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5 continentes
53 paises = el
400 centros etere”
925 hermanos e
45.000 profesionales -,
8.000 voluntarios




MISION

Prestar una atencion integral
a personas gue se encuentran
en situacion de
vulnerabilidad, contribuyendo
a crear una
sociedad mas justa
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5 elementos determinantes
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2. Casuistica de pacientes

Ingresos pediatricos - Europa
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2. Casuistica de pacientes

Acreditaciones
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2. Casuistica de pacientes

Incremento progresivo de la complejidad
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2. Casuistica de pacientes
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1. Prioridad estratégica

Alta especializacion: YmAbs un nuevo tratamiento para el neuroblastoma
de alto riesgo

Neuroblastoma Stage 1
primary development locations

Spinal (Nerve Root)
neuroblastoma can
sometimes develop here

Adrenal Gland
neuroblastoma most
commonly develops here

Kidney
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1. Prioridad estratégica

Retinoblastoma - tratamiento con virus oncolitico

=  Tratamiento del retinoblastoma
con virus

®" Primera vez en el mundo
= Ensayo clinico: 10 pacientes

= Aprobado por la AEM
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3. Talento cientifico

+de 200

personas

dedicadas full
time a la presupuesto

investigacion




Modelo
organizativo

Implicacion

paciente

Alianzas




Modelo de la Clinical Research Unit
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" La misién de la Unidad de
investigacion Clinica (CRU)
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1. Modelo organizativo

500

Pacientes

Investigadores

Basado en un modelo de Single
Clinical point of contact, en el que se
Re;ia;?h centraliza toda la gestion y
desarrollo de ensayos clinicos

CRO

Monitor

Otros servicios




1. Modelo organizativo
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2. Equipo
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2. Equipo

= Gestion de la visita de los pacientes y coordinacion con la

LT familia.
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incluidos citostaticos.
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3. Alianzas
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4. Implicacion del paciente

foYoY0]

Involucrar a pacientesy
familias permite
contribuir a una mejor
investigacion clinica,
facilitando proyectos
centrados en sus
necesidades
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7

-Disefio del protocolo (placebo,
visitas, procedimientos)
-Palatabilidad

Adherencia

.

-Priorizacién
delas
necesidades
de
investigacio

-Disefio del
Cl/asentimiento
Aspectos éticos
-Proteccién de dato

Plan de Inicio de

desarrollo

Pre-

Clinica estudios

000!

-Asesoramiento cientifico en Agencias
Regulatorias
-Resultados de los estudios (Lay
summaries)

Ficha técnica

-APPS
-eTools Asesoria en
tecnologias

de la salud

Durante el Resultado y

Aprobacion

estudio diseminacion

regulatoria



4. Implicacion del paciente

H00

Herramienta interactiva sobre el
proceso de un ensayo clinico
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4. Implicacion del paciente

KIDS BARCELONA

Suma't a la lluita contra
el cancer infantil

000

www.kidsbarcelona.org



http://www.kidsbarcelona.org/

4. Implicacion del paciente

European medicines agency (EMA)

EU

SCIENCE

Principles on the involvement of young
patients/consumers within EMA activities
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ROPEAN MEDICINs

MEDICINES HEALTH
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4. Implicacion del paciente

é%DQGnet

= Grupos de pacientes expertos.

= Educacidn en ensayos clinicos,
investigacion e innovacion.

= Sesiones regulares de consejo
cientifico.

= Perspectiva Europeay
intercultural.
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Resultados

Indicadores




Resultados

Tiempo medio
inicio EC-
primer paciente

Tiempo medio
de firma

20 dias 45 dias
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Ensayos clinicos y observacionales
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1. Ensayos clinicos

117 ensayos clinicos activos
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2. 1+D e innovacion

New Medicinal products

Autism Apps

Sart Jgan X
«us Off  &D

3D Prosthesis Home rehabilitation Robots
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3. Publicaciones

ol

-

Produccion cientifica

1909 1977

450
400

350
1.157

1.138

300
250
200
150
100

50

2013 2014 2015 2016 2017 2018

g
8
=
=]
==}
=
=2
=)
3
8
=
w
=)

I Articulos con factor de impacto

XIl CONFERENCIA ANUAL

w
S
=
=
(=1
=
i
=
2
=
S
=
=
a.
w
3
(7]
=

=l—Sumatorio Factor de impacto




Condiciones necesarias Modelo Resultados

Prioridad Modelo

e Indicadores
estrategica

organizativo

Casuistica Implicacion

pacientes paciente

Talento Alianzas
cientifico







	Número de diapositiva 1
	Número de diapositiva 2
	Número de diapositiva 3
	Número de diapositiva 4
	Número de diapositiva 5
	Número de diapositiva 6
	Número de diapositiva 7
	Número de diapositiva 8
	Número de diapositiva 9
	Número de diapositiva 10
	Número de diapositiva 11
	Número de diapositiva 12
	Número de diapositiva 13
	Número de diapositiva 14
	Número de diapositiva 15
	Número de diapositiva 16
	Número de diapositiva 17
	Número de diapositiva 18
	Número de diapositiva 19
	Número de diapositiva 20
	Número de diapositiva 21
	Número de diapositiva 22
	Número de diapositiva 23
	Número de diapositiva 24
	Número de diapositiva 25
	Número de diapositiva 26
	Número de diapositiva 27
	Número de diapositiva 28
	Número de diapositiva 29
	Número de diapositiva 30
	Número de diapositiva 31
	Número de diapositiva 32
	Número de diapositiva 33
	Número de diapositiva 34
	Número de diapositiva 35
	Número de diapositiva 36
	Número de diapositiva 37

