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La voz de los pacientes en una web

. El Foro Espafol de Pacientes (www.webpacientes.orq)

lgﬂm aspafiol de pacientes ©S UN espacio comun para la reflexién, informacion e

. investigacion entre las asociaciones de pacientes, "una
organizacion que representa los intereses de todas ellas”, como sefialé el doctor
Albert Jovell, director de la Fundacié Biblioteca Josep Laporte, Fundacion de quién
partié la idea, pionera en Espafia, pero con una larga tradicién en Europa. Las
entidades promotoras de este Foro han sido la Asociacion Espafiola contra el
Céancer, la Fundacién Hipercolesterolemia Familiar, Federacidon de Diabéticos
Espafioles, Federacion Espafiola de Enfermedades Raras y la Liga Reumatol6gica
Espafola. Esta abierto a todas las asociaciones de pacientes, incluso aquellas que
no cuentan con pagina web podran tener un espacio propio dentro de la pagina, de

manera que cualquier persona que entre podra informarse sobre dicha entidad.

"La intencién de este Foro es ser un punto de referencia para cualquier érgano
publico o privado tanto nacional, autonémico como europeo sobre los aspectos que
interesen a los pacientes", sefialé Pilar Suarez, de la Asociacion Espafiola contra el

Cancer.

Otro de los objetivos de este Foro es coordinar acciones conjuntas de informacion,
divulgacién, comunicaciéon e investigacion en las areas especificas de interés comun
para dichos pacientes, como es la informaciéon a los pacientes, la toma de
decisiones clinicas compartidas, la relacibn y comunicacién médico-paciente, la
accesibilidad a las prestaciones sanitarias, la participacibn en los procesos de

determinacién de prioridades sanitarias, o los derechos de los pacientes.
Una herramienta de gran utilidad

Pretende ser sobre todo una herramienta de gran

oY webpacientes

utilidad para las personas que accedan a ella en busca
de informacion. Entre los contenidos destaca la

"biblioteca de pacientes”, una coleccién de documentos y articulos relacionados con
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la problematica de los pacientes; informacidon sobre politica sanitaria aplicada a las
distintas patologias, asi como a los planes de salud. También la educacién sanitaria
ocupara un lugar prioritario en la web, en la que se podra acceder a informacién
sobre pruebas diagnésticas de las distintas enfermedades, glosario de términos

meédicos y al Manual Merck de Medicina del Hogar.

Se podran compartir testimonios de pacientes que aporten su visidn y experiencia
del sistema sanitario y de las enfermedades que padecen, y se expondra también
una seleccién de noticias aparecidas en Espafia y en otros paises sobre los derechos
de los pacientes y su problematica, asi como una serie de recursos de interés.

El Foro Espafiol de Pacientes, quiere ser la voz de los pacientes, aportando una
vision independiente, no partidista y representativa del colectivo espafol, pero
también quiere colaborar en la realizacién de proyectos conjuntos con el Foro
Europeo de Pacientes, con el fin de mejorar la atencién sanitaria y la calidad de

vida de todos.
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