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Organizaciones

12.500

Trabajadores

1.913

Asociaciones

69.000

Voluntarios

985.000

Asociados

Impulsando la participacion efectiva
de los pacientes en el sistema sanitario y social
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Autismoy TEA
Cardiopatias
Celiaquia
Dafio Cerebral
Enfermedades oncoldgicas
Enfermedades inflamatorias
inmunomediadas
Enfermedades neuroldgicas
Enfermedades raras
Enfermedades respiratorias
Enfermos y trasplantados de
rifidn, higado y corazén
Lesién Medular
Salud mental

VIH SIDA
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22 millones 54% poblacion

Poblacion con al menos 1 enfermedad crénica o de larga evolucion, por grupos de edfid y sexo (%) l 1

95,21 9586 96,50 9529 97,13
89,50 90,55 94,31
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96,5%
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Otros organos de
representacion
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Emergency Task Force

Institutos y
fundaciones de
investigacion

Hospitales

Plan
estratégico

Comision de Participacion
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La I+D+i en salud vive un momento de transformacion, con foco en:

Medicina personalizada y digitalizacion.
Colaboracion publico-privada.

Nuevos modelos de gobernanza y financiacion.

Modelos de evaluacion y métricas de pacientes

La innovacion solo sera verdaderamente transformadora
si incorpora la perspectiva del paciente desde el diseino
hasta la evaluacion.
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Vision del paciente de la |+D+I

Beneficios demostrados de la participacion de pacientes:
Mejora en el reclutamiento y retencion en ensayos.

Mayor relevancia de los resultados en salud.

Etica mas solida y transparencia.

Motivacion de los investigadores.

Promotores de proyectos

Foco en necesidades no cubiertas

Participacién estructurada de los pacientes en la gestion y gobernanza de la [+D+i.



Vision del paciente de la I+D+I

CoOmose Comoseva Elresultado
disena ejecutando final




Retos en la gestion de la I+D+l oo

RETOS ESTRUCTURALES
Fragmentacion de los sistemas de investigacion sanitaria.
Falta de interoperabilidad de datos y acceso limitado a la informacion para OOPP.

Escasa representacion de pacientes en organos de decision de la investigacion

b Comités éticos, consultivos, evaluacion.. ,
¢ Para quién? ¢, Qué?
Desarrollo Control :Por que?

¢, Paraqué? e
°
Dlseno )KQ( 3,

L

CIONE



Retos en la gestion de la |+D+l e

RETOS CULTURALES
Persistencia de una vision “tecnocratica” de la |+D+i
Ausencia de enfoque humanista.

Necesidad de desarrollar capacidades de alfabetizacion cientifica y digital

Profesionales y pacientes
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RETOS DE GESTION
Incorporar indicadores de impacto centrados en el paciente PROMs PREMs
Garantizar la sostenibilidad de la investigacion orientada al beneficio social no al $.
Nuevos marcos regulatorios y de proteccion de datos

b |A generativa, no cubierta por la actual Salud Digital.

¢ Como garantizar el consentimiento informado, transparente y dinamico?

{ G - '\,X
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Propuestas de accion e
Gobernanza participativa ParticipACCION
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Capacitacion y profesionalizacién O productos sanitarios 0~ fod e Entidades Gestoras

Evaluacion del impacto social del [+D+] <.|l2 C (‘O bl

CRONICIDAD Y BIENESTAR

Digitalizacion responsable ®

® DATOS
§PoP

SALUD

Transparencia en la gestion del dato
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Muchas gracias

www.plataformadepacientes.org
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