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. foro espafol de pacientes Definicion

El Foro Espanol de Pacientes es un

organo de representacion del conjunto

de organizaciones que defienden

los intereses de los pacientes espanoles.




. foro espafnol de pacientes FEP

24 grandes organizaciones que representan a 1.041
asociaciones y 685.276 pacientes (31-12-08)

* Lema: La voz del paciente en democracia
 Organizacioén democratica, registrada en el registro de
asociaciones del Ministerio de Interior y gobernada por
Junta Directiva y Asamblea

* Dos instrumentos: Declaracion de Barcelona de 2003 y
Agenda Politica del 2006
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 Presencia en unos 50 Comités, Comisiones y Consejo
Asesores

- Miembro del European’s Patient Forum (presencia en
Junta Directiva)

- Basado en una universidad publica UAB

* Promotor del Proyecto Universidad de los Pacientes

* Representa al afectado por la enfermedad

* Promotor Foros Autondmicos en diferentes CC.AA



. foro espafiol de pacientes Estructura

PRESIDENTE

JUNTA DIRECTIVA

DIRECCION ORGANO DE GESTION

ASAMBLEA GENERAL
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Empresas

Administraciones
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1. Representar a los pacientes espanoles.

2. Establecer un foro permanente de debate.

3. Coordinar iniciativas dirigidas a pacientes.

4. Promover la constitucion de federaciones de asociaciones
de pacientes.

5. Divulgar los principios de la Declaracion de Barcelona y la

Agenda Politica
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6 areas de trabajo: Democratizacion SNS

1. Necesidades de informacion.
Implicacion en la toma de decisiones.
Comunicacion/relacion medico-paciente.
Accesibilidad a la asistencia sanitaria.

Participacion en las politicas sanitarias.
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Derechos de los pacientes.



La Defensa de los

. foro espafol de pacientes derechos de los
. pacientes en el SNS

Analisis

1. Bajo grado de implementacion y consolidacion en
comparacion con otros paises europeos.

Situacion heterogénea en las CCAA’s.

Carencia de mecanismos de defensa de los derechos.
Ambiguedad legal.

Solapamiento e indefinicion de competencias.
Burocratizacion y falta de transparencia informativa.
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Ausencia de participacion de asociaciones de pacientes y
agentes de salud.

8. Excesiva ligazon a Consejerias de las CCAA’s.
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. Baja autoestima profesional

Elevada confianza de la poblacion en el
profesional y en la sanidad publica
Sobrecarga asistencial

Carrera profesional mal enfocada y dispar
Ausencia de liderazgo profesional

. No se sienten estimados por la organizacion

Politica de Recursos Humanos
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Demografia de los Profesionales

Establecer estrategias de retencion profesional
Cambio en los procesos de formacion

Evitar conflictos entre profesiones sanitarias
Participacion de los pacientes en identificacion de
necesidades

Formacion en habilidades de comunicacion y en
atencion a las nuevas necesidades: ética, politica
sanitaria, oncologo tutor etc

Politica de Recursos Humanos

1.
2.
3.
4.
S.
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ra comun de servicios sanitarios y unidades de referencia

1. No existe una division clara de competencias

2. Cartera de implementacion desigual: existencia de
desigualdades

3. Desconocimiento sobre la financiacion y
organizacion del SNS por parte del ciudadano:
85% poco o naday 70% financiado por SS

4. Pocos enfermos conocen la existencia de cartas
de los derechos de los pacientes

5. Desequlibrio entre legislacion y ejecucion leyes

6. Alta satisfaccion con el SNS
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ra comun de servicios sanitarios y unidades de referencia

1. Existencia de un Mapa Sanitario comun y
accesible del SNS para todos los ciudadanos
donde se clarifiguen competencias y se senalen
las Unidades dse Referencia y como acceder a
ellas

2. Promover la excelencia, no solo en el acceso, sino
en los procesos y en los resultados clinicos

3. Preservar la equidad en direccion hacia la
excelencia medida por indicadores especificos
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1. Existencia de politicas de racionamiento implicito

2. Poca transparencia en las politicas de contencion de
costes y en la gestion de las ineficiencias

3. Excesivo énfasis en la salud como coste en lugar de
visualizar la salud como una inversion en términos de
progreso social y de ventaja competitiva en politica
economica

4. Demasiado ruido de fondo en temas no resueltos
socialmente: copago, introduccion de modelo NICE

5. Crisis de éxito, no de fracaso

Politicas de racionalizacién del gasto
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1. Promover que la sociedad civil introduzca el discurso
de los dos deberes civicos esenciales: cuidado de la
propia salud y uso responsable de los servicios de
salud

2. Introducir la educacion de los pacientes segun un
modelo basado en competencias (coste-efectiva)

3. Promover una agenda independiente de supervision
de la equidad y la eficiencia en la gestion: tipo modelo
GAQO de los EE.UU

Politicas de racionalizacién del gasto
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B Politicas de Salud Ptiblica

1. Ausencia de Autoridad Sanitaria clara y ejemplar en
temas criticos: gripe A o vacuna papiloma

2. Ausencia de una politica tolerancia cero contra la
principal causa de enfermedad y muerte: tabaco y
abuso del alcohol

3. Ausencia de autocritica y evaluacion en la medida de
los resultados de las intervenciones realizadas

4. Prioridades poco claras desde la perspectiva del
ciudadano

5. Vamos hacia una sociedad diabética
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B Politicas de Salud Ptiblica

1. Desarrollo de una Agencia independiente que
comisione estudios en las areas de Salud Publica y
Evaluacion de Servicios de Salud liderada por
profesionales de prestigio nacional

2. Subir los impuestos del tabaco y prohibir su consumo
en espacios cerrados

3. Facilitar estrategias de educacion y prevencion de las
adicciones y los estilos de vida poco saludables

4. Limitar acceso a alimentos diabetégenos para los
NiNOS
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1. Ausencia de datos y cultura de evaluacion de la
calidad

2. Ausencia de una HC electronica vinculada a la tarjeta
sanitaria

3. La espera aparece como gran problema de salud

4. Apuesta tibia por la innovacion

5. Escasa participacion efectiva de los pacientes en los
Planes de Salud y enfermedades

6. Escasa coordinacion entre niveles asistenciales

7. Poca adherencia terapéutica en patologia cronica

Politicas de calidad e innovacion
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1. Introducir estrategia de medida de indicadores de
calidad asistencial y benchmarquing

2. Desarrollo de una HC electronica unica vinculada a la
tarjeta sanitaria

3. Gestion de la espera proxima al afectado

4. Apuesta por la innovacion como estrategia clave de
politica economica (incluido fases | a lll)

5. Participacion efectiva de los pacientes en los Planes
de Salud y enfermedades

Politicas de calidad e innovacion
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Promover la coordinacion entre niveles asistenciales

Potenciar la funcion resolutiva de la AP (AP21)

9. Estudiar las desigualdades de acceso, trato y
resultados — definir papel Agencia de Calidad del
MSC vy convertirla en independiente

10. Mejorar la calidad y el acceso a informacion sobre
salud, servicios sanitarios, pruebas y farmacos

11. Promover una mayor sensibilidad democratica en las

CC.AAyenel MSC

Politicas de calidad e innovacion

8.
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Foro Espanol de Pacientes
C/ Sant Antoni Maria Claret, 171. 08041 Barcelona
Tel. 93 433 50 25
Fax: 93 433 50 36
E-mail: fep@webpacientes.org

Internet: www.webpacientes.org/fep



