EL PACIENTE empoderade

El tener una enfermedad poco frecuente, ademas de las circunstancias especificas de cada patologia, implica para los
afectados otros problemas:

Desconocimiento acerca del Desconciertoy desorientacion  Desinformacion sobre cuidados, Desinformacion sobre
origen de la enfermedad en el momento del posibles complicaciones, especialistas o centros
diagnostico tratamientos y ayudas técnicas médicos de referencia

que puedan facilitar su vida

\ / : o . .
__ : En 1998 la OMS definio el empoderamiento para la salud como un proceso mediante el cual las
Ny personas adquieren un mayor control sobre las decisiones y acciones que afectan a su salud?
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Debido a la baja prevalencia y a la falta de experiencia, los pacientes con EERR se ven obligados a convertirse en
expertos de su propia enfermedad?

Alfabetizaciéon en salud

RE;

Acceder, comprender vy aplicar |a informacion en temas de salud, con el fin de
hacer valoraciones y tomar decisiones*

Centro de Referencia Estatal de Atencién a Plataforma PyDeSalud:
: Personas con Enfermedades Raras y sus Familias Promover el intercambio de material informativo
(CREER) de Burgos: : ¢ para facilitar el disefio de herramientas de toma de
Ofrecer apoyo y formacion a las familias afectadas, P decisiones compartidas (PtDA) a través de una :
informacion y documentacion sobre EERR, investigacion rigurosa y bajo supervision de un :
formacion especializada y promocién de estudios Comité de Cientificos y Expertos®
e investigaciones® :

o R . Asociaciones de Pacientes: Plataforma Share4Rare de|
D royecto | ?reConnect.l Educar e informar sobre EERR, i Hospital Sant Joan de Déu: :
co?nrtfr?i?jsgzjgslggggiicelg?ei c?;sn sensibil'iz.ar sobre sus : Proporcionar informacién rigurosa :

ER especificas, bajo la supervision pfoblematlcas_ y obtener _y conectar pacientes con la

de comoderadores? i i legitimacion social para hacer i i misma enfermedad y los mismos
: visibles sus demandas® P sintomas®
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Inclusion en la toma de decisiones
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Evaluar las opciones disponibles, beneficios y potenciales efectos adversos y tomar
una decision consensuada entre el equipo clinico y el paciente®

Academia Europea de Pacientes (EUPATI): : Grupo Europeo de Defensa de los
Informar y formar sobre innovacion, : pacientes de EURORDIS:
investigacion y desarrollo de nuevas Participar en la definicion de areas de

innovaciones para fomentar la participacion : : investigacidon importantes para los pacientes

ciudadana en el I+D de los medicamentos™ y sus familias"
Comité de Medicamentos Huérfanos: EURORDIS Open Academy:
Designar medicamentos huerfanos, Formar a los defensores de los pacientes
Asesorar a la Comision Europea sobre la : para participar en la toma de decisiones
politica de medicamentos y elaborar sobre atencidon médica, investigaciony
directrices® desarrollo de medicamentos™

. .
------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------

OMS: Organizaciéon Mundial de la Salud; EERR: Enfermedades Raras; EURORDIS: European Organization for Rare Diseases (Organizacién Europea de Enfermedades Raras
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