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PLATAFORMA DE ORGANIZACIONES
DE PACIENTES

Por una representacion firmey eficaz
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PLATAFORMA DE ORGANIZACIONES
DE PACIENTES

N UEStra miSién es promover la

participacion de pacientes, personas con enfermedades o
con sintomas cronificados, y defender sus derechos en
todos los ambitos, politicas y actuaciones que afecten a sus
vidas basandonos en la democracia y la transparencia.
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PLATAFORMA DE ORGANIZACIONES
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Plataforma constituida el 29 de octubre de
2074 en Madrid con el fin de conseguir QL€ los
sistemas de salud y sociales ofrezcan
una atencion adecuada, integral y
personalizada a estos pacientes, a través de

la participacion del conjunto de actores implicados con
transparencia y democracia para conseguir que, tanto los
pacientes como las asociaciones que los agrupan, ejerzan una
representatividad con mayor legitimidad, firmeza y eficacia.
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Nuestros valores

El paciente como protagonista
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Creemos en las personas, defendemos
su dignidad v sus derechos,
promoviendo su autonomia vy libre

eIeccién, en busca de una sociedad mas inclusiva donde
los sistemas de salud y sociales destaquen por su calidad.
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Creemos en la importancia de |a
partlupaaon entre pacientes y

organ Izaclones, facilitando los canales y medios de
participacion necesarios para ello.
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Por una atencion integral y personalizada,
en condiciones de acceso universal,
equidad, transparencia y sostenibilidad
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Apostamos por la innovacion para

Maxlimizar la eficacia de los recursos; buscamos una
atencion especializada, coordinada y adecuada a las
necesidades del paciente, revindicando el acceso gratuito a
los tratamientos, recursos y servicios en igualdad de
condiciones y oportunidades.
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Consideramos que los ejes fundamentales de la accion de

os sistemas de salud y sociales deben
pasar por un adecuado grado de
transparencia en lainformacién con actitud de

rendicion de cuentas a la ciudadaniaen
todos sus ambitos y niveles.
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Apostamos por una participacic')n real de los

pauentes en la toma de decisiones sobre Sanidad y por
la regulacion de la presencia de sus representantes en los
drganos consultivos de las Administraciones Sanitarias
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Nuestra forma de actuar

Sinonimo de calidad, democracia, legitimidad
representativa, transparencia y cooperacion
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Las organizaciones de la plataforma
representan a pacientes y personas con
enfermedades o sintomas cronificados,
canalizando sus necesidades, reivindicaciones y propuestas
para CONSeguir mejores condiciones.
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Utilizamos mecanismos de toma de decisiones democraticas
que, esperamos, sean extrapoladas para UTd IME)OT

regulauén v préctlca en los procesos de
participacion de Sistemas de Salud y Sociales, Instituciones
Publicas y resto de organizaciones que influyen en el futuro
de los pacientes.



PLATAFORMA DE CRGANIZACIONES
DE PACIENTES

Nuestra actuacion y gestion se rige por el principio
de transparencia con una continua rendicion de cuentas, aplicando
Codigos de Transparencia y Buen Gobierno acordes con
los MArcos Iegales v précticas eticas exigentes,

cooperando entre las organizaciones vinculadas a esta Plataforma,
al servicio de las PErsONasy los proyectos compartidos.
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Trasladando nuestros valores
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Dirigimos nuestro esfuerzo hacia la defen Sd CIE|
paciente, la reivindicacion de sus derechos vy la
extrapolacion de nuestros valores,
aportando dSES0 ramiento en el conocimiento Y
ejercicio de sus derechos y haciéndole parti'ci peE
del disefio y la aplicacion de las NUEVAS pO”tiC&S
sociales y sanitarias propuestas.
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Actuamos y cooperamos para Optimizar el
sistema de salud y social mediante

colaboraciones v alianzas con las organizaciones
nacionales e internacionales implicadas con el fin de

extrapolar nuestros valores, Im pulsar el
compromiso etico en tratamiento e investigacion y

mejorar la atencion y apoyos a los pacientes
por parte de todos los agentes que implicados.
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La Plataforma ha logrado unir a las organizaciones
representativas de estos pacientes en Espafia, disefiando y
poniendo en marcha las condiciones necesarias para

obtener un funcionamiento eficaz, eficiente
v efectivo de la Plataforma acorde a sus valores,

respetando la identidad y actuaciones propias de cada una
de las organizaciones que forman parte.
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Primeras iniciativas
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Conocer la realidad y necesidades de los
pacientes personas con enfermedades o
con sintomas cronificados

- Congreso de representantes de pacientes

- Estudios de impacto social y econdomico
- Universidad de Pacientes)
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Empoderar a los pacientes, personas
con enfermedades o con sintomas
cronificados, en el conocimientoy
ejercicio de sus derechos

- Clinica juridica

- Escuela de pacientes
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Actuar v cooperar por la transformacion
- Acuerdo Marco con MSSSI + Organizaciones pacientes
- Agenda politica y de comunicacion (posicionamientos, etc.)

- Colaboracion con las sociedades médicas y cientificas
e interlocucion generalista con los colegios médicos y
farmacéuticos.

- Promover e impulsar la investigacion.

- Cooperacioén y alianzas (con grandes organizaciones en
Espana - CERMI, etc. y a nivel europeo, de forma
prioritaria)



O

PLATAFORMA DE ORGANIZACIONES
DE PACIENTES

Impulsar el compromiso ético
- Elaboracion Cadigo Etico de la Plataforma

- Decalogo de principios para actuacion ética en
Investigacion y atencion a pacientes.

- Interlocucion con colegios profesionales
- Informacion sobre patentes de medicamentos

- Actuaciones para el acceso del conocimiento cientifico
a los pacientes
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Desarrollo organizacional de la Plataforma

- Adhesion de Organizaciones
- Estructura y funcionamiento
- Financiacion y recursos

- Comunicacion



