LA COMUNIDAD DE
ASOCIACIONES DE PACIENTES
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En Espaia hay mas de 20 millones de diagndsticos
de pacientes cronicos y en torno a 4 millones de
discapacitados

Millones de familias con uno o varios miembros
con una o mas patologias cronicas o con
discapacidad

Hay enfermedades
Leves, graves, mortales
Infecciosas, hereditarias, de causa desconocida
Enfermedades muy prevalentes y enfermedades raras
Incapacitantes o no
Con tratamiento o sin él ®

Prevenibles o no Q
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En Espana hay mas de 4.000 organizaciones sin animo de
lucro creadas, formadas por o dirigidas a pacientes 'y
discapacitados o sus familiares o cuidadores

Hay gran diversidad entre |las organizaciones de pacientes:
Prevalencia y tratamiento
Areas terapéuticas
Tamano y ambito geografico
Objetivos y nivel de profesionalidad
Servicios y actividades
Necesidades y Recursos
Naturaleza juridica, Asociados y Relaciones con otras asociaciones
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| Por qué nace Somos Pacientes |

Los principales servicios y actividades que desarrollan las
organizaciones de pacientes son:

Educacidén sanitaria: Campanas de prevenciéon y de promocion de habitos
saludables, edicidon de publicaciones, organizacién de eventos...

Ayuda y asistencia a pacientes y discapacitados y sus familiares: apoyo
psicoldgico, grupos de ayuda mutua, pisos de acogida, asesoramiento legal
y laboral, talleres (rehabilitacion, terapia ocupacional, musicoterapia, etc.),
actividades de ocio y tiempo libre...

Concienciacion social y defensa de los derechos de los pacientes y
discapacitados: Lucha contra el estigma, apoyo social, reivindicacion ante
las administraciones y las instituciones...

Fomento de la investigacion y colaboracion cientifica: Promocién y
participacion en ensayos clinicos, relaciones con colectivos cientificos
(profesionales sanitarios, investigadores...)
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Somos Pacientes difunde esas actividades

Ayuda y asistencia a
pacientes y familiares

Educacion sanitaria

Concienciacion social y
defensa de los derechos de
los pacientes

Fomento de la investigacion
y colaboracion cientifica
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En Somos Pacientes las asociaciones interactian
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{ Asociaciones de diferentes patologias, }

tamano y ambito geografico




{Asociaciones de pacientes de toda Espaﬁa}
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Una plataforma orientada al mundo del paciente y basada en las
asociaciones de pacientes. Es una comunidad que ofrece un espacio
compartido de informacion, participacion, formacion, servicios y
trabajo colaborativo.

Q somos pacientes
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Informacién de actualidad Comunidad activa: Herramientas, servicios y
y de utilidad Red social utilidades
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Mapa de asociaciones Fichas de enfermedades
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La redaccion periodistica de Somos
Pacientes publica diariamente noticias,
reportajes, entrevistas, dossieres,
informes, documentos, videos,
convocatorias de eventos...

Las organizaciones de pacientes pueden \‘
publicar directamente todos los

contenidos que quieran en Somos

Pacientes: comunicados, informaciones,

articulos de opinidn, convocatorias,

fotografias, videos...

NEWS
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Comunidad
activa g
:

G A N

Red social (Buddy Press), comunidad activa
de usuarios, grupos de trabajo publicos o
privados, tablén de anuncios, intercambio
de documentos...

Foros de debate por enfermedades o por
otros temas de interés, comentarios en
todas las entradas, redes sociales
integradas...
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Espacio web personalizado, Sala de
reuniones virtual, Webinars y cursos de
formacion online, charlas virtuales,
retransmision de eventos en directo,
encuestas, aplicaciones para movil,
widgets de noticias, agregador de noticias,
blogs personales, agenda segmentada para
medios, bolsa de voluntarios...
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Soporte documental sobre todo lo que
puede interesar en relacion con una
determinada enfermedad, trastorno o
discapacidad.

Casi un centenar de fichas con una breve
descripcidn de la patologia, el listado de
organizaciones de pacientes relacionadas con
esa enfermedad, las ultimas noticias publicadas
por Somos Pacientes y por las asociaciones,
eventos en la agenda, foros de debate,
documentos de interés, fotografias y videos...
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Mapa de
Asociaciones
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Fichas de mas de 1.200 organizaciones de
pacientes, que cuentan con espacio web
personal e informacion sobre los datos de
contacto, servicios que prestan, ,
actividades que desarrollan... Todo ello P :Am?mm_m@rmh_
localizable a través de un buscador que,

entre otras posibilidades, ofrece la

busqueda por enfermedad, trastorno o

discapacidad y por ubicacion geografica o0
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* Informacion diaria de actualidad y de utilidad

e Consulta, RSS, widgets

Soporte para contenidos:

e Publicacién inmediata y acceso a otros
publicos

Formacion a la carta

Red social privada:

e Grupos de trabajo, foros de debate,
intercambio de documentos, intranet

Herramientas y servicios ad hoc

e Widgets personalizables (Noticias propias,
agregador...), encuestas, newsletter, Foros,
reuniones virtuales, videoconferencias,
retransmision de eventos en streaming, enlace
con posibles colaboradores (tablon), respuesta
a nuevas necesidades...
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Una iniciativa de
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