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PLATAFORMA DE ORGANIZACIONES
DE PACIENTES

La voz de 36 organizaciones de pacientes

\ A% ﬂf' 0 CEN | YIIEL

A

A -anes AEMICE i

© 2 —
* \@ ,  debra fraspaym  casdQuianzs 73 Crabmy Collths Uicorosa

Pid de Mariposa

comriognos A e O/ Chcesida M=  FECEC

- =
-—

F

—
N

QO gpFeasan  gEFENARR  farg 2*  feder

VI G D e

Quistica J TRPANROCE O DR

fo iz ffiedhemo  _g/FELUPUS ...@. DER. G

F de A/ “Am })é?\ ,’ SINDROME D (RAVET & ¥
F N E 1 T H 5

AVIFES



PLATAFORMA DE ORGANIZACIONES
DE PACIENTES

36

Organizaciones

12.170

Trabajadores

1.796

Asociaciones

941.600

Asociados

66.000

Voluntarios

Impulsando la participacion efectiva
de los pacientes en el sistema sanitario y social
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Enfermedades oncoldgicas PLATAFORMA DE ORGANIZACIONES
Enfermedades inflamatorias inmunomediadas
Enfermedades neuroldgicas
Enfermedades Raras
Cardiopatias
Diabetes
Celiaquia
Enfermedad renal
Enfermedad hepatica
Enfermedad mental
Enfermedades respiratorias
Personas trasplantadas de rifion, higado, pulmdn y corazon
. VIH SIDA
Lesionados medulares
Dano cerebral
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QUE HACEMOS

INCIDENCIA POLITICA FORMACION INVESTIGACION JORNADAS Y
CONGRESOS
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Dia Europeo contra las Agresiones a Médicos y Profesionales Sanitarios,

El principal objetivo que marcan desde la OMC es que “las agresiones a
profesionales sanitarios sean cero” en el futuro.

“Guia contra las agresiones”, elaborada por la OMC,

"Formacion a mas de 27.000 profesionales del sector sanitario. 1.000

solo durante 2023 en temas relacionados con aspectos policiales y
procedimentales para actuar ante una agresion en el ejercicio de sus
funciones, asi como herramientas de comunicacién para prevenir
posibles situaciones violentas o que vayan a mas.

“Policia Nacional se mantenido y reforzado la colaboracion con los
departamentos de seguridad del sector sanitario”

“Proyectos formativos con el Consejo General de Enfermeria, creando
un curso de formacioén preventiva ante las agresiones. Colaboraciéon con
los Consejos Generales de Veterinaria y Fisioterapia



#YoMeVacuno.
Por mi.

Por ti.

Por todos.

nmmu 10.30M A 12.00M

- #Esenciales

Situacién actual de la
coordinacién entre
sistemas publicos para la >
deteccién y atencion a la, ¥
infancia escolarizada ¢con
enfermedad crénica y
discapacidad asociada

: EsCronicos
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ESTUDIO
DEL IMPACTO
DE COVID-19
EN LAS PERSONAS
CON ENFERMEDAD
CRONICA

Presentacién del informe
Observatorio
de la Atencion
al Paciente 2021

14 de diclembro de 2021
Tapocio Bortolamann,

Calia do O'Donnell, 0. Madria OO
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Informe Anual La satisfaccién con el sistema sanitario piblico es de DEPACIENTES
del Sistema Nacional 6,3 puntos

de Salud 2022 {muy insatisfecho) 1 @@ =@=@=@=@=@—@—8—0 10 (muy satisfecho)

Valoracion de niveles asistenciales

La opinidn general de |a poblacidn sigue
siendo pﬂSiti‘Uﬂ, si bien ha empeorado

respecto a la atencion primaria y a las
consultas externas hospitalarias.

o Atencién primaria a— Atencidn especializada ambulatoria

—p— Urgencias hospitales —p— Ingreso y asistencia en hospitales

+ 2 Ingreso y asistencia en hospitales 7,2 puntos

b Urgencias hospitales 6,2 puntos

> » Atencién primaria 6,2 puntos
~ Atencidn especializada ambulatoria 6,1 puntos

2012 2022

Estos datos representan un descenso significativo de casi 10 puntos porcentuales
desde 2019



: EsCronicos

Acceso
adiagnostico,
tratamiento

y atencion

sanitaria

[ ) . ., ., . . - .
e Satisfaccion con la atencion sanitaria en el dltimo
ano

Evolucion de las medias de satisfaccion con la atencién sanitaria recibida en el ultimo afio (2015-2022)

Barometro Bardmetro Barometro Barometro Barometro
2015 2016 2017 2019 2022

PLATAFORMA DE ORGANIZACIONES E Escranicos

DE PACIENTES



: EsCronicos

Valoracion atencion recibida

Médico de familia Especialista hospital Urgencias
Figura 1. Evolucién de "a|°"3°i6f‘ de Ia'at?ncién recibida por el médico/a de Figura 1. Evolucién de valoracion de la atencidn recibida en las consultas del Figura 1. Evolucién de valoracién de la atencién recibida en urgencias (2015-
familia en la sanidad publica (2015-2022) (%) especialista de la sanidad publica (2015-2022) (%) 2022) (%)

[ 2|

1 Negativa 1 Negativa W Negativa
77 Neutra Neutra
78 Neutra 71
W Positiva 57 1 Positiva
I Positiva H

Il Barémetro Il Barémetro IV Barémetro V Barémetro VI Barémetro 11 Barémetro |1l Barémetro IV Barémetro V Barémetro VI Barémetro
2015 2016 2017 2019 2022 Il Barémetro Ill Barémetro IV Barémetro V Barémetro VI Barémetro 2015 2016 2017 2019 2022
2015 2016 2017 2019 2022

El 40% de los pacientes valora positivamente la atencion recibida por
su médico de familia, el especialista de la patologia y urgencias. No
obstante en el analisis de los 2 ultimos barémetros:
» La satisfaccion positiva con AP ha caido del 67% al 43%
» Descienden también las valoraciones del especialista de la
patologia (7 puntos) y de urgencias (6 puntos)



: EsCronicos

Acceso
adiagnostico,
tratamiento
y atencion

sanitaria

(
¢ Acceso al
diagndstico

El 45% de los pacientes tardan dos afilos o0 mas en recibir el
diagnostico.

Figura 14 | Valoracion de la informacion recibida con el diagnostico

Impacto del tiempo transcurrido hasta el diagnostico P14 | Cuando le comunicaron el

diagnéstico, lainformacion recibida...
Tasaimpacto

En mi trabajo 0,84
En mis estudios 0,63 ® No
. - ®5j

En mifamilia 0,80

En mi vida social 0,86

En el desarrollo de mi enfermedad 0,82 (Lepermitio ¢Le permitio cLeservio
comprender comprender como para afrontar
adecuadamente ibaaser la evolucion laenfermedad?

29, la enfermedad? de la enfermedad?
PLATAFORMA DE ORGANIZACIONES
DE PACIENTES N=1133

Un 43% de las personas no llegan a comprender de forma
adecuada la comunicacion del diagnostico de su enfermedad.



: EsCronicos

TABLA 13. Seguimiento del tratamiento
(respuesta multiple, el total

A48 no suma 100%)
adiagnostico,
tratamiento
yagendbn
& X Un unico médico especialista 29
Intervienen varios especialistas 54
Mi medico de atencion primaria 50
Personal de enfermeria 22
1l . TOTAL 155
» Acceso al tratamiento general e — .
Y P16. ¢ Quién realiza el seguimiento del tratamiento de su
enfermedad?
N=1133

Figura 16 | Valoracion de la coordinacion entre profesionales

P16-a| ;Como calificariala
® Muy buena coordinacion entre los distintos
® Buena profesionales que realizan el
® Regular seguimiento de su tratamiento?
® Mala
@ Muy mala

N=1133
La coordinacion para el tratamiento de las enfermedades
cronicas tiene un importante margen de mejora.



Establecer mecanismos que favorezcan un
diagndstico precoz y certero y que se
agilicen las pruebas diagndsticas y contar
con indicadores que permitan hacer
seguimiento.

Mejorar la educacion sanitaria general que
ayude a la persona a identificar Ia
sintomatologia y solicitar atencidn sanitaria
Mejorar la informacidon y la comunicacion
profesional sanitario-paciente para el
fomento de la corresponsabilidad -
PACIENTE ACTIVO.

Mejorar la coordinacién entre profesionales
sanitarios y niveles asistenciales para

garantizar la continuidad asistencial

PLATAFORMA DE CRGANIZACIONES
DE PACIENTES

Flexibilizar la atencion a través de la definicidn
de un modelo que contemple la atencidn
presencial, telematica y domiciliaria acorde con
las necesidades especificas del paciente en
cada momento.

Integrar la atencidn sanitaria y social, para
poder realizar una atencion que realmente

esté centrada en la persona.



AR El 47% de los pacientes

Grein ikt et o cronicos tienen ’d|f|cultad
de : laimportancia con la tecnologia a la hora
de interactuar con el
sistema de salud, existiendo
importantes diferencias por
Casi el 50% de los pacientes grupos de edad (78%
cronicos presentan dificultad con el mayores de 70 anos: frente
uso de la tecnologia en su o !

al 17% en personas menores

interaccion con el sistema de salud
de 40). Esta es una de las

conclusiones del Informe ‘Cronicidad y
estrategias de E-Salud: la importancia
del perfil digital’

del

Hotel Bless

C/ Velarquez 62, 28001 Madrid

24 de enero



https://www.plataformadepacientes.org/sites/default/files/cronicidad_estrategias_e-salud.pdf
https://www.plataformadepacientes.org/sites/default/files/cronicidad_estrategias_e-salud.pdf
https://www.plataformadepacientes.org/sites/default/files/cronicidad_estrategias_e-salud.pdf

Las consultas laborales
y sobre seguros de
salud, las mas
realizadas por personas
con necesidades
cronicas de salud,
segun el informe Clinica
Legal de la POP

Martes, Febrero O, JOG

La Plataforma de Organizaciones de
Pacientes [POP) cree que la proteccidn
secial  de  las  personas  con
necesidades cronicas de salud debe ir
de la mano de su empoderamiento,
particularmente en el dmbito juridico,
para que conozcan sus derechos y
puedan ejercerlos con total libertad y
seguridad. Por ello, desde su..,

En 2023 sigue habiendo un marcado interés en los
temas laborales vinculados a la enfermedad (23%),
centrandose especialmente en la incapacidad temporal,
la incapacidad permanente (10%), y la adaptacion del
puesto de trabajo por motivos de salud. En este sentido,
queda patente la necesidad de mantener un enfoque
integral y especifico en este ambito para brindar un apoyo
efectivo a la comunidad de pacientes.

Es relevante sefialar que, durante el afio 2022, las
consultas relacionadas con seguros de salud se
consolidaron y, a lo largo del 2023, han
experimentado un notable aumento, llegando a
duplicarse (32%) y superando las consultas laborales,
por primera vez desde que existe la Clinica Legal. Este
incremento no solo evidencia el creciente interés de los
pacientes en este ambito, sino que refleja los desafios y
problemas que estan enfrentando las personas con
necesidades crénicas de salud.
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PLATAFORMA DE ORGANIZACIONES
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PLATAFORMA DE ORGANIZACIONES
DE PACIENTES

Muchas gracias

www.plataformadepacientes.org
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