000

333

Vv 2%

Poblacion atendida
75,9% en AP

47,8% en AH
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The future
of European
competitiveness

Part B | In-depth analysis and recommendations

|j GOBIERNO
< DE ESPANA

La Moncloa Presider

Inicio > Prensa > Actualidad > Sanidad oy Plan de RecuperaCién,
Transformacion y Resiliencia

SEPTEMBER 2024 *

< Escuchar v

> ' 4 Ménica Garcia anuncia la creacién de una Plataforma en
Guia ICAP

Recomendaciones v Red de Atencion al Paciente

de buenas practicas
para el fomento de la

Ill\leStIgaclon clinica Se trata de una herramienta que busca integrar los Centros, Servicios y Unidades de Referencia con los centros
en Atencion Primaria

Sanidad - 25.6.2024

asistenciales del Sistema Nacional de Salud.

Noviembre 2023 c-m+ndus\ria

nivers®
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A

Wq‘} Zonas rurales o sin acceso a ‘ X s

centros especializados Informacion clara y accesible sobre
Estrategias en CCAA = Equidad objetivos, riesgos, B2 y alternativas
Acceso equitativo Consentimiento informado y
a la participacion accesibilidad de la informacion

Prioridades para los pacientes
de la investigacion en AP

Revolucién de la a
participacion \
|
A ' | A
\\ /
Salvaguardar informacién e /y A.d.aptacién ala _
L . comorbilidad, circunstancias

intima o especialmente \dad, st
sensible y variabilidad clinica

Proteccidon de datos Supervision ética y metodologia
y privacidad adaptada
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Fortalecer la participacion activa del Ampliar la investigacion $$efs de Entidsces Gerors
paciente desde diseino @ enfermedades prevalentes @

Entendiendo la AP como el
eje vertebrador de la
cronicidad

@ No sélo como sujetos, sino
en el disefio y evaluacion

de los ensayos
CONOCER para RECLUTAR

[ =" Oportunidades en la

investigacion clinica en AP
+/+D+] =+atencion=+Reclut

Incorporar los Determinantes .
Normativa UE. Impacto EEDS

Sociak%t_i(i I\a\SaIud @ @

: @ Situaciéon socioecondmica,
! laboral, familiar, migratoria,
| educativa...

Apoya el uso de datos
sanitarios para una mejor
prestacion de atencidn
sanitaria y una mejor
investigacion
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Nuestras propuestas de mecanismos para escuchar la
voz del paciente

@crobi

CHONICIDAD Y BIENESTAR

ParticipACCION Primera escala de

El portal de las organizaciones e instituciones bienestar pSiCO'SOCiGI
en personas con enfermedad cronica

sanitarias interesadas en impulsar la participacion
de los pacientes
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ParticipACCION

ParticipACCION est3 dirigido
a las organizaciones o
instituciones sanitarias

comprometidas con la mejora

de la participacién de los
pacientes en el dmbito de la
planificacion y gestion
sanitaria.

2022 Modelo macro

2024  Modelo meso: hospitales

https://www.plataformadepacientes

.org/participaccion/
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Objetivos

Poner a disposicion de las
organizaciones e instituciones
sanitarias un modelo de
fomento de la participacion de
los pacientes.

Facilitar una herramienta de
autoevaluacion orientada a la
mejora continua.

Identificar buenas practicas en
la involucracion de pacientes en
planificacion y politicas
sanitarias.

Generar conocimiento sobre la
situacion actual y los retos en el
fomento de la participacién de los
pacientes.

Herramienta de autoevaluacion

El modelo de excelencia para el wecawswos ARTICULACION
ambito meso recoge un total de

30 estandares, agrupados en 4 \ /
dimensiones de analisis: o, e

El modelo cuenta con wuna herramienta de
autoevaluacion. Al realizar la evaluacion se obtiene una
puntuacion global (sobre 100 puntos) y la puntuacidn
para cada una de las dimensiones del modelo. Al finalizar

la evaluacion la herramienta genera un informe de

resultados.
79%

RS Aporta recomendaciones
ﬁ personalizadas, analisis
34% 100% comp.aratlvo y dlag.no.stlco
s iv umplimi
MECANISMOS de RECURSOS del n el de c m I m ento
\ (i de la participacion de los
L4 pacientes.

%
18%
participacion
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CRONICIDAD Y BIENESTAR

?
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?
0
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0
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CROBI es la primera escala
validada de bienestar para
personas con patologias crénicas
gue permite conocer el impacto
de la enfermedad en los planos
psicoldgico, afectivo, emocional
y sociolaboral de la persona.

Dirigida a pacientes,
profesionales e investigadores
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Objetivos

Medir el impacto

psicosocial de la
enfermedad crdnica

Apoyar en el
seguimiento de la
practica clinica

Servir como estandar
de referencia aplicable
en estudios
observacionales de
calidad de vida

Incrementar la
visibilizacion de la
cronicidad

¢Como funciona?

A través de un cuestionario andnimo en el que se
incluyen 24 items, el usuario podrd obtener los
resultados relativos al impacto de su enfermedad, en la

dimension Psicolégica/afectiva/emocional y
Sociolaboral

Se completa en menos de 10 minutos vy, al finalizar,
podra visualizar sus resultados globales y por
dimensidn psicosocial. A mayor porcentaje,
impacto en ese area.

mayor

s ldesu onica S Dimensién Socio laboral

MMMMMM

Estos son sus resultados IBPS*
Puntuacion global p2e

®

IBPS* Impacto por enfermedad
44.8% crénica

Impacto por enfermedad
cronica

La puntuacion media global obtenida es de 55,2 en la escala del indice Bienestar Psico-Social (18PS), en la que 0 maximo).
representa el minimo bienestar psicosocial y 100 el méximo bienestar psicosocial.

La puntuacién obtenida en la dimensién sociolaboral es de
55,8 (siendo 0 el minimo bienestar psicosocial y 100 el



POP Salud Data lake que
permitira mejorar el
conocimiento y evidencia
sobre la realidad clinica,
laboral y social de los
pacientes crénicos.

https://www.datospopsalud.org/
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Objetivos

Arrojar nuevos
datos con el
intercambio con
instituciones

Almacenar, analizar
y mostrar datos
sanitarios y sociales
vinculados a la salud

Aflorar la realidad de
las personas con
patologias crdénicas

Educar en el uso
del dato para
mejorar la salud

¢Como funciona?

Datos recogidos, analizados y mostrados por |la
Plataforma de Organizaciones de Pacientes sobre la
situacion de los pacientes con enfermedades crénicas
procedentes de distintas bases oficiales y estudios
propios BDCAP, INE, REEC o Escronicos

Se generan informes en: Atencidén primaria, Ensayos
clinicos, situacién laboral, nivel de renta y la evolucién
de a percepcién del SNS segin barometro EsCronicos
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Acceso a la investigacion $2e8s: e ce enicases cesons
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Alianzas estratégica

investigacion — pacientes @/
@ PR — @
Publico — privadas. Con W. == Q 'll Acelerar el acceso a la
g 2

pacientes se agiliza el | innovacién e investigacion,
reclutamiento =—7 V tiempo y Aparticipacion

N

Retos en la investigacion

clinica en AP
Conocimiento compartido

Plataformas de registro y Educar y capacitar al paciente
proyectos ESP y UE

)

Para entender su papel y
tomar decisiones
informadas, mejorando
adherencia al tratamiento.

@

 —

Tecnologia al servicio de la
investigacion y centrada en

O
—J- D las necesidades del

l Q paciente.




Muchas gracias
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www.plataformadepacientes.org




