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Nace una guia pionera en Espana para
profesionalizar las entidades de pacientes

El documento, que ha contado con el impulso y la colaboracién de Novartis, aporta conocimiento y
herramientas utiles para avanzar en su estrategia de desarrollo

Un 62% de las entidades de pacien-
tes coinciden en que la profesionali-
zacion de sus organizaciones es uno
de los principales retos a los que se
enfrentan. Un hecho que impacta,
segun estas entidades, en la estrate-
gia de la organizacion, como el au-
mento de la base social y la sosteni-
bilidad econdémica. Ante esta situa-
cion, con el objetivo de dar respuesta
aesta inquietud, nace la Guia para la
profesionalizacion de las entidades
de pacientes a partir del trabajo de re-
vision de la Plataforma de Organiza-
ciones de Pacientes (POP), la Fede-
racion Espanola de Enfermedades
Raras (FEDER) y el Foro Espafiol de
Pacientes (FEP), y que ha contado
con el impulso y la colaboracion de
Novartis.

En el evento de presentacion de la
iniciativa, Jesus Ponce, presidente de
Novartis Espania, puso en valor el ob-
jetivo del proyecto: “Se trata de un
gjercicio que alina en un Unico docu-
mento los esfuerzos realizados para
acompanar a las organizaciones de
pacientes en su desarrollo y contribuir
aque, a partir de estas bases, estas
puedan apoyarse e incorporar apren-
dizajes y herramientas en su actividad
con el objetivo de avanzar hacia la
profesionalizacion del sector”. La guia
se dirige a organizaciones, federacio-
nes o confederaciones de pacientes
que se encuentran en puntos diferen-
tes en cuanto a su trayectoria, recur-
s0sy base social, y en la que se inclu-
yen algunos de los aspectos mas re-
levantes: la gestion, la sostenibilidad
econdmica, lacomunicaciony su pa-
pel en el ecosistema sanitario.
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Durante la presentacion, distintos re-
presentantes de las entidades de pa-
cientes que han participado en la ela-
boracion de esta guia intervinieron
para compartir diferentes aspectos y
ambitos de actuacion que propone
este documento como son la gestion
y financiacion en entidades de enfer-
medades poco frecuentes, la organi-
zacion para una comunicacion efec-
tiva, y el papel de las entidades de
pacientes en la politica sanitaria.

En palabras de Pedro Carrascal,
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director general de la Plataforma de
Organizaciones de Pacientes: “La
gestion de las relaciones instituciona-
les y de asuntos publicos es esencial
para las organizaciones de pacien-
tes, ya que les permite incorporar en
las politicas de salud y la legislacion
las necesidades de los pacientes,
asegurando que sus derechos sean
escuchados y promovidos. Participar
activamente en el proceso politico y
administrativo mejora el acceso, ga-
rantizando que las decisiones politi-
cas reflejen las realidades y necesida-
des de quienes convivimos diaria-
mente con enfermedades.”

LLa guia también apunta aspectos
relativos a la gestion econdmica, la
transparenciay la defensa de los inte-
reses de los pacientes. Para ello, la
gestion de recursos de financiacion
es imprescindible, especialmente en
entidades de pacientes con enferme-

W e

st

Un 62% de las
entidades define su
profesionalizacion
como uno de sus
principales retos

La nueva guia
acompana a las
organizaciones de
pacientes hacia su
profesionalizacion

dades poco frecuentes. “El apoyo
institucional a las entidades de pa-
cientes con enfermedades poco fre-
cuentes es clave para facilitar su ac-
ceso a marcos de financiacion esta-
bles que permitan un movimiento
asociativo sostenible y poder ofrecer
proyectos y atencion de calidad alas
personas afectadas y sus familias”,
afirma Isabel Motero, directora gene-
ral de la Federacion Espafola de En-
fermedades Raras (FEDER).

Por su parte, Ménica de Elio, di-
rectora ejecutiva del Foro Espariol de
Pacientes, destaca laimportancia de
la comunicacién como un elemento
indispensable en las organizaciones
de pacientes, haciendo especial hin-
capié en su potencial en el ambito di-
gital: “La comunicacion digital posibi-
ita desarrollar las actividades que son
propias de muchas organizaciones
de pacientes y hacerlas llegar a un

publico mas amplio: informar, divul-
gar, sensibilizar y en muchas ocasio-
nes, educar a la poblacion. A través
de las redes podemos interactuar
con los pacientes e incluso ponerlos
en contacto entre ellos, creando una
comunidad de apoyo”.

Todo ello puede contribuir a una
mayor humanizacion de la atencion
sanitaria. Sobre €llo, Maria del Rosa-
rio Fernandez, subdirectora general
de Calidad Asistencial del Ministerio
de Sanidad, afiade que “hoy en dia,
Nno podemos concebir un sistema sa-
nitario que no esté plenamente cen-
trado en el paciente. Esto significa no
solo atender alas personas desde un
enfoque clinico, sino también recono-
cer su conocimiento y experiencia
Ccomo pacientes y su capacidad para
hacer realidad una asistencia sanita-
ria inclusiva, equitativa y verdadera-
mente centrada en el paciente. Asi-
mismo, la participacion de los pacien-
tes tiene que servir para enriquecer
las politicas sanitarias, los proyectos
de investigacion y las estrategias de
gestion. Este cambio refleja la evolu-
€ion hacia un sistema sanitario mas
inclusivo, en el que los pacientes no
solo sean destinatarios de las politi-
cas, sino también actores clave en su
diseno y evaluacion”.

Tal'y como apunta la nueva guia,
esta “no pretende ser un manual de
instrucciones, ni una receta exacta.
Cada entidad es la mejor conocedo-
ra de su propia realidad, del tiempo'y
recursos de los que dispone y de las
dimensiones que mas le afectan”. La
intencion de esta guia es poder obte-
ner bases en las que apoyarse, reco-
mendaciones que avanzar y practi-
cas que adoptar en funcién de la si-
tuaciony la normativa y legislacion
que afecta a cada una de las organi-
zaciones de pacientes.

Consulte la Guia para la
profesionalizacion de las entidades
de pacientes




