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¢ Quiéenes somos?

EFA - Federacion europea de asociaciones de
pacientes de alergia, asmay EPOC, creada en
1991, actualmente representando a 42
asociaciones nacionales:

« dos espanolas FENAER y AEPNAA
¢, Qué hacemos?

Trabajamos para que todas las personas con
alergia, asma y enfermedad pulmonar
obstructiva cronica (EPOC) en Europa:

- vivan sin que su vida se vea comprometida,

* tengan derecho y acceso a la mejor calidad de
atencion sanitaria,

* participen en el cuidado de su salud y

« disfruten de situaciones ambientales s




J EFA Los grupos de pacientes en el
Ep e S1STE€MA de salud: un aprendidaje

Dise PttA

Mientras usted tiene que
estudiar miles de
enfermedades yo solo
tengo que preocuparme
de la mia.

¢, Quién cree usted que es

© Randy Glasbergen el experto entonces?

glasbergen.com




QEFA Nuestro trabajo: influencia politica

European Federation of Allergy and Airways
Diseases Patients’ Associations

Para la inclusion de la perspectiva de los pacientes en todas las politicas que
influyen en su salud - desde la prevencion (medio ambiente, tabaco) hasta el
acceso a la asistencia sanitaria

EFA:

* Medicamentos: Grupo de Trabajo de Pacientes y Consumidores de la Agencia
Europea de Medicamentos
e eHealth: Comision Europea mHealth Guidelines Working Group
* Investigacion - H2020: Representante del paciente Panel Cientifico para la Salud
para el Programa de Investigacidon Horizonte 2020 de la CE
* Declaracién de Malaga-Londres sobre Inversion en Investigacion del Asma

#StopAsthma http://www.efanet.org/malaga-london-declaration/

* Calidad del aire: Abogacia sobre la Directiva CE sobre el techo nacional de
emisiones y actualmente sobre la Eficiencia energética de los edificios
 Campana politica : Declaracion por escrito del Parlamento Europeo sobre las

enfermedades respiratorias cronicas. 1 de cada 3 firmaron! #MisionBreath
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& Las organizaciones de pacientes
EFA aseguran la participacion del paciente

European Fede ation of AIIe rgy and Airways
Diseases Patients’ Associations

* Involucramos a los pacientes y a sus representantes en todas las
etapas del proyecto desde el principio hasta el ciclo de vida del
proyecto

* Apoyamos las diversas funciones que tienen en el proyecto

* Coordinamos la relacion entre los pacientes individuales y los
lideres del consorcio / grupo de trabajo del proyecto

* Escuchamos el feedback de pacientesy
cientificos participantes en la
investigacion y proponemos soluciones

 Aseguramos la voz representativa de
los pacientes a través de nuestra red
democratica




& EFA EFA en proyectos médicos
financiados por la UE (1/3)

D PttA

* Etica: Representante del paciente en la Junta
W Asesora de Etica
' - * Difusion: a los pacientes a través de la red de EFA y
- a los responsables politicos mediante la
organizacion del acto de clausura en el Parlamento
Europeo Mayo de 2015 y el informe del evento

e Contribucion a la explotacidon, capacitacion,
difusion:
* Redes sociales, video entrevistas a los expertos técnicos
de AirPROM, y entrevistas a socios en la investigacion
*  Produccién de Folletos de AirPROM

*  Promocidn en eventos relevantes y evento final de la
organizacion en el Parlamento Europeo




QEFA EFA en proyectos médicos

financiados por la UE (2/3)

Diseases Patients’ Associations

e Contribucidn a las actividades de comunicacidon (medios
sociales, boletin informativo)
Coordinacion de la Patient Input Platform: grupo de
pacientes voluntarios que proporciona la perspectiva del
paciente a los desarrollos y hallazgos del proyecto

La Declaracion Malaga-Londres sobre la Inversion para la Investigacion

dEI Asma: Malaga-London Declaration on
Reconoce las prioridades identificadas por EARIP (diagndstico, factores II:Sthmah
. . 7 . esearc
desencadenantes del empeoramiento, gestion del asma y adherencia) Investment

Aplaude el establecimiento de programas nacionales para el asma

Insta al establecimiento de un marco de investigacion estratégico para el ¢
. 4 . 7 < N \‘l\
asma, la inversion en la convocatoria especifica de propuestas en H2020 y ASTH
en el desarrollo de nuevos medicamentos y tratamientos, la promocién d¢  EARIR: <) Era
|

buenas practicas Europeas


http://www.ubiopred.european-lung-foundation.org/index.php?id=16000

& EFA EFA en proyectos médicos
gi“s::;asPg:g‘;;,t,gssg;g':fmzv financiados por la UE (3/3)

* mHealth servicios personalizados de monitorizacion del

db MY AIR asma
COACKH Capacitar y guiar a los pacientes con asma para que

manejen su propia salud

* Monitoreo en tiempo real de la enfermedad clinica para
permitir

* Retroalimentacion directa al paciente en el hogar o al aire
libre, sin contacto directo conun entorno asistencial

* Un enfoque sinérgico de ergonomia, compacta y eficiente

* Dispositivos basados en sensores, en comunicacion con un
dispositivo movil

* Un "sistema personal de orientacion mHealth" que faculta
a los pacientes para optimizar su tratamiento

PARA PACIENTES CON PACIENTES (en todo el proye



QEFA Comunicacioén

European Federation of Allergy and Airways
Diseases Patients’ Associations

Las asociaciones son cruciales para que profesionales de la
salud y autoridades, y pacientes jse entiendan!

English | Francais
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& El paciente es el centro,
/EFA el sistema tendria que centrarse en él

European Federation of Allerey-and-Airways:
Disea: ents’ Associations

0s pacientes son expertos el impad} Los médicos conocen aspecto}
de la enfermedad en la vida meédicos de la enfermedad

Ambas perspectivas son neces!rias en la clinica

* Sistemas y medicina personalizada, apoyo para el diagndstico temprano, correcto,
autogestion de enfermedades crénicas y adherencia

e Papel de las nuevas tecnologias, eHealth, mHealth?

* Los pacientes no son solo enfermedades: promueven un enfoque multidisciplinario y
multi-morbilidad

* Cambio de salud?

* Tratamientos para los pacientes reales (y los que no tienen), no los pacientes
medianos, ayudando a la gestion a través de los cambios de la enfermedad

Nuestra esperanza: el sistema médico ofrece a del sistema es una oportunidad para dars
cuenta de lo que los pacientes estan pidiendo durante mucho tiempo: los pacient
centro, individualizado, la prevencion integrada y el cuidado!



Las verdaderas soluciones para los
pacientes, incluyen su vision

& EFA

European Federation of Allergy and Airways
Diseases Patients’ Associations

Objetivo principal de la investigacion: asegurar que el proyecto tenga relevancia para los
pacientes y que los resultados previstos respondan a sus necesidades

* La participacion de las organizaciones de pacientes como socios con voz propia es
fundamental desde la fase de propuesta del proyecto / investigacion
* Los pacientes:
* resaltan cuestiones éticas y de seguridad
e proporcionan retroalimentacion e informacion sobre el impacto del proyecto
(difusion y explotacion)
* ayudan a entender cdmo |la participacion del paciente puede realizarse en el
proyecto (y definir la metodologia)
* identifican socios clave o actores (por ejemplo, miembros / asociaciones miembro
de grupos de pacientes)
e proponer presupuesto suficiente para la participacion del paciente




Roles del paciente
B’ EFA en la investigacion

European Federation of Allergy and Airways
Diseases Patients’ Associations

* Proporcionar informacion voluntariamente desde la perspectiva del paciente en una
amplia gama de cuestiones

» Definir las prioridades, necesidades y requisitos de los pacientes / usuarios

* Apoyar la participacion de los pacientes en la campana de pruebas y ensayos clinicos

e Contribuir a la fase de evaluacion del proyecto (pruebas)

e Contribuir a la comunicaciony la difusion (traducir los resultados del proyecto en un
lenguaje amigable para el paciente)

e Participacion en los consejos consultivos

* Participacion en las discusiones y reuniones en todos los WPs

* Participacion en las reuniones de los socios

*  Promocion del proyecto entre sus redes

* Medios de comunicacion: e-mails, teleconferencias, plataformas en linea, testimonios




¢, Preguntas?

iMuchas gracias a
CIBERES por la
invitacion!




B EFA

European Federation of Allergy and Airways
Diseases Patients’ Associations

European Federation of Allergy and Airways Diseases Patients’ Associations
35 Rue du Congres

1000 Brussels

Belgium

Website: www.efanet.org
Email: info@efanet.org
Twitter: @EFA_Patients
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