Saocietal Impact of Pain

ESPANA

ANTECEDENTES

La plataforma Impacto social del dolor (SIP) es una plataforma de multiples partes interesadas
gue tiene como objetivo crear conciencia sobre el dolor y cambiar las politicas sobre el dolor. SIP fue
fundada por Griinenthal y la Federacion Europea del Dolor (EFIC), y Pain Alliance Europe (PAE) y Active
Citizenship Network (ACN) se unieron como socios en una etapa posterior.

En 2019, Griinenthal tomé la decisidon de dar un paso atras en su papel de socio SIP vy, en
cambio, asumir un papel de patrocinador. Esto implicaba que Griinenthal debia alejarse de cualquier
interaccion directa con las autoridades o participacién activa en proyectos y actividades de
comunicacion de la SIP. A partir de 2020, los demas socios de la SIP asumieron el liderazgo en la
planificacién estratégica de actividades, asi como en la gestion de proyectos y comunicaciones para
sus plataformas nacionales.

Siguiendo el modelo SIP Europa, donde EFIC y PAE lideran la plataforma, los representantes
nacionales de SIP Espafia, Sociedad Espafola del Dolor (SED) y la Plataforma de Organizaciones de
Pacientes (POP) han tomado la iniciativa en la gestion del proyecto bajo este nuevo modelo, con un
papel mantenido para los demas socios.

OBJETIVOS DE SIP

Los objetivos de SIP son:

e Sensibilizar sobre la relevancia del impacto que tiene el dolor en nuestras sociedades, salud y
sistemas econdmicos.

e Intercambiar informacion y compartir las mejores prdcticas en todos los estados miembros de
la Unidn Europea.

e Desarrollar y fomentar estrategias y actividades de politicas nacionales para mejorar la
atencion del dolor en Europa.

PRINCIPIOS

Para mantener la integridad del proyecto, los socios de SIP consideran que los siguientes
principios son fundamentales para la plataforma. Todos los socios, patrocinadores y avalistas deben
adherirse a estos principios:

e SIP promueve la adopcion de un manejo del dolor multimodal y multiprofesional y no se centra
en un enfoque de tratamiento en particular.

e SIP crea conciencia sobre el impacto de todos los tipos de dolor, incluido el dolor crénico y
agudo, y no existe para promover condiciones o sintomas especificos.



e SIPvalora la voz de los pacientes y tiene como objetivo que los pacientes participen en la toma
de decisiones politicas.

e S|P actua con transparencia, en términos de declaracion de intereses, pero también
comprometiéndose con todas las medidas de transparencia relevantes de las instituciones de
la UE y los cédigos sectoriales relevantes.

Los socios nacionales de SIP no promoveran, recomendaran, respaldaran ni adquirirdn productos
en el contexto de SIP. En ningun caso los socios nacionales del SIP influirdn de forma inapropiada o
poco ética en las decisiones de las autoridades sanitarias, los organismos de compra o prescripciéon o
los profesionales sanitarios individuales en relacidn con determinados medicamentos.

GOBERNANZA 'Y SOCIOS

El nuevo proyecto se rige con la siguiente estructura:

Socios: La Sociedad Espafiola del Dolor (SED) como socio principal, con ayuda de la Plataforma
de Organizaciones de Pacientes (POP) actuardn como socios de la plataforma SIP Espafia, manejando
la gestidn diaria del proyecto, actuando como la cara publica de SIP y siendo el punto de contacto para
los responsables politicos y otras organizaciones. La estrategia del proyecto sera articulada e
implementada por los socios nacionales de SIP.

Orientacidn de las plataformas nacionales SIP: desde 2018, SIP Europa ha lanzado iniciativas
nacionales satelites en varios paises europeos. Estas plataformas, entre las que se encuentra SIP
Espafia, se mantienen y coordinan con la orientacién de los socios europeos de SIP. Las Plataformas
Nacionales SIP adoptan un enfoque similar de multiples partes interesadas, incluidos médicos y
pacientes, siguiendo un esquema propuesto por los socios europeos.

Foro de partes interesadas: La Sociedad Espafola del Dolor, como socio principal de SIP
Espafia, tiene la intencién de establecer un Foro de partes interesadas, que reunira a organizaciones
interesadas en el dolor de varios sectores. Es probable que se trate principalmente de organizaciones
cientificas o dirigidas por pacientes, pero se consideraran otras organizaciones interesadas. El Foro de
Partes Interesadas se reunird al menos una vez al afio, con el propésito de desarrollar conjuntamente
la estrategia del SIP e identificar objetivos especificos y metas politicas.

Red mas amplia de expertos y avalistas: La Sociedad Espafiola del Dolor busca incluir una
amplia gama de partes interesadas dentro de SIP como oradores en eventos, contribuyentes a
publicaciones y organizaciones que avalen el proyecto. Estos podrian incluir empresas, sindicatos,
organizaciones académicas, instituciones de investigacion, grupos de expertos y administradores de
sistemas de salud.

Patrocinadores: Se invitard a los patrocinadores a asistir al Foro de partes interesadas en
calidad de observadores. Los patrocinadores serdn invitados a una reunién anual o, alternativamente,
recibirdn informes anuales para dar su opinidon sobre las actividades nacionales del SIP y sus
sugerencias para los objetivos de las politicas. Los patrocinadores también seran invitados a todas las
reuniones publicas de SIP.

Responsabilidades de gestion

La gestion de las actividades nacionales de la SIP estd a cargo de la Sociedad Espariola del Dolor
para llevar a cabo las responsabilidades descritas.

Las responsabilidades son, entre otras:



e Monitorizacidn de las oportunidades de politicas nacionales
e Informacidn periddica de los socios clave

e Enlace con patrocinadores

e Organizacién de reuniones

e Enlace con la plataforma europea SIP

e Difusion de las actividades nacionales de SIP

e Gestion de proyectos especificos

PRIORIDADES A LARGO PLAZO DE SIP

En 2018, la Comisidn Europea invitd a SIP Europa a organizar una red tematica en la plataforma
de politicas de salud de la Comisién. La Red Tematica reunid a un gran nimero de partes interesadas
en la salud para trabajar en una Declaracidn conjunta sobre el impacto social del dolor. La Declaracién
Conjunta fue la pieza mas completa de promocién de politicas que los socios se habian comprometido
a escribir y, por lo tanto, sirve como base subyacente para la mayor parte de su trabajo en el futuro.
La Declaracién Conjunta cubrié las siguientes areas:

1. Dolor como indicador: Desarrollar instrumentos para evaluar el impacto social del dolor (el
dolor como indicador de calidad)

2. Educacidn sobre el dolor: Priorizar la educacion sobre el dolor para los profesionales de la
salud, los pacientes, los encargados de formular politicas y el publico en general.

3. Dolor en el entorno laboral: Facilitar politicas que aborden el impacto del dolor en el empleo
e incluir el dolor en las iniciativas existentes relevantes.

4. Investigacion sobre el dolor: aumentar la inversién en la investigacion sobre el impacto
social del dolor.

Estas areas siguen siendo relevantes actualmente y seguiran siéndolo en los préximos afios y
serviran como base para gran parte del trabajo del SIP en el futuro. También sirvieron como modelo
para las Plataformas Nacionales SIP, entre ellas SIP Espafia.

Fruto de este trabajo, el 11 de diciembre de 2018 se celebrd en las instalaciones del Ministerio
de Sanidad en Madrid, la primera edicién del foro Impacto Social del Dolor en Espafia, el cual fue
organizado por la Sociedad Espafiola del Dolor (SED), en representacion de la Federacion Europea del
Dolor (EFIC), la Sociedad Espafiola de Directivos de la Salud (SEDISA) y Pain Allliance Europe (PAE), con
la participacion de la Alianza General de Pacientes (AGP), el Foro Espafiol de Pacientes y la Plataforma
de Organizaciones de Pacientes (POP). Asimismo, se conté con la implicacién de la Sociedad Espafiola
de Calidad Asistencial (SECA) y la colaboracion de la empresa farmacéutica Griinenthal.

La celebracién de este foro se enmarcd en la iniciativa SIP Internacional, que, como hemos
visto antes, trabaja desde el afio 2009 a nivel europeo para mejorar la atencion, los resultados y la
calidad de vida de los pacientes que padecen dolor, mediante la sensibilizacién por parte de las
autoridades europeas sobre el impacto del dolor, a través del didlogo y la busqueda de consenso entre
los diferentes agentes y organizaciones implicadas.

En Espaiia, el primer Evento SIP tuvo como objetivo dar continuidad a la linea de trabajo
europea de acuerdo con las caracteristicas propias de nuestro pais; para ello se abordaron los
principales retos a través de la creacion de un espacio para el didlogo y la busqueda del consenso entre
los principales actores implicados en el tratamiento del dolor. De este modo, se contd con la
participacién de los siguientes perfiles: Profesionales de la salud, tanto de Atencién Primaria como
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Hospitalaria, de las principales especialidades y unidades especializadas implicadas en la atencion del
dolor, incluyendo responsables de programas o iniciativas especificas relacionadas con la mejora de la
atencion del dolor. Lideres clinicos y profesionales de la salud vinculados a la docencia y la Universidad.
Representantes de sociedades cientificas. Técnicos y mandos intermedios de Consejerias de
Salud/Sanidad. Profesionales pertenecientes a equipos de direccidon de Consejerias de Salud/Sanidad,
hospitales y areas asistenciales. Pacientes y representantes de asociaciones de pacientes, tanto de
cardacter nacional como internacional.

La primera edicién de este foro contd con la participaciéon de cerca de 100 personas, entre
asistentes, ponentes, moderadores, coordinadores y organizadores.

El programa del Evento contempld un acto inicial de presentacién de la jornada asi como el
desarrollo posterior de tres grupos de trabajo en paralelo, en los que se contaba, en cada uno de ellos,
con la presencia de un moderador, un coordinador y tres ponentes para exponer los contenidos
propuestos, junto con espacios de debate para la intervencién del publico asistente.

Los contenidos tratados fueron los siguientes:

1. Grupo de trabajo sobre el dolor como indicador de calidad asistencial:
- Elimpacto en numeros del dolor en el paciente en la sociedad y en el Sistema Nacional de
Salud (SNS)
- El dolor como elemento estratégico y de calidad en el SNS.
- Medicion y evolucién sistemdtica del dolor. La importancia del registro en la Historia
Clinica.

2. Grupo de trabajo sobre coordinacion y continuidad asistencial:
- Claves del modelo asistencial del dolor. Una visién holistica e integrada.
- Claves del enfoque y despliegue organizativo en el abordaje de la atencién al dolor.
- Buenas practicas en el abordaje del dolor. Visién nacional, regional y local.

3. Grupo de trabajo sobre atencion al dolor en cronicidad y en otros perfiles poblacionales:
- Gestion del dolor en la Enfermedad Crénica Avanzada (ECA). Ambitos de actuacion.
- Areas de mejora del abordaje del dolor en la poblacién infantil. Ddnde y cémo actuar.
- Percepcion de los pacientes sobre el abordaje del dolor.

PRIORIDADES DE SIP ESPANA PARA 2021-2022

1. Dolor relacionado con el cancer

- Educacion continuada. Brindar un nivel adecuado de educacidn y capacitacién en la evaluacion
y manejo del dolory otros principios de cuidados paliativos a todos los profesionales de la salud
involucrados en la atencién o pacientes con dolor relacionado con el cancer. La Sociedad
Espafiola del Dolor (SED) organiza un programa de formacion continua de posgrado en el que
se estudia el dolor relacionado con el cancer.

- Ciencia e investigacion. Fomentar la investigacidn continua sobre los mecanismos, patogenia,
diagndstico y tratamiento del dolor relacionado con el cancer.

- Colaboracion con la Sociedad Espafiola de Oncologia (SEOM) y la Sociedad Espafiola de
Cuidados Paliativos (SECPAL). Durante los ultimos 6 afios, la SED ha estado trabajando junto
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con SEOM en un acuerdo marco. SED y SEOM estan haciendo juntos (autoria compartida) un
estudio Delphi para objetivas dénde nos encontramos en recursos para el tratamiento del dolor
por cancer.

- Alentar al Ministerio de Sanidad a incrementar los recursos y la provisidn de atencién médica
en todas las unidades de tratamiento del dolor para poder tratar adecuadamente a los
pacientes que padecen dolor relacionado con el céncer. Segun un articulo de reciente
publicacion (Polo-Santos M, Videla-Cés S, Pérez-Herndndez C, Mayoral-Rojals V, Ribera-
Canudas MV, Sarria-Santamera A. Actualizacion sobre recursos, procedimientos y prestacion
asistencial en unidades de dolor: A Survey of Spanish Practitioners. International Journal of
Environmental Research and Public Health. 2021, 18 (2): 451), solo una pequefia proporcion de
las unidades espafiolas de tratamiento del dolor cumplen las recomendaciones nacionales
propuestas por el Ministerio de Sanidad (por ejemplo, solo 59 unidades de dolor que
participaron en la encuesta estan tratando a pacientes oncoldgicos y las que lo hacen tienen
tiempos de espera superiores a los recomendados por la Asociacién Internacional para el
Estudio del Dolor (IASP). Debido a la amplia evidencia de que la atencion multidisciplinaria es
la intervencidon mas rentable para el dolor crénico, se necesitan mas esfuerzos para lograr estos
estandares.

2. Dolor y digitalizacién.

Promover la tecnologia digital para mejorar las perspectivas del dolor crénico. Queremos
impulsar la salud digital como medio para contribuir a la construccion de sociedades mas saludables y
sostenibles.

3. Empleo e integracion social de los pacientes con dolor.

- Luchar para que los empleadores realicen ajustes razonables y flexibles en el lugar de trabajo
que puedan ayudar a las personas con dolor crénico a permanecer en el trabajo o reintegrarse
a la fuerza laboral.

- Trabajar junto con las autoridades nacionales para promover politicas que reflejen el vinculo
entre el tratamiento / cuidado del dolor y el empleo.

- Ayudar a las personas con enfermedades crénicas a permanecer en el trabajo

4. Promover la interaccidon continua con las autoridades sanitarias.

La transversalidad como modelo integrador real en la planificacion sanitaria actual. Revisar las
escalas de discapacidad y dependencia con relacidon al dolor crénico. Desarrollar planes estratégicos
de manejo del dolor en aquellas comunidades en las que no estan hechos o estan obsoletos.

Para llevar a cabo estos objetivos pretendemos organizar el Segundo Foro de concienciacidn
sobre el Impacto Social del Dolor (22 Evento SIP Espaia) que se celebrara a principios de 2022 para
continuar apoyando el intercambio de iniciativas y nuevas propuestas enfocadas a un mejor manejo
del dolor con participacidn de diferentes perfiles y niveles de partes interesadas



