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Asoclaciones de pacientes

ALas Asociaciones son agrupaciones de personas constituidas para
realizar una actividad colectiva de una forma estable, organizadas
democraticamente, sin animo de lucro e independientes, al menos
formalmente, del Estado, los partidos politicos y las empresas 0

fLas organizaciones de pacientes significan un relevante punto de
interseccion entre la salud publica, los sistemas de salud, las
administraciones sanitarias, los agentes de salud y la sociedad 0
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Asoclaciones de pacientes y politica
sanitaria

U Iniclalmente es un rol secundario
a su funcion principal.

U Aumento de la influencia politica
en los ultimos anos.

U Su crecimiento se equipara al de
los grupos de consumidores en
numero, tamafio e influencia.

U No todas las organizaciones
participan en las politicas de
salud: falta de interés, falta de
capaci dadee. .
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Factores que permiten a las asociaciones de
pacientes participar en las politicas sanitarias




Foco de actuacion
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U En US la comunidad gay jugd un papel primordial en Ia
concienciacion sobre la enfermedad como primera linea de
prevencion .

U En Uganda las actuaciones de la sociedad civil
contribuyeron a disminuir las tasas de infeccion .

U Ejemplo, AIDS Service Organization (ASO) herramienta
internacional a través de la web que conecta a los pacientes
con los grupos locales, aumentando la prevencion,
intervencion, tratamiento, apoyo y defensa de los pacientes .
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Foco de actuacion

U Laprevenciondel cancerde mama se ha extendido a todos los
paisegdesarrollados

0 Losmovimientosen torno al cancerde mama han influido en la
investigacionalcanzanddasasmuy elevadasde curaciongraciasal
diagnosticaprecozy al avanceen lostratamientos

U En cualquier parte del mundo se identifica el lazo rosa como
simbolodel cancerde mama
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Foco de actuacion

U0 EURORDIS en Europa y NORD en US han contribuido al
desarrollo de nuevas politicas y actuaciones .

U Ej.. US 1983 se promulgd una ley que permitio la
cooperacion entre asociaciones, Investigadores y
autoridades reguladoras .

U Se incrementd la implicacion de los grupos de pacientes en
el desarrollo de medicamentos huérfanos mediante el
apoyo a la investigacion, facilitacion de registros de
pacientes y defensa del derecho de los pacientes en el
acceso a los tratamientos



PACIENTES/
CANCER

Fases de crecimiento

U El crecimiento de las asociaciones de pacientes podria estructurarse en
tres fases :

U Fase inicial : creacion de la por pacientes y/o familiares . Objetivo :
dar apoyo o tratar de conseguir acceso a los tratamientos

U Fase intermedia : su crecimiento permite la ampliacion de los
servicios a los pacientes .
U Fase de madurez : foco en la interrelacion con los agentes

sanitarios en aspectos como inversion en investigacion, regulacion
de aprobaciones de farmacos, acceso a tratamientos

Las asociaciones en la fase de madurez pueden pertenecer a
federaciones, etce quienes se encargan de las relaciones con las
administraciones, quedando la asociacion en el plano de ayuda vy
servicios a pacientes .
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Actividades de investigacion

Desarrollo directo de investigaciones
Otorgando becas.

Reclutando pacientes para ensayos clinicos .
Recaudando fondos .

U Ej.. Multiple Sclerosis Society UK: Invierte a largo plazo
para tratar de conocer las causas de la EM vy trabajar en la
busqueda de una cura, también invierte en investigaciones
gue permitan alivio de sintomas Yy en servicios a pacientes .

U Es uno de los principales grupos de presion politica en UK.

. C. C Cc:
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Ambito de actuacion

U El desarrollo en el ambito de actuacionincrementa la reputacion y la
capacidadie influenciapolitica

U local¢ comarcalg regional¢ nacional- internacional

U E} American CancerSociety ha sido reconocidapor la OMS por haber
demostrado experienciaregional e internacional, se considera lider en
cancery enel accesm decisoregoliticos
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Estructura

U Los politicos estan interesados en la experiencias directas de
los pacientes, es importante Incorporar sSu voz en la
estructura de la organizacion

U Aungue en los Inicios sean pacientes |os creadores de las
organizaciones, con frecuencia durante el crecimiento la voz
de los pacientes puede perderse .

U Importante no perder la perspectiva de los pacientes .

U La asociaciones fiparaguas 0 tienen mas capacidad de
influencia .
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FACTORES EXTERNQS

Factores externos que permiten a las asociaciones
de pacientes participar en las politicas sanitarias

1. Reconocimiento de los derechos de los pacientes .

2. Existencia de mdltiples organizaciones, importancia de una masa critica
y actividades encaminadas a que la voz de los pacientes sea mas

fuerte .

3. Reconocimiento institucional de la existencia de organizaciones
pacientes e importancia de sus actividades .

4. Consideracion formal por parte de las instituciones de escuchar la voz

del paciente en las decisiones politicas, acceso a tratamientos,
etc ..

5. Incorporacion del punto de vista del paciente en la toma de decisiones

sanitarias .
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Asoclaciones de pacientes en Espana

U La dictadura militar prohibio la
constitucion de cualquier
movimiento asociativo
organizado procedente de la

sociedad civil.
U ANo 1978: nSe reconoce el rosa»}rsﬁmxamm@g
. ., < = wmgmtcnﬁmﬂm 50
derecho de asociacion 0 2
(Articulo 22 de la Constitucion

Espanola).
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Debilidades de las asociaciones en Espana

1° Escaso numero de asociados, solo un 3% de pacientes
pertenece a una asociacion.
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Debilidades de las asociaciones en Espana

2° Recursosecondmicosescasos,subvencioneamuy escasasy dificultades
paraencontrarrecursosen otrasfuentes
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Debilidades de las asociaciones en Espana

3° Limitaciones fisicas provocadas principalmente por la
enfermedad o el proceso de recuperacion de las personas
gue involucradas en su funcionamiento
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Debilidades de las asociaciones en Espana

4° Limitaciones de conocimientos administrativos, es
casi imposible tener asociados, con tiempo Yy profesiones
utiles, para tratar los temas administrativos Yy legales.
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Debilidades de las asociaciones en Espana

5° Necesidad de interactuar con multiples agentes .

|
Voluntarios
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¢, Qué percibimos desde las asociaciones de pacientes?

Sistemas sanitarios complejos
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¢, Qué percibimos desde las asociaciones de pacientes?
Problemas de comunicacion
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ALos servicios de atencidon  sanitaria, los encargados de
proporcionar los cuidados meédicos Yy demas profesionales
deberian proporcionar informacion adaptada a los pacientes 0




ﬂ

PACIENTES/
CANCER

¢, Qué percibimos desde las asociaciones de pacientes?
Problemas de acceso a la innovacion

ATodo individuo deberia tener derecho al acceso a procedimientos
innovadores, incluyendo procedimientos de diagndstico, segun los
estandares internacionales e independientemente de
consideraciones economicas o financieras 0
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¢, Qué percibimos desde las asociaciones de pacientes?
Desigualdades en el acceso a prestaciones |,
especialmente nuevas terapias

ATodas las personas deberiamos
tener derecho al acceso a los
servicios sanitarios que
necesitemos 0

ALOs servicios sanitarios
deberian garantizar un acceso
equivalente para todos, sin
discriminacion debida a los
recursos financieros, lugar de
residencia, tipo de enfermedad

0 tiempo de acceso a los
servicios 0
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Factores externos que permiten a las asociaciones de pacientes
espanolas participar en las politicas sanitarias

RECONOCIMIENTO DE LOS DERECHOS DE LOS PACIENTES

U 1978: se promulga la Constitucion Espafola (CCAA)
1979: se inicia el traspaso de competencias a las CCAA

1986: integracion en la UE (4 niveles en la Adman.
Publica: Municipios, CCAA, Admin. Gral. del Estado y UE)

1986: se aprueba la Ley General de Sanidad
2009: se regula el regimen de financiacion de las CCAA
2012: RD 16/2012

IIIIIIII
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Factores externos que permiten a las asociaciones de pacientes
espanolas participar en las politicas sanitarias

EXISTENCIA DE MULTIPLES ORGANIZACIONES, MASA
CRITICA Y ACTIVIDADES DE LAS ASOCIACIONES

U Existen mas de 6000 asociaciones.

U Niveles dispares de desarrollo y actuacion.

U Aunque se experimenta alguna mejoria, falta
formacion a las asociaciones para que puedan
influir en la poblacidon y sean respetados con

agentes en las politicas sanitarias. + 6000

U Complejidad del sistema sanitario espaiol.
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Factores externos que permiten a las asociaciones de pacientes
espanolas participar en las politicas sanitarias

RECONOCIMIENTO INSTITUCIONAL DE LA EXISTENCIA DE
ORGANIZACIONES DE PACIENTES E IMPORTANCIA DE SUS
ACTIVIDADES

U Estd reconocida  publicamente la existencia  de
asociaciones de pacientes .

U Ayudas desde las administraciones a actividades vy
proyectos (escasas) .

U Incremento de la importancia de las campanias de las

asociaciones en la sociedad Yy reconocimiento  por
algunas administraciones
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Factores externos que permiten a las asociaciones de pacientes

espanolas participar en las politicas sanitarias

CONSIDERACION FORMAL POR PARTE DE LAS INSTITUCIONES
DE ESCUCHAR LA VOZ DEL PACIENTE EN LAS DECISIONES

i

Se estan produciendo avances pero son lentos vy
escasos . Buena voluntad pero poca eficacia .

Necesidad de formacion de interlocutores validos en
las asociaciones de pacientes .

Los cambios en Ila forma de trabajar en Ilas
administraciones son dificiles de conseguir .

En ocasiones escuchan mas a quien mas grita Yy
amenaza (Ej. Hepatitis C).
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Factores externos que permiten a las asociaciones de pacientes
espanolas participar en las politicas sanitarias

INCORPORACION DEL PUNTO DE VISTA DEL PACIENTE EN LA
TOMA DE DECISIONES SANITARIAS







