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qT’ EFCCA
‘ European Federation of Crohn s
& Ulcerat ive Colitis Assoc iations

EFCCA (siglas de European Federation of Crohn's & Ulcerative Colitis
Associations) representa a 46 asociaciones hacionales
de pacientes de Crohn y Colitis Ulcerosa.

Nuestra mision es mejorar la vida de mas de 10 millones de personas
(3.4 millones solo en Europa) con Crohn y Colitis Ulcerosa
y brindarles mayor voz y visibilidad.
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@  Areas estratégicas de EFCCA
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4 EFCCA

European Federation of Crohn’s
& Ulcerative Colitis Associations

62\ +  Asamblea
g/ General
e Maxima autoridad de EFCCA

e Se rellne una vez al ano
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o Estructura

P W Junta. e Guia la actividad general de EFCCA
i1l Directiva e Formada por miembros de
— las asociaciones nacionales

e Apoya a la Junta Directiva

o Gestiona el dia a &
dia de EFCCAY el
cumplimiento del

r’l Secretariado
plan de trabajo
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(. EFcCA Actividades de EFCCA: Algunos ejemplos

Me @studio de Preferencias de los Paciente9
las |
T T BRI T G Proyecto en colaboracion con la Universidad de Lovaina
. . > . . En curso desde junio hasta diciembre de 2023
A S :
s ). What do IBD patients ObJeUVOS _ _ _
) find important in their o ldentificar necesidades de tratamiento no cubiertas
reatment? . . - .
e — e Evaluar las preferencias respecto al riesgo/beneficio
important for you! del tratamiento
&4 & __—— Gy reca  Cuantificar la iImportancia de los aspectos clave del
uLeven tratamiento
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(. EFcCA Actividades de EFCCA: Algunos ejemplos

| Me Gncuesta sobre Personas de 60 anos y mé9
asS |

Proyecto en colaboracion con la Universidad de Leiden
AR (WeRLD

Lanzado el 19 de mayo de 2023 (Dia Mundial de la
Ell); en curso hasta finales de diciembre de 2023

EFCGA Survey on people

with IBD aged 60 and over Objetivos:

e Mejor comprension de la epidemiologia

e Evaluar el impacto en la calidad de vida

e Objetivos terapeuticos autorreportados

o Comorbilidades y fragilidad autorreportadas

efcca.org

START THE SURVEY
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fffa Ercca Actividades de EFCCA: Algunos ejemplos

G’royectos Horizon 2020 y Horizon Europe)

EFCCA participa en 5 proyectos de investigacion

N del programa Horizon Europe y en 2 proyectos del
\ i 4 s programa Horizon 2020
'] \ Los siete proyectos se caracterizan por:
J ﬂ S—— e Investigacion y desarrollo punteros
M'ﬁ IN o Colaboracién multidisciplinaria
BT e Enfoque centrado en el paciente
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(. EFcCA Actividades de EFCCA: Algunos ejemplos

Em
de

(DIVA y la EFCCA Academy>

Se fundamenta en dos herramientas principales:
la EFCCA Academy y DIVA

DIVA (siglas de Data Insights for Added Therapeutic
Value o Datos para un valor terapeutico anadido)
representa el acercamiento de EFCCA al analisis
de datos cientificos con el objetivo de mejorar los
resultados del tratamiento de la Ell

Ofrece, con un enfoque centrado en el paciente,
Ideas y recomendaciones a los usuarios.
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§=== ¢Como convertirse en miembro de EFCCA?

Dos tipos de e Plenos miembros
membresia segun la
constitucion actual

e Miembros asociados

e Ser una asociacion
liderada por pacientes
gue represente a
personas con Ell

efcca.org

Requisito basico
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(fy EFcca ¢ Como convertirse en miembro de EFCCA?

Proceso de solicitud

Presentacion Participacion (como La AG vota
de los estatutos observador) y presentacion la admisién
en la Asamblea General el ano siguiente

efcca.org
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¢ Como convertirse en miembro de EFCCA?

De miembro asociado a pleno miembro

Contar con el patrocinio
de un miembro pleno

Ser miembro de
EFCCA durante al
menos 3 anos
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¢ Como convertirse en miembro de EFCCA?

Compromisos de los nuevos miembros

Cuota de membresia anual

Vinculo con el miembro nacional

Intercambio de informacion
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¢ Como convertirse en miembro de EFCCA?

Beneficios

Formar parte de una red global

Acceso a proyectos e Iniciativas

Interaccion con distintos grupos de interés

Participacion en la Asamblea General
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w' European Federation of Crohn’s

& Ulcerative Colitis Associations
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