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El papel del paciente en los EECC: de DÓNDE VENIMOS?

Diseño del 
protocolo / 
revisión CI Fase I Fase II Fase III

Resultados del 
ensayo

Asociaciones de Pacientes
/ Pacientes

Ensayo clínico

Fase IV

MODELO CARTA DE AGRADECIMIENTO 

TRAS LA PARTICIPACIÓN DEL PACIENTE 

EN EL ENSAYO CLÍNICO.

Trabajo conjunto SEFC y Farmaindustria

- Necesidad de información 
y formación

- Desconocimiento

RD 
1090/
2015



El Paciente HOY: Rol activo
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Hacia un paciente informado y formado que comparte y colabora

Telemedicine, predictive diagnostics, wearable sensors and a host of new apps will 
transform how people manage their health

Nuevas competencias

Transformando EECC para
Mejor reclutamiento
Medicina de precisión

Fuente: Pharma and the connected patient: How digital technology is enabling patient centricity. Deloitte Centre 
for Health Solutions, 2017. Adaptado por Farmaindustria
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El papel del paciente en los EECC: dónde estamos?

Real Decreto 1090/2015, EECC:
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Trabajo con colectivos de pacientes 
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Formación en I+D



✓ Castellano
✓ Inglés



Grupo de Trabajo multidisciplinar y objetivos comunes



¿Por qué una Guía para la participación pacientes pediátrico?



Recomendaciones



Recomendaciones
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Gomez-Lopez (2017 ) Briefings in Bioinformatics

Medicina molecular, personalizada,  y de 
precisión (uso de la información)

+
DIGITALIZACIÓN

Fuente: Pharma and the connected patient: How digital technology is enabling

patient centricity. Deloitte Centre for Health Solutions, 2017. Adaptado por 
Farmaindustria

GESTOR DE SUS DATOS
IMPLICADO EN SU SALUD

Medicina de precisión, digitalización y nuevo rol del paciente

http://www.google.es/url?sa=i&rct=j&q=&esrc=s&source=images&cd=&cad=rja&uact=8&ved=0ahUKEwic-JfHhuTYAhVBWhQKHbpYDQYQjRwIBw&url=http://redescolaborativas.yucataninnovador.org/&psig=AOvVaw2IUeMjB0pW5DJJo0CkUUkd&ust=1516452014082058


❑ Una transformación en el paradigma de la asistencia sanitaria a los pacientes y en la 
investigación de nuevos fármacos. 

❑ 15 de septiembre de 2020: CM aprueba la convocatoria de concesión de subvenciones para la 
Infraestructura de Medicina de Precisión IMPaCT incluida en la Estrategia Española de 
Medicina de Precisión (ISCiii). Debe tener un efecto positivo sobre el acceso de los 
pacientes a la innovación en biomedicina

❑ Infraestructura IMPaCT contará con 25,8 millones de euros y 3 programas alineados con las 
áreas de 

❑ Big Data

❑ Medicina Genómica            Generando Conocimiento y bases para Estrategia MP

❑ Medicina Predictiva

✓ Generar información genómica y molecular para mejorar la comprensión de 
enfermedades e integrar toda esta información con los datos clínicos obtenidos en el 
proceso clínico asistencial

✓ Impulsar la aplicación de nuevas técnicas de computación y procesamiento de datos, 
incluyendo la interoperabilidad de los sistemas existentes, la explotación de la HCE y la 
prescripción electrónica como soportes para fomentar la investigación clínica sustentada 
en el análisis masivo de datos 

✓ ALINEAR   Estrategia de Salud Digital SNS12

Medicina de precisión:  revolución genómica y análisis de datos

https://upload.wikimedia.org/wikipedia/commons/e/e1/Logo_ISCIII.svg
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Hospitales del futuro; hospitales investigadores, líquidos

-Agentes fundamentales en la promoción de la salud: hábitos sanos y 
prevención
-Asistencia+investigación+innovación+docencia: modelo integrado y paciente 
en el centro
-Más virtuales (digitales), menos presenciales
-Medicina personalizada, basada en el valor, diagnósticos mejores, más rápidos 
y menos invasivos
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Del laboratorio al mercado: respuestas a necesidades 
médicas no cubiertas



Presentación proyecto BEST medicamentos-innovadores.org

15

.

El paciente: gestor de sus datos. Papel protagonista en la 
transformación digital

-Evolución del paciente en relación a su salud. Uso de apps. Modelo híbrido 

visitas en EECC (presencial-virtual). 

-Competencias digitales. 

-Antes y después del EECC hay que contar con la visión del paciente (patient

protocol engagement); (assesment study participant). Codiseño y testeo.

-El valor de compartir y reutilizar datos en investigación biomédica. 

GARANTíAS (RGPD y LOPD. Nuevo Código de Conducta FI)

-Estrategia de Salud Digital del SNS

-Nuevo espacio nacional y europeo de datos sanitario. 
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Conclusiones

-Desde el RD 1090/2015: hay un cambio en la participación de los 

pacientes. Es un PROCESO que continua!!

-Oportunidad: PERTE en Salud de Vanguardia

-Innovaciones centradas en el paciente

-La visión del paciente pediátrico

-Complementario lo digital y lo presencial

-Digitalización en beneficio del paciente, pero sin dar un salto excesivo 

(step by step)

-Trasladar el valor de la investigación biomédica a la sociedad. Social 

awareness.



04. Conclusiones

Trabajo de tod@s y para tod@s en beneficio del paciente pediátrico. 

Visión a un futuro con esperanza

Paediatric Cancer Center Barcelona - PCCB
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