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HOMENAJE

Dr. Alberto Jorge Jovell Fernandez
Fundador y primer presidente del FEP

El médico que dio voz a los pacientes

Impulsor del Foro Espainol de Pacientes (FEP), organizacién sin animo de lucro constituida el
dia 9 de diciembre de 2004 siguiendo el modelo del Foro Europeo de Pacientes (agrupacién
asociativa en la que esta integrada), para la defensa de los derechos de los pacientes, mediando
entre las administraciones, colectivos de profesionales sanitarios, asociaciones, empresas,
sociedades cientificas, otros agentes sociales y la ciudadania.

Albert Jovell luchd por el empoderamiento de los pacientes, como agentes activos, centrales de la
atencion sanitaria, estimulando el debate constructivo en pro de la justicia y equidad.

"Te puede pasar a ti”*

Albert Jovell

* Jovell A. Te puede pasar a ti. La sanidad publica beneficia a todos. ISBN 9788415047704. Proteus Editorial, 2012.

espanol de pacientes --l
-] | | |



http://www.google.es/url?sa=i&rct=j&q=&esrc=s&source=images&cd=&cad=rja&uact=8&ved=0ahUKEwic6frXzaPQAhULWBoKHS3FD64QjRwIBw&url=http://www.nogracias.eu/2016/02/20/el-profesional-sanitario-como-paciente-por-mercedes-perez-fernandez/&bvm=bv.138493631,d.d2s&psig=AFQjCNE3HKMtB35Ctzt3C2A1Tarju10xWA&ust=1479053383658988

=hmespam.mp,ciem MEMORIA ANUAL FEP 2018

PRESENTACION

Estimado compafier@

Un afio mas quiero mostrarte en nombre del Foro Espanol de Pacientes y de su junta directiva, un
resumen del trabajo y las actividades que hemos realizado durante 2018.

De nuevo un afio mas, lleno de trabajo y de crecimiento, reforzando la junta directiva con nuevos
miembros y aumentado esta organizacién con nuevas asociaciones de pacientes que se han
incorporado a este gran proyecto.

En esta memoria encontraras el ejemplo de un gran trabajo y esfuerzo de muchas personas que
como td y yo, su principal objetivo es garantizar la calidad de vida de los pacientes y su entorno.

El Foro Espafiol de Pacientes del que tu formas parte, quiere liderar un cambio en nuestra sanidad
y para ello trabaja con diferentes agentes, desde el ambito politico hasta el sanitario, pasando por
medios de comunicacién y por supuesto, la sociedad en general.

En Espafia necesitamos verdaderos lideres que tengan una visidn realista de qué sanidad
gueremos, una sanidad centrada en el paciente, pero con el paciente.

Tenemos grandes retos, trasformar la sanidad hacia un modelo de cronicidad, conseguir la
verdadera participacién de los pacientes en los drganos de gobierno y quizas una las que mas me
preocupan, como es la unidad de accién y estrategia de todas las organizaciones de pacientes.

Este aflo 2018 hemos constituido un consejo asesor de expertos, que trabajara y velara en
orientarnos en todas aquellas cuestiones que nos preocupan: la participacién del paciente, los
pacientes fragiles, la humanizacién, la equidad e igualdad en el acceso y la formacion e
informacién de los pacientes.

Este consejo lo forman hombres y mujeres de reconocido prestigio en su profesion y esta presidido
por el Dr. Julio Sanchez Fierro.

Este es un recorrido lleno de dificultades donde algunos por egoismo u otros intereses, intentan
sacarnos de nuestro camino.

La trasparencia la profesionalidad y la vocacién sincera, de todos los que formamos el Foro Espafiol
de Pacientes hacen que nada ni nadie nos desvien de nuestro verdadero objetivo...LOS
PACIENTES.

Quiero darte las gracias por tu apoyo, tu trabajo y respaldo al Foro Espafiol de Pacientes.

Andoni Lorenzo Garmendia

Presidente del FEP
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MIEMBROS DE PLENO DERECHO

A fecha de 31 de diciembre de 2018: 46 (frente a las 30 de 2017)

ORGANIZACIONES MIEMBRO DEL FEP

1 AANF Asociacion de Afectados de Neurofibromatosis

2 Accion Psoriasis Asociacién de Pacientes de Psoriasis, Artritis Psoriasica y Familiares

3 ABACCO Baleares Asociacion Balear de pacientes de Crohn, Colitis y Ostomizados

4 ACEADE Asociacion Cordobesa de Enfermos Afectados de Espondilitis.

5 AEACAP Asociacion Espafiola de Afectados por el Cancer de Pulmén

6 AEAL Asociacién Espafiola de Afectados por Linfoma, Mielomay Leucemia

7 AEBE - DEBRA Asociacion de Epidermdlisis Bullosa de Espaia. Asociacion Piel de Mariposa (AEBE — DEBRA)
8 AECC Asociacién Espafiola Contra el Cancer

9 AECOSAR Asociacion Espafiola con la Osteoporosis y la Artrosis

10 AEDESEO Asociacion Espafiola de Esofagitis Eosinofilica

11 AEM Asociacién Espafiola contra la Meningitis

12 AEPA-ATM Asociacién Espafiola de Pacientes con Dolor Neuropatico, Neuralgia del Trigémino y Disfunciéon de ATM
13 AEPAC Asociacion Espafiola de Pacientes con Cefalea

14 AEPNAA Asociacién Espafiola de Personas con Alergia a Alimentos y Latex

15 AET Asociacion Espafiola de Trasplantados

16 ALCER llles Balears

17 AME Asociacion Madrilefia de Epilepsia

18 AMUMA Asociacion Espafiola de Afectados de Cancer de Mama y Ginecoldgicos de Castilla La Mancha
19 ANHP Asociacion Nacional de Hipertension Pulmonar

20 AOEX Asociacion Oncolégica Extremefia

21 ASENARCO Asociacion Espafiola del Suefio

22 ASENDHI Asociacion de Enfermos de Hidrosadenitis

23 ASIA Asociacion para la Incontinencia Anal

24 BEGISARE Asociacion de retinosis de Guipuskoa

25 CONARTRITIS Coordinadora Nacional de Artritis

26 CONVIVES CONVIVES con la Espasticidad

27 EuropaColon Espafa Asociacion de pacientes con cancer de colorrectal

28 FACE Federacién de Asociaciones de Celiacos de Espafia

29 FAM Federacion Alcer Murcia

30 FECMA Federacion Espafiola de Cancer de Mama

31 FEDE Federacion Espafiola de Diabetes

32 FEDSANG Federacién Espafiola de Donantes de Sangre

33 FEDHEMO Federacion Espafiola de Hemofilia

34 FHF Fundacién Hipercolesterolemia Familiar

35 FENAER Federacién Nacional de Asociaciones de Enfermedades Respiratorias

36 Fundacion FF Fundacién de Afectados/as de Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Crénica
37 HPE-ORG Hipertension Pulmonar Espafia ORG de Pacientes

38 LIRE Liga Reumatoldgica Espafiola

39 LOVEXAIR Fundacién Lovxair

40 Sine Dolore Asociacién Espafiola de Pacientes Contra el Dolor

FOROS AUTONOMICOS:

41 FAP Foro Andaluz de Pacientes

42 FAP Foro Aragonés de Pacientes

43 FOGAPA Foro Gallego de Pacientes

44 FCP Forum Catala de Pacients

45 FOPARM Foro de Pacientes Regién de Murcia
46 FASPA Foro Asturiano de Pacientes

pacientes




ORGANO DE GOBIERNO

El nivel de actividad ha hecho que tengamos que aumentar, diversificar y
reorganizar la Junta Directiva, a fecha 29 de noviembre de 2018:

JUNTA DIRECTIVA:

e D. Andoni Lorenzo. Presidente (FEDE)

o D. Santiago Alfonso. Vicepresidente y RRII y Tesorero en funciones (Accion
Psoriasis)

e Dna. Teresa Tejero. Secretaria de la junta directiva (ASENDHI)

e Dfa. Claudia Tecglen. Vocal y coordinadora de digitalizacion y comunicacion
a medios (Convives con Espasticidad)

e Dna. Elena Moya. Vocal y coordinadora de relaciones internacionales (AEM)

e D. Jon Zabala. Vocal y coordinador juridico (FACE)

e Dia. Ana Lopez Trento. Vocal y coordinadora de los Foros autondmicos
(ASAPME)

e Dina. Luisa Fernanda Panadero. Vocal (AFIBRON)

o Dia. Eva Garcia. Vocal (ANHP)

Secretaria técnica del FEP:

e Dr. Jose Luis Baquero (AET). Director y coordinador cientifico.

c.:élus

C/ Viridiana n2 9; portal H; 12 izg. 28018 Madrid
Tel.: 91 140 1991 (de 10:00h a 14:00h) Fax: 91 223 0830
info@forodepacientes.org
www.forodepacientes.org



https://www.fedesp.es/portal/portada_dir/portada.aspx
https://www.accionpsoriasis.org/
https://www.accionpsoriasis.org/
https://asendhi.org/
http://www.convivirconespasticidad.org/
https://www.contralameningitis.org/la-asociacion/
https://celiacos.org/
http://asapme.org/
http://www.afibrom.org/
https://www.hipertensionpulmonar.es/
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VISION, MISION Y VALORES

El FEP es una organizacion sin animo de lucro que fue creado el dia 9 de diciembre de 2004
y esta inscrito en el Registro Nacional de Asociaciones con el nimero 584.449, que tiene
como Vision, mision y valores:

VISION:

El FEP es referente nacional e internacional en la defensa de los intereses de los afectados
por la enfermedad, promocionando las organizaciones de pacientes.

MISION:

El FEP consolida su posicidon como interlocutor valido y eficiente en la defensa de los
intereses de la poblacion general y concretamente de las organizaciones de pacientes en
materia de Salud.

VALORES:

e Calidad de los servicios prestados a las asociaciones miembros, a los pacientes y
afectados, asi como a las demas partes del sistema de salud.

e Espiritu democratico y transparencia en la gestion.
e Mejora continuada del mundo asociativo.

e Trabajo en equipo con asociaciones miembros y otras instituciones.

e pacientes
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OBJETIVOS

El FEP pretende mejorar la calidad de vida del paciente y sus allegados en todos los aspectos de la salud (fisico,
emocional y social), centrando la atencién de los agentes concurrentes en materia de salud, sensibilizando sobre

las necesidades de los pacientes, para su empoderamiento y el de sus asociaciones.

Representar la voz de los pacientes, familias y otros implicados, como agentes del sistema sanitario de
acuerdo a los principios fundacionales del Estado espaiol, de las Comunidades Auténomas y de la Unién
Europea.

Facilitar y promover la adecuada representacién del conjunto de organizaciones que defienden los
intereses de los pacientes, familias y otros implicados, en los dmbitos territoriales, en que se considere
oportuna su representacion.

Facilitar el intercambio de informacidn y la incorporacién del punto de vista de las personas afectadas
por la enfermedad en todas aquellas dreas consideradas de interés para el paciente en materia
sanitaria, socio sanitaria, salud publica, investigacion y politica sanitaria.

Promover los derechos reflejados en la Declaracién de las Organizaciones de Pacientes y Voluntarios en
el ambito de la Salud.

Promover la formacion, adquisicién de competencias y habilidades en salud por parte de la ciudadania,
asi como la adopcién de estilos de vida saludables, fomentando la prevencién, autocuidado y
autogestion.

Reforzar la participacién de las organizaciones de pacientes como interlocutores validos en todos los
ambitos de la Salud, tanto de caracter social como cientifico.

Promover la constitucidon de organizaciones de pacientes que representan una misma entidad clinica o
patologias relacionadas, asi como liderar las areas de interés desasistidas de organizaciones.

Promover el sostenimiento financiero de los servicios de salud, defendiendo que éstos garanticen la
equidad y la calidad de los mismos.
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LINEAS ESTRATEGICAS

Conscientes de que los/as pacientes y, por ende, las asociaciones que les representan, han de cobrar cada vez
mayor importancia en su implicacién en el sistema sanitario, ademas de intermediar de forma cualificada en la
relaciéon con las Administraciones, los/as profesionales sanitarios y resto de participes del sistema, el FEP ha
iniciado una accion para hacer llegar sus recomendaciones de cara a la elaboracién de los programas electorales
de las préximas elecciones locales, autondmicas y europeas.

o Linea estratégica 1:

PARTICIPACION REAL DE LOS PACIENTES EN EL SISTEMA SANITARIO Y SOCIOSANITARIO

. Linea estratégica 2:

PACIENTES CRONICOS, FRAGILES, ENTORNO FAMILIAR Y ATENCION SOCIOSANITARIA

o Linea estratégica 3:

HUMANIZACION ASISTENCIAL

. Linea estratégica 4:

ACCESO A PRESTACIONES Y SERVICIOS DEL SISTEMA SANTARIO

o Linea estratégica 5:

FORMACION E INFORMACION DE LOS PACIENTES Y SUS ASOCIACIONES

le pacientes -.
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ACCIONES DESARROLLADAS

RESUMEN

275 actividades en 202 acciones (frente a 209 en 157 totales en el 2017)

ACUERDOS | REUNIONES | PONENCIAS | ESTUDIOS | PUBLICACIONES | LIDERAZGO TGRII:::?O FORMACION

ENERO 2 1 4 5 5 3
FEBRERO 4 4 2 2 5 10
MARZO 1 7 5 3 3 7 3
ABRIL 8 6 1 3 2
MAYO 6 4 3 2 5
JUNIO 6 4 1 1 1 10
JuLio 1 1 1 2 8
AGOSTO 2 2
SEPTIEMBRE 8 5 1 1 4 2

OCTUBRE 1 11 9 1 6 2 5 1
NOVIEMBRE 20 8 2 1 3 6
DICIEMBRE 1 4 1 2 2 4 5

Total 7 76 46 15 26 38 63 4

® ACUERDOS
® REUNIONES

B PONENCIAS

H ESTUDIOS

H PUBLICACIONES
B LIDERAZGO

# GRUPO TRABAJO
B FORMACION

foro espanol de pacientes --
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ACCIONES

"Lo importante es el enfermo, no la enfermedad"*
Albert J. Jovell

f- 73,{ inistraciones
ublicas y privadas)

Medios de
Comunicacion

ASOCIACIONES DE PACIENTES FORANOL DE PACIENTES
o
° O .0 °0 ©°@.0

ACCIONES CONCRETAS ACCIONES GENERALES
(ACTUACION VERTICAL) (ACTUACION TRANSVERSAL)

=
foro espanol de pacientes [ | .
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1.- Colaboradores de New Medical Economics

Mercedes Maderuelo y M2 Dolors Navarro (JD del FEP) forman parte de los “Colaboradores Expertos” del
comité editorial de la revista New Medical Economics, en cuanto a la atencidn al paciente.

ATENCION AL PACIENTE

Mercedes Maderuelo Labrador,
Vocal de |a Junta Directiva del Foro
SOLABORADOR - Esnafol de Pacientes (FEP).

M2 Dolores Navarro Rubio,
Directora del Instituto Albert J.
Jovell- Universidad Internacional

A Un popel ctive
=%) Frwnte a I salud

[

TaMedicim
Tereera prpacha

P

Variables para
wadir bos camtlos

®

Natec.sna
Teforeadvos pan
pacantas y lamilvrea

PUBLICACION
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2.- Grupo de Trabajo de la Agencia Espaiola del Medicamento y Productos
Sanitarios (AEMPS) para la confeccién de los Informes de Posicionamiento
Terapeutico (IPT)

La Agencia Espafiola de Medicamentos (Aemps) han incluido a pacientes y profesionales dentro del
compromiso de transparencia en relacidon a los procedimientos y reuniones para la elaboracion de los

Informes de Posicionamiento Terapéutico (IPT)

RE-EVALUACION DE
MEDICAMENTOS

NUEVOS
MEDICAMENTOS

I INCORPORADOS
B S ;
L GRUPO COORDINACION

DEL POSICIONAMIENTO
TERAPEUTICO

PACIENTES
PROFESIONALES

INDUSTRIA
Participacidn del FEP con:
IPT Adcetris IPT Glyxambi
IPT Adynovi IPT Hemlibra
IPT Alecensa IPT Humetri
IPT Alofisel IPT Jorveza
IPT Aterina IPT Keytruda
IPT atezolizumab IPT Ozempic
IPT Bavencio IPT Kisqali
IPT besponsa IPT Kymriah
IPT Crysvita IPT Lamzede
IPT Dinutuximab IPT Ledaga
IPT Dupixent IPT Lenvima
IPT Eculizumab IPT Lutathera
IPT Fasenra IPT Lynparza
IPT Fotivda IPT Mavenclad

GRUPO DE TRABAIO

IPT Maviret

IPT Ocrevus

IPT Opdivo

IPT Oxervate

IPT Obinutuzumab

IPT Quinsair (levofloxacino)
IPT Reagila

IPT Rydapt (midostaurina)
IPT Signifor

IPT Skilarence

IPT Stivarga

IPT Symtuza

IPT Tagrisso

IPT Taltz

SERVICIOS DE S2
LAS COMUNID,

AUTONOMZ

IPT Tremfya (guselkumab)
IPT Varuby

IPT Vosevi

IPT Yescarta

IPT Zalmoxis

IPT Zejula

IPT Zykadia

IPT Zytiga

agencia espanola de
medicamentos y
productos sanitarios

for

) espanol de pacientes --




=f:-rnespnﬁnlce pacientes MEMORIA ANUAL FEP 2018

3.- Manual de la Relacion Médico-Paciente.
Patrimonio Cultural Inmaterial de la Humanidad

El Foro Espainol de Pacientes junto a la Plataforma de Organizaciones de Pacinetes y la Alianza General de
Pacintes, ha participado junto a la el Foro de la Profesion Médica en el proceso para lograr el
reconocimiento de la Relacion Médico-Paciente como Patrimonio Cultural Inmaterial de la Humanidad.

En ese proceso, el grupo coordinador del proyecto entiende que es necesario desarrollar medidas que
puedan contribuir a la proteccion y promocién de la RMP, y ha optado por centrar su esfuerzo inicial en la
redaccidon de un manual de referencia que pueda ser util para todas las personas interesadas en el tema e
incluso, para la docencia médica en torno al mismo. Para ello, esta solicitando a diferentes profesionales la
participacién en dicho manual desde sus areas de conocimiento.

Asi mismo se ha solicitado el respaldo de asociaones miembro y no miembro, habiendolo dado por:

o Accion Psoriasis

o Asociacion de Afectados por Cancer de Ovario y Ginecologico

o Asociacion de Asmaticos de Madrid

o Asociacion de Enfermos de Hidrosadenitis

o Asociacion Espafiola de Afectados de Cancer de Mama y Ginecoldgicos de Castilla La Mancha
o Asociacion Espafiola de Angioedema Familiar por Deficiencia del Inhibidor de C1
o Asociacion Espafiola de Trasplantados

o Asociacion EuropaColon Espaiia

o Asociacion Hipertension Pulmonar Espaiia

o Asociacion Nacional de Hipertensidn Pulmonar

o Banco Farmacéutico

o Confederacion Espafiola de Familias de Personas Sordas

o Federacion Espaiola de Diabetes

o Foro Aragonés de Pacientes

o Fundacion Lovexair

espanol de pacientes --
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4.- Articulo sobre la Desnutricion Clinica.
15 de enero de 2018

El prondstico de una enfermedad depende de su diagndstico exacto, pero seria deseable tener algin medio
para predecir el curso mas probable y las posibilidades de recuperacidon segun el estado de salud del
paciente, lo que podria sefialar el momento de emprender una actitud terapéutica determinada, mas o
menos agresiva y en qué sentido, lo que sin duda redundaria en un ahorro de tiempo, esfuerzo y coste al
sistema, ademas de restablecer de nuevo la calidad de vida en el paciente. De igual manera, seria deseable
también, poder valorar su evolucidon a medida que estd siendo tratado, verificando asi su idoneidad segun la
respuesta concreta de cada paciente y modificar el mismo si es preciso, cuanto antes.

Asi se ha escrito el presente articulo sobre “la objetividad, imprescindible en una herramienta prondstica,
frente a la Desnutricién Clinica” en New Medical Economics entre el Dr. José Luis Baquero, vicepresidente y
coordinador cientifico del Foro Espainol de Pacientes y el Dr. José Ignacio de Ulibarri, director del Proyecto
CONUT.

S Mediical Ecosomicx

En Profundidad

El control de la nutricion celular como
Indice Prondstico de Riesgo Clinico
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5.- Grupo de Trabajo del Observatorio de la Pobreza Farmacéutica
15 de enero de 2018

Estudio descriptivo y experimental de los beneficiarios del programa de ayuda de Banco Farmacéutico, que
facilita la medicacién a quienes no pueden costearsela por sufiri “pobreza farmacéutica”.

El FEP forma parte del Comité Asesor del Observatorio de la Pobreza Farmacéutica, como colaboracién
voluntaria del Foro Espafiol de Pacientes con Banco Farmacéutico.
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6.- Denuncia al Defensor del Pueblo

de las sustituciones generales de Bioldgicos (originales y biosimilares)
16 de enero de 2018

Visita y publicacién posterior en New Medical Economics del pasado encuentro con el Defensor del Pueblo,
cuando se presento la “Declaracion Conjunta de Médicos y Pacientes sobre medicamentos bioldgicos
originales y biosimilares” confeccionada en abril de 2017.

Liderados por el Profesor Julio Sanchez Fierro, fuimos representantes de médicos y de pacientes, entre las
que estabamos el Foro Espafiol de Pacientes.
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7.- Apoyo a los médicos de familia del Centro de Salud "Valdepasillas”, de Badajoz
18 de enero de 2018

Apoyo en contra a la rezonififaciéb eb Badajoz del area de atencién primaria, pues a instancias de los
Coordinadores de varios centros de salud de la ciudad de Badajoz, exigiendo el derecho a eleccién del paciente,
la Gerencia del Area de Badajoz del Servicio Extremefio de Salud (SES), pretendia a reasignar, mediante carta, a
un numero importante de usuarios del centro de salud donde trabajo (CS Valdepasillas).

Dicho apoyo por carta y telefono desde el FE, se dirigio a:

e Comision Deontoldgica, Asesoria Juridica y Junta Directiva del llustre Colegio Oficial de Médicos de Badajoz.
e Oficina de la Defensora de los Usuarios del Sistema Sanitario Publico de Extremadura

e Inspeccidn de Servicios Sanitarios del Area de Salud de Badajoz. SES.

e Direccidn de Atencién Primaria de la Gerencia de Area de Badajoz. SES.

Se recibio el apoyo de la Defensora de los Usuarios del Sistema Sanitario Publico de Extremadura, articulandose
una solucién que contaba con la opinidn de los pacientes afectados.
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8.- Escuela Madrilena de Salud
19 de enero de 2018

Preparacion del plan de formacidn del abordaje de la Desnutricién Relacionada con la Enfermedad (DRE), con la
Escuela Madrileina de Salud en la Consejeria de Sanidad de la Comunidad de Madrid.
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9.- Audiencia con S.M. la Reina Dia. Leticia Ortiz
23 de enero de 2018

Audiencia promovida desde el Foro Espafiol de Pacientes, como representante de la Alianza masNutridos,
solicitada a la Casa Real, para exlicar y recibir el apoyo, hacia el abordaje de la Desnutricion Relaciona por la
Enfermedad.

Para dicha ocasion, convocamos a las especialistas medicos en la materia (enfermeria, medicina) y pacientes, lo
gue nos pemitio explicarle a S.M. la Reina Dfia. Leticia Ortiz los pormenores, ademas de hacerse eco la prensa 'y
televisién (TVE .
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10.- Reunion FEP-SEDISA
24 de enero de 2018

La Sociedad Espafola de Directivos de la Salud (SEDISA) es una entidad sin animo de lucro que agrupa a
personas que desempefian su labor profesional en el ambito de la gestidn sanitaria y/o que tienen interés en
ella, tal y como se determina en sus estatutos.

En la actualidad, la Responsabilidad Social Corporativa (RSC) no se debe relacionar Unicamente con algun tipo de
iniciativa o actividad o la relaciéon de la empresa y sociedad. De hecho, la Comisidn Europea define la
Responsabilidad Social Empresarial (RSE) como “la integracion voluntaria, por parte de las empresas, de las
preocupaciones sociales y medioambientales en sus operaciones comerciales y en sus relaciones con sus
interlocutores”. En el ambito sanitario, en el que todos los agentes que colaboran tienen un compromiso con la
salud y el servicio a los pacientes, esta visién debe estar ain mas implementada.

Nos reunimos el FEP con SEDISA, para colaborar con la implementacién de un adecuado plan.

1
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11.- Reunion FEP-ADEFARMA
25 de enero de 2018

Adefarma es una Asociacion fundada en 1978 de incorporacién voluntaria y exclusiva de titulares propietarios
de Oficina de Farmacia de Madrid.

FEP se reune con ADEFARMA, para buscar una posiocidn negociadora de cara a la Administracién, que consiga
unir esfuerzos en pro de una mejor atencidn farmaceutica en las Residencias y centros Sociosanitarios.

El envejecimiento de la poblacion, acompafiado de importantes cambios sociolégicos en la familia, pone en
evidencia la necesidad de prestar especial atencion a la atencidén farmacéutica a las residencias de ancianos. En
el afio 2050 habra 6 millones de personas con mas de 80 afios en Espafia con unas necesidades de medicacion,
de dietoterapicos y de productos de autocuidado muy superiores al resto de la poblacién. Ante este fendmeno,
muy ligado a la crisis econdmica que acabamos de pasar, algunas comunidades auténomas estan disefiando
esquemas de atencién sociosanitaria que ignoran a las oficinas de farmacia y al resto de operadores privados,
desde una concepcién ideoldgica superada en nuestra sociedad desde principios del siglo pasado. Sin embargo,
es necesario aportar soluciones en las que las oficinas de farmacia sean protagonistas de un tipo de atencion
eficaz y eficiente a estos centros, utilizando su potencial de cercania, capilaridad y adaptacion a las necesidades
sanitarias y humanas de los ciudadanos.

/ adefarma

RSQCIACION DE §MPRESARIOS

Jf FARMKRCIA DOE MECRID

Cristobal Lépez de la Manzanara
presidente electo de la patronal farmacéutica nacional Adefarma

espanol de pacientes -.

LIDERAZGO




. foro espafiol de pacientes

MEMORIA ANUAL FEP 2018

12.- Respaldo del curso sobre Fundraising
26 de enero de 2018

Difusidn a través de redes y correo electrénico, de la “pildoras formativas” del curso sobre Captacién de fondos
Introduccidn al Fundraising, promovido por Novartis.

Programa formativo “Introduccion a la Captacién de fondos”, dirigido especificamente a profesionales de
entidades de pacientes y, desarrollado con la colaboracion de la empresa Novartis y la Asociacién Espafiola de
Fundraising (AEFr), que a lo largo de este documento se describe toda la informaciéon necesaria sobre la
organizacién, contenidos y actividades previstas en estos materiales.

El principal objetivo de los materiales que se ponen a disposicion es el de transmitir los conceptos basicos de la
Captacion de Fondos Privados o Fundraising, dotando a cada participante de herramientas y conocimientos
esenciales en esta materia. Las seis pildoras formativas son independientes. No obstante, los contenidos
desarrollados en cada pildora y la secuencia propuesta guardan una légica que, sélo en el caso de que se
completen en su totalidad, permitiran alcanzar los objetivos planteados.
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13.- Asesoria a Materiales Formativos del grupo QUIRON

MEMORIA ANUAL FEP 2018

26 de enero de 2018

Revisién por el FEP, de los materiales destinados a los profesionales de Quiron Salud, para el mejor trato con sus

pacientes.

Colaboracion de caracter voluntario.
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14.- Mobiliario de los hospitales
29 de enero de 2018

El FEP reclama atencién sobre el mobiliario de los hospitales, refiriendose a la obsolescencia y necesidades de
recambio, pidiendo un acomisidon mixta de seguimiento, abordandose tambien la humanizacién del sistema.
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15.- Posicionamiento EPF

frente a la Desnutricion Relacionada con la Enfermedad
30 de enero de 2018

Participacidn en el Grupo de Trabajo del Foro Europeo de Pacientes (EPF, European Patients’ Forum para el
desarrollo de un posicionamiento y abordaje comin de la Desnutricion Relacionada con la Enfermedad y
publicacion posterior.

EPF ==

EPF Position Statement on Information
to Patients on Foad and Nutrition
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16.- Participacion en el estudio europeo sobre el abordaje del final de la vida
31 de enero de 2018

Particién del FEP como asesor del proyecto de investigacidn a nivel Europeo "Novel patient-centred approaches
for survivorship, palliation and/or end-of-life care".

En esencia, el proyecto pretende demostrar que la exploracién adecuada del deseo de morir en pacientes de
cuidados paliativos, puede reducir el sufrimiento y ser beneficioso para ellos y para sus familiares y cuidadores
formales e informales.

Este proyecto ha sido liderado onstituyo un Grupo de Investigacion multidisciplinar (WeCare), que engloba
profesionales de la salud de distintos ambitos y pacientes (representado por el FEP), con la mision la mejora de
la atencidn de las personas con enfermedades avanzadas o en el final de la vida.

- Care providers

- Patients and relatives

- Employers

- Patients organisations

- Researchers/savvy
societies

- Patient information
and education

- Follow-up and late
effect assessment
and management

- Tertiary prevention

- Social rehabilitation-
Palliative care

ESTUDIO

Promotion of high
quality survivorship care
at policy-makers level

Coordination and
organisation of care

Stakeholders

Optimum
care areas

Patients

Specific needs:
- Information
- Survivorship care
- Rehabilitation
- Social re-integration
- Palliative care

- Several fevels of action:
EU / National / Regional

- Several levels of action:
» Regulator (National
cancer plan / Cancer

strategy
» Resources (human skills,

equipment, availability
of drugs, funding)
» Organisational set-up

- Multidisciplinary
approach

- Survivorship care plan

- Complimentarity
between primary care
and hospital care

- Adequately trained
staff and digitial
communication
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17.- Respaldo al posicionamiento dela Sociedad Espainola de Reumatologia

sobre Farmacos Biosimilares
1 de febrero de 2018

El FEP respalda el manifiesto de la Sociedad Espafiola de Reumatologia (SER) por el cual se muestra el
inequivoco compromiso con la sostenibilidad del sistema sanitario de nuestro pais y la alineacién con las
medidas que, sin reducir la calidad asistencial, estén encaminadas a asegurar su continuidad.

Ademas la autorizacidon de comercializacion por parte de la European Medicines Agency (EMA) de agentes
biosimilares (BS) de los biolégicos originales va a abrir una excelente oportunidad de avanzar en la eficiencia de
la atencidn sanitaria y va a mejorar el acceso de los pacientes reumaticos a las terapias bioldgicas..
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18.- Respaldo a KURERE-palabras que curan
2 de febrero de 2018

El FEP respalda la labor de KURERE que es una asociacion cuya finalidad primordial es “promover la mejora de
vida en la calidad de vida, la salud y el desarrollo personal. Sea fisico, emocional, intelectual o espiritual, y que
tiene como misidn de modo especifico, promover el intercambio de testimonios y experiencias en torno a la
salud para ayudar, estimular o acompanar a quienes lo precisen, facilitar el acceso a informacién de calidad en
temas de salud y vida sana”. Dirigido a personas, ya sean, pacientes, entorno cercano de estas o familiares que
cuidan, para que tengan un referente para poder contar, compartir y encontrar testimonios positivos,
optimistas, de superacién, en todo tipo de dolencias y anomalias genéticas.

https://www.kurere.org/
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19.- Participacion en el estudio sobre la reputacion empresarial de las compaiias

de la industria farmacéutica
2 de febrero de 2018

El estudio de PatientView, evalla la reputacién de las farmacéuticas en funcidn de siete factores valorados por
los pacientes, los cudles son: enfoque en el paciente, informacién de alta calidad, seguridad del paciente,
productos de alta calidad, transparencia, integridad y éxito en la relacidn con las asociaciones de pacientes. De
acuerdo con los resultados presentados en agosto del 2017, que integran la opinidn de 98 asociaciones de
pacientes sobre 46 compafiias farmacéuticas

Stk

Estudio sobre la “Reputacion empresarial de fas compasiss de la industria farmaceutics” del 2017,
evaluado por grupos de pacientes mundisles

Exte nvtudo ndependents reafizade pie PatlertView examina ks reputacion smpressisl de 46 compaiias
farmacedticas durarma of 2017
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que haga clic en el boton "Finalizado” af pie de esta pigina web.
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20.- Grupo de Trabajo para el manejo seguro de Sustancias Peligrosas
5 de febrero de 2018

Grupo de Trabajo multidisciplinar coordinado desde el Consejo General de la Organizacién Colegial de
Enfermeria para racionalizar el manejo de sustancias peligrosas, dentro y fuera del hospital.
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21.- Grupo de Trabajo para la ordenacion y atencion farmacéutica

en la Generalitat Valenciana
7 de febrero de 2018

Participacion del FEP en el Grupo de Trabajo multidisciiplinar promovido por la Direccié General de Farmacia i
Productes Sanitaris de la Generalitat Valenciana para la regulacidn de la prestacién farmacéutica en los centros
sociosanitarios.
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iNDICE

Freambulo

TITULO PRELIMIMAR. Disposiciones generales

Articula 1. Objeta

Articulo 2. Ambito de aplicacion.

Ariculo 3. Objefives generales de 13 prestacidn farmacéutica en los  centros
sociosanitarios.

Articulo 4. Estructuras para la prestacidn farmacéutica en los centros socios anitarios.

TITULD I. De la= estructuras para |a prestacidn farmacédica en los centros
sociosanitarios

Capitulo |, Las Unidades de Farmacotécnia Sociosanitaria de los Servcios de
Farmacia Hospitalaria

Articulo 5. Creacidn de las Unidades de Farmacotécnia Socicsanitaria de los Servicios
de F armacia Hozpitalaria

Articulo 6. Dotacion de las Unidades de Farmacotéenia Sociesanitaria de los Servicios
de F armacia Hospitalaria.

Ariculo 7. Requiitos de funcionamiento de las Unidades de Farmacotécnia
Sociosanitaria de los Servicics de Farmacia Hospitalaria

Articulo & Funciones de las Unidades de Farmacotécnia Sociosanitaria de los
Sernricios de Farmacia Hospitalaria.

Capitula Il. Las Unidades Funcionales de Atencidn Farmacéutica Socio sanitaria,
de los Servicios de Farm=acia Hospitalaria delos Depatament os de Salud.
Articulo 9. Creacidn de las Unidades Funcionales de Atencidn Farmacédica
Sociosanitaria, de los Servizios de Farmacia Hozpitalaria de los Departamentos de
Salud.

Aricule 10, Dotacién de las Unidades Funcionales de Atencién Farmacéutica
Sociosanitaria, de los Servicios de Farmacia Hozpitalaria de los Departamentos de
Salud

Ariculo 11. Requisites de funcionamients de las Unidades Funcionales de Atencidn
Farmacéutica Socicsanitaria, de los Serwicios de Farmacia Hospitalaria de los
[ epartamentos de Salud

Articulo 12, Funeciones de las Unidades Funcionales de Atencion Farmacédica
Sociosanitaria, de los Servicios de Farmacia Hozpitalaria de los Departamentos de
Salud.

Capitulo Il Los depdsitos de medicamento = de los centros sociosanitarios.
Ariculo 13 Autorizacin de loz depdsites de medicamentos de los centros
sociosanitarics.

Ariculo 14 Condiciones y los requisitos que han de cumplir loz depisitos de
medicamentos de los centroz socicsanitarios .

Ariculo 15, Funciones de los depdsitos de medicamentos de los  centros
sociosanitarios.

Capitula IV La=s oficinas de farmaciz en la prestacidn farmacéutics en los
centros sodosanitarios.

Aticule 16, Condiciones y los t&mmines de colaboracion entre las estuduras del
sistema sanitario pdblico walenciano con las oficinas de farmacia que participen en la
prestacion farmacéutica en los centros sociosanitarios
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22.- Grupo de Trabajo para la ordenacion y atencion farmacéutica

en la Comunidad Autonoma de Madrid
7 de febrero de 2018

El FEP ha participado del analisis de la propuesta y ha hecho alegaciones a la propuesta de la Direccién General
de Ordenacion e Inspeccidn de la Consejeria de Sanidad de la Comunidad de Madrid:

[‘- = OR%E & @
| — U —
- — — et L.m
—--—7— . o o
i
— - —— ple . o —
- T ————
== = e
e —— e o~ - )
< e ——
o l
- - ————————— Pt ddad Gu Madd
=
e W
= _ -
=
s
| E =
: 3
——
SR I T
IS
L
E——
E".'.'.‘
[t

E:-_-:... i ————

foro espanol de pacientes -.I
-] | | |

GRUPO DE TRABAIJO




. MEMORIA ANUAL FEP 2018

. foro espafiol de pacientes

23.- Grupo de Trabajo de las organizaciones de pacientes con AESEG
8 de febrero de 2018

El FEP ha participado en el Grupo de Trabajo promovido por la patronal de los medicamentos genéricos en
Espafia (AESEG), formado por las tres grandes organizaciones que aglutinan a las asociaciones de pacientes en

Espafna:

e Poniendo de manifiesto la necesidad de impulsar al medicamento genérico para la sostenibilidad del

SNS y de acceso, a la innovacién farmacéutica.
e Llegar a un acuerdo entre los pacientes y AESEG sobre las lineas clave para impulsar al medicamento

genérico.

® Alianza
@ Generalde
’ Pacientes

desSeE
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24.- Respaldo al modelo de coordinacion médico-farmacéutico para la atencion del

paciente con enfermedad cronica en atencién primaria
8 de febrero de 2018

El FEP ha respaldado el documento Modelo de coordinacion médico-farmacéutico para la atencion al paciente
con enfermedad crdnica en atencion primaria promovido por la Sociedad Espafiola de Médicos Generales y de
Familia (SEMG), la Sociedad Espafiola de Médicos de Atencién Primaria (SEMERGEN), la Sociedad Espafiola de
Medicina de Familia y Comunitaria (semFYC) y de la Sociedad Espafola de Farmacia Familiar y Comunitaria
(SEFAC).

Este documento supone el primer intento para mejorar de forma consensuada el trabajo conjunto entre
médicos de atencién primaria y farmacéuticos comunitarios de cara a ofrecer una atencion integral de calidad a
las personas con enfermedades crdnicas.
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25.- Comité de expertos para el Baremo de Daios Sanitarios del MSSSI

13 de febrero de 2018

El actual baremo de trifico no incluye muchas lesiones que surgen, exclusivamente, con ocasién de
imprudencias médicas (metastasis, contagio de infecciones, intervenciones inutiles o equivocadas, como
intervenir la pierna contraria o realizar una intervencion diferente de la planeada y aceptada por el paciente,
dafios ocasionados por vacunas, seccionar el colédoco por confundirlo con el cistico y un largo etcétera que

deberan determinar los expertos).

Ante un litigio las aseguradoras, con su enorme poder econdmico y los medios tan poderosos de los que goza a
su disposicidn, siempre acuden con numerosos informes periciales. Esta situacion provoca que habitualmente la
victima, con menores recursos econémicos, se enfrente a los demandados con un solo informe, mientras que
estos Ultimos acuden con cuatro o cinco, cuando no mas. Y serdn mas si se plantea el litisconsorcio pasivo
necesario que obliga a demandar a diferentes médicos, hospital o clinica y aseguradoras.

Se hace necesario generar un Baremo especifico de dafios sanitarios y promovido por el Ministerio de Sanidad,
Servicios Sociales e Igualdad (MSSSI), el FEP ha sido invitado a formar parte del comité experto.
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26.- Grupo de Trabajo UNE para la certificacion de Unidades de Nutricion

15 de febrero de 2018

Las Unidades de Nutricion Clinica y Dietética (UNCyD) han supuesto un punto de inflexidn en la prevencion y el
tratamiento de la Desnutricién Relacionada con la Enfermedad (DRE) presente en los hospitales.

Para lograr estos objetivos, las UNCyD deben ser multidisciplinares y tener una dependencia organica y
funcional perfectamente definida. El trabajo en equipo, la estandarizacion y la definicion de las mejores
practicas y criterios asistenciales son fundamentales para conseguir el objetivo de las mismas: recuperar y/o

mantener el estado nutricional de los pacientes.

Las UNCyD tienen que garantizar unos requisitos de calidad y seguridad con el fin de conseguir la mejora
continua para incrementar la calidad de vida, reducir la morbi-mortalidad y favorecer la satisfaccién de los
enfermos y su entorno familiar.

La implantacion de un sistema de gestion de calidad en una UNCyD es un instrumento Util para conseguir todo
lo anteriormente expuesto.

El FEP forma parte de este Grupo de Trabajo, promovido por UNE: CTN 179 GT 14 “Unidades de Nutricién”.

UNE
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27.- Grupo de Trabajo UNE para la certificacion de los servicios asistenciales con

la Atencion Centrada en el Paciente
15 de febrero de 2018

Es de forma general reconocido que la atencidn sanitaria debe estar centrada en el paciente. Sin embargo
nuestra experiencia es que muchas veces esto es solo un eslogan, distanto de la realidad, centrada en otros
aspectos como el interes profesional, econdmico, etc.

De trabajarse realmente centrado en el paciente, se debera perseguir la consecucion de sus objetivos y hacerle
participar en las tomas de decision.

El FEP forma parte de este Grupo de Trabajo promovido por UNE: CTN 179/GT 13 "Asistencia centrada en el
paciente"
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28.- Grupo de Trabajo para la Humanizacion de los hospitales infantiles
15 de febrero de 2018

Accion promovida por la Fundacion ATRESMEDIA generando un “indice de humanizacién de los hospitales
infantiles” encaminado a generar una herramienta que ayudea reconocer el trabajo de los centros sanitarios
gue sobresalen en humanizacion y contribuir a generar buenas practicas a partir del autodiagnostico.

El FEP forma parte de este Grupo de Trabajo.
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29.- La gestion de los biosimilares en el Pais Vasco.

Encuentro de expertos
20 de febrero de 2018

La introduccion de los biosimilares representa una gran oportunidad para las comunidades auténomas. No solo
respecto a un potencial ahorro sino a la extensién del abordaje de diversas patologias. Con el objetivo de
analizar la forma de abordar la gestidon de estos medicamentos en las distintas comunidades, Diariofarma ha
organizado un ciclo de Encuentros de Expertos.

Para ello, Diariofarma convoca este encuentro en Pais Vasco en el que participardn tanto representantes del
Departamento de Salud como clinicos, representante de los pacientes y de la industria farmacéutica.

El FEP forma parte de este Grupo de Trabajo.
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30.- Juntos por el Bienestar de los Pacientes
20 de febrero de 2018

Alliance Healthcare, como grupo integrado por empresas que cubren diferentes servicios del sector sanitario
dirigidos a ciudadanos, pacientes, farmacéuticos y laboratorios, posee la visién de ser la empresa del sector
salud que ofrece soluciones para poner de manifiesto los recursos y necesidades que tiene los farmacéuticos

comunitarios y hospitalarios para empoderar a los ciudadanos y pacientes contribuyendo de esta manera a una
mejora en los resultados en salud de los mismos.

El FEP forma parte de este Grupo de Trabajo que se componia de workshop tanto con farmacia Comunitaria
como Hospitalaria.

Ponentes confirmados: Alianza General de Pacientes, Foro Espafiol de Pacientes, SEFAC, SEFH, MEDsir
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31.- Respaldo proyecto Abrazo
22 de febrero de 2018

Iniciativa liderada por Evelyn Cano Giménez, doctora en psicologia.

El objetivo del “Proyecto Abrazo” consiste en: humanizar, acoger, recibir, acompafiar y dar apoyo emocional a
los padres y sus familias desde el principio. A pie de cuna y sin interrupciones. Incluso antes del nacimiento del
nifio para minimizar asi las dificultades que experimentan los padres.

Al disminuir los niveles de estrés y ansiedad, mejora a largo plazo el desarrollo del nifio, por lo que se hace
necesario dotar al personal sanitario de herramientas psicoldgicas para el abordaje del dia a dia con las familias

de estos ninos.

El FEP apoya la inciativa.
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32.- Certificacion Patients First
22 de febrero de 2018

La certificacidn Patients First concedida por el Instituto para la Experiencia del Paciente (IEXP) como entidad
acreditadora de esta innovadora certificacion, le fue otorgada al hospital de Guadarrama convirtienodse asi en
el primer hospital de Espaiia en obtener esta certificacion.

Una novedad de la certificacion Patients First es que no solamente acredita la entidad auditora, sino que son los
propios pacientes a través de metodologias especificas del IEXP quienes verifican si han sido involucrados en las

medidas que toma el hospital y si tienen verdaderamente efecto.

El Foro Espafiol de Pacientes ha respaldado la inictiva y participo del acto.
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33.- Estudio de Experiencia del Paciente por IDIS
23 de febrero de 2018

Estudio promovido por IDIS (sector privado de la Sanidad), centrado en valorar la vivencia del paciente:
e Entender qué vive el paciente en cada una de las etapas
e Construir la historia que hay debajo de cada momento, qué gusta y qué no de lo que viven hoy.
e |dentificar qué sintieron y como les hubiera gustado sentirse

La experiencia del paciente es un aspecto a tener muy en cuenta cuando hablamos del sector sanitario, maxime
si tomamos en consideracidn que la ciudadania en su conjunto y el paciente en particular, tienen capacidad de
eleccidn de centro y de facultativo en el sector sanitario de titularidad privada y este derecho lo ejercen en todo
momento por lo que la calidad, seguridad, resultados de salud y experiencia de paciente son elementos clave de
desarrollo. De hecho para la Asociacion Médica Americana la experiencia de paciente destaca como indicador
de calidad sanitaria.

Hoy en dia ya son mas de diez millones los asegurados que deciden la contratacién de servicios sanitarios
privados para recibir un mejor servicio en términos de accesibilidad, eficiencia, atencidon y resolucion asistencial.
Y es en este entorno de emprendimiento privado donde estas expectativas del servicio adquieren su mayor
relevancia una vez que el paciente tiene plena capacidad de transitar libremente dentro del sistema privado de
salud.

El Foro Espafol de Pacientes junto a la Alianza General de Pacientes, han participado del grupo de trabajo como
asesores para el disefio y seguimiento del estudio y respaldado la inictiva.
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34.- Respaldo al diagnostico in vitro
26 de febrero de 2018

El diagnéstico, el tratamiento y el seguimiento terapéutico de muchas patologias son fundamentales en un alto
porcentaje en los resultados que aporta el IVD. Tanto es asi que hasta un 70% de las decisiones clinicas actuales
dependen de este tipo de tecnologias.

Los test de Diagndstico In Vitro nos acompanan en todos los momentos del ciclo vital. Desde antes del
nacimiento esta presente a través de test genéticos; ademads, permite la monitorizacién y el control ergonémico
portable, proporciona diagndsticos mas accesibles y precisos para patologias complejas, gracias a prondsticos
mas exactos y fiables.

También facilita programas de cribado y tratamientos personalizados para muchas enfermedades, y las
innovaciones revierten de forma muy accesible a los usuarios finales

Iniciativa promovida por FENIN.
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35.- Programa “Gente Despierta” en Radio Nacional de Espaiia
Madrugada del 27 de febrero de 2018

La donacidén de sangre, organos y médula en la Sanidad, como elementos esenciales. Por Ejemplo, se mantiene
estable el nimero de donaciones de sangre en los Ultimos afios, con 36,64 por cada 1.000 habitantes, gracias a
la generosidad altruista de mas de 1.900.000 donantes. Esto, junto a una correcta optimizacion en las
transfusiones, nos permite cubrir las necesidades en Espafia, lo que supone mas de 6.200 transfusiones de
sangre cada dia, que salvan unas 80 vidas y recuperan la salud y calidad de vida de otras 375, cada dia.

foro espanol de pacientes [ | .l
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36.- X Congreso Nacional de Atencion Sanitaria al Paciente Cronico
1 de marzo de 2018

El X Congreso Nacional de Atencidn Sanitaria al Paciente Crénico y la V Conferencia Nacional del Paciente Activo
celebrado en Zaaragoza los dias 1 y 2 de marzo, ha sido promovido por la Sociedad Espaiola de Medicina
Familiar y Comunitaria (semFYC) y la Sociedad

Espaiola de Medicina Interna (SEMI).

La participaciéon del FEP ha sido formando parte del comité cientifico, del jurado, participando en una mesa con
la ponencia “la toma compartida de decisiones. Visidon del paciente” y llevando una comunicacion libre en
formato de poster, la “Declaracidn de las Organizaciones de Pacientes y Voluntarios en el ambito de la Salud”.
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37.- Aprobacion de la PNL relativa al abordaje de la DRE

MEMORIA ANUAL FEP 2018

1 de marzo de 2018

Tras las reuniones promovidas por el FEP con los diferentes grupos politicos, la PNL relativa al abordaje de la
DRE presentada por el PP discutida en la Comisidon de Sanidad del Congreso de los Diputados ha sido aprobada
por unanimidad de todos los grupos parlamentarios a través de una transaccional en la que Ciudadanos, PSOE y
Podemos han afiadido ademas otros puntos relevantes:

o Inclusion de la DRE en la historia clinica

. Desarrollo de protocolos de DRE asi como personal y herramientas adecuados para su correcto abordaje
. Soporte de nutricidn clinica y dietética

. Estudios prospectivos de morbi-mortalidad

. Impulsar conocimiento entre pacientes y cuidadores

La Proposicidn no de Ley insta al Gobierno a:

1. Impulsar el conocimiento, la capacitacidon de personas afectadas y de sus cuidadores y la participacién de la

ciudadania en relacién con la Desnutricién Relacionada con la Enfermedad (DRE).

2. Promover e impulsar el cribado nutricional de las personas en riesgo y una valoracién adecuada de la DRE
para detectar situaciones de riesgo o desnutricién y efectuar un seguimiento.
3. Promover la coordinacidn entre profesionales y entre ambitos asistenciales, para proporcionar una atencion
sanitaria integral centrada en el paciente.
4. Promover la formacidn de profesionales sanitarios y la investigacidn sobre la DRE y su abordaje.»
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38.- Debate “El uso proporcionado de las Urgencias:

una responsabilidad compartida”
6 de marzo de 2018

Actividad organizada por Sanitaria dos mil y Redaccién Médica, que repasé como temas: los usuarios, los
dispositivos extrahospitalarios, los hospitales, su saturacion y las soluciones.
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39.- Respaldo al posicionamiento de la SEFH sobre la clasificacion de productos
destinados a la desinfeccion de la piel sana antes de la cirugia

y la insercidn de catéter.
6 de marzo de 2018

Las infecciones en el sitio quirudrgico, las infecciones relacionadas con el catéter y la contaminaciéon de
hemocultivos se han convertido en un desafio creciente para los hospitales y los sistemas de salud en Espania,
para los que suponen un alto coste humano y econémico.

El FEP se ha adherido a este posicionamiento, considerando que a pesar de tratarse de “piel sana”, si su
preparacion e previo a que se produzca un corte o una puncién, deberia pasar los mismos controles que un
medicamento (comprobado mediante ensayos clinicos) y no solo ser considerado como producto sanitario.

En este sentido existe discrepancia entre lo regulado en Espaifa con la mayoria de los paises miembro de la UE,
lo que ha motivado la accidn del FEP a nivel del ministerio y de la AEMPS.
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40.- Estudio europeo en cuanto al papel de las organizaciones de paciente

en farmacovigilancia
6 de marzo de 2018

El FEP propiamente dicho y sus asociaciones vinculadas, han participado en el estudio europeo para valorar el
grado de conocimiento y uso de la farmacovogancia, organizado via internet.

The role of patient organizations in pharmacovigilance
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41.- Estudio europeo en cuanto al impacto sobre el uso de antibioticos

mediante la informacion
6 de marzo de 2018

Estudio internacional en el que se quiere valorar la influencia de las campafias informativas en el adecuado uso
de los antibiéticos:
Intervencion dirigida al publico / pacientes con carteles y volantes para informar a los pacientes sobre
la historia natural de las infecciones respiratorias, estrategias para administrar este tipo de infecciones,
incluida informacidn sobre la estrategia de prescripcion retrasada.
Intervencién dirigida a proveedores de atencidn médica (pediatras, enfermeras y personal
administrativo): mediante la retroalimentacion mensual sobre la tasa de prescripcion de antibioticos ;
alertas electrénicas en tiempo real y; educacién sobre prescripciéon de antibidticos a través de un

webinar.

Intervencién dirigida a ambos; al publico / pacientes y proveedores de atencion médica: mediante las

dos intervenciones descritas anteriormente .

Grupo de control: los centros de PC de este grupo recibiran la atencién habitual.
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42.- Manifiesto en favor de la proteccion de trabajadores y trabajadoras del sector
sanitario y de los pacientes, de los riesgos derivados de la exposicion a

medicamentos peligrosos en Espaiia
12 de marzo de 2018

Grupo de Trabajo multidisciplinar coordinado desde el Consejo General de la Organizacién Colegial de
Enfermeria para hacerte participe de la preocupacién relativa al manejo de lo que denominamos
medicamentos peligrosos, tanto en su preparacion como en la administracién de los mismos, en defensa de la
enfermeria y demas profesionales del ambito de la sanidad expuestos, asi como de los pacientes y su entorno,
especialmente al ser tratados en sus domicilios, dirigiendose a la a la Ministra de Empleo y Seguridad Social y a

la Ministra de Sanidad, Servicios Sociales e lgualdad.
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43.- Grupo de Trabajo europeo para recomendar mejoras

en el material informativo de los medicamentos
12 de marzo de 2018

El FEP formo parte del Grupo de Trabajo promovido por el European Patients’ Forum (EPF) para analizar la
actual normativa, valorarla y sugerir puntos de mejora de la informacién contenida en los envases (prospecto)
asi como del propio envase (etiquetado).

European
Patients
Forum

Summary of safety and clinical performance

A guide for manufacturers and notified bodies
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44.- Reunion sobre el futuro de la innovacion
12 de marzo de 2018

La Asociacién Espafiola de Derecho Farmacéutico (ASEDEF), ha organizado un ciclo de encuentros en la Real
Academia Nacional de Farmacia bajo el Titulo “Nuestra contribucién al Pacto de Estado por la Sanidad” que se
centra en el punto de vista de los pacientes, habiendo acudido representantes de la POP, AGP y del FEP.
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45.- Manifiesto europeo sobre los desinfectantes de la piel previo a los abordajes

12 de marzo de 2018

El FEP se adhiere al manifiesto internacional, destinado a sensibilizar a los eurodiputados.
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46.- Debate sobre las multirresistencias antibioticas
13 de marzo de 2018

En la actualidad Espafia estd entre los primeros paises del mundo en el consumo de antibidticos.

Reunion promovida por New Medical Economics titulada “La resistencia a los antibidticos, éretrasando lo
inevitable?”, centrada en el grave problema de la resistencia, que pasa por la no existencia de I+D en su area,
los bajos precios, la baja adherencia terapéutica, la aplicacion en animales, etc.; participando expertos como
José Luis Baquero Ubeda, vicepresidente del Foro Espafiol de Pacientes (FEP); Ignasi Biosca Reig, consejero
delegado de Reig Jofre; Maria Isabel Morosini, facultativo especialista del Servico de Microbiologia del Hospital
Universitario Ramén y Cajal; Belén Padilla Ortega, médico adjunto del Servicio de Microbiologia Clinica y
Enfermedades Infecciosas del Hospital General Universitario Gregorio Marafién, y vicepresidenta del llustre
Colegio Oficial de Médicos de Madrid (ICOMEM); y Julio Sanchez Fierro, abogado, socio director del Area de
Derecho Farmacéutico en De Lorenzo Abogados.

MESA REDONDA
5D Medical Econemics

El horizonte finito
de los antibidticos
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47.- Generacion del Foro Asturiano de Pacientes (FASPA)
15 de marzo de 2018

Cosntitucién y adhesion al FEP del Foro Asturiano de Pacientes (FASPA)

Foro ASLUriano de Pacientes
(FASPA)

ACTA DE CONSTITUCION

Primcipsos
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48.- Acuerdo Marco de Colaboracion FEP-SEIMC

15 de marzo de 2018 y 9 de abril de 2019

Convenio Marco de Colaboracién entre el FORO ESPANOL DE PACIENTES (FEP) y la SOCIEDAD ESPANOLA DE
ENFERMEDADES INFECCIOSAS Y MICROBIOLOGIA CLINICA (SEIMC), cuyo objetivo es establecer un marco de
actuacién para la colaboraciéon de las partes en el desarrollo de acciones de interés mutuo, dentro del campo
de la responsabilidad social y el dmbito sanitario, como lo es la promocién del uso racional de antibiéticos

humano y ganadero.

Ademas SEIMC centrando la atencién sanitaria en el paciente:
e Incorporara en su web (http://www.seimc.org/) un area destinada a pacientes, con la participacion del FEP.
¢ Y en los congresos, incorporara una mesa dirigida a pacientes y con el FEP como co-moderador y ponente.
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49.- Mesa de debate: el valor de las vacunas
19 de marzo de 2018

Reunidn organizada por DELOITTE pasa por el analisis de aspectos de gran interes para la Salud Publica: efecto
rebafio, la complejidad de su produccién, la vacunacién de nifios y de los adultos, la vacunacién de los
profesionales sanitarios, etc.
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50.- Donacion y Trasplante
19 de marzo de 2018

Organizado por la Escuela Madrilefia de Salud, se trata de forma dinamica con un amplio numero de
ciudadanos que visitan el Centro de Salud de Daroca (Madrid) el tema de la donacién, acudiendo como
ponente entre otros el FEP

REUNION
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51.- V Encuentro de pacientes y sociedades cientificas. Salud digital y cronicidad.
20 de marzo de 2018

Organizado por la Fundacién Tecnologia y Salud, se centra en el abordaje de las enfermedades crénicas como
una atencién integral a través de la prevencién, diagndstico, tratamiento y seguimiento de la enfermedad, lo
gue representa uno de los principales retos a los que se enfrentan los sistemas sanitarios.

Inmersos en una época de cambios en el sector, la digitalizacidn de la sanidad representa una oportunidad para
luchar contra estos desafios.

Soluciones como la telemedicina, teleasistencia y dispositivos mdviles (mHealth) abren la puerta a un modelo
asistencial centrado en el paciente, en el cual se garantice la continuidad asistencial mediante la eliminacién de

barreras entre los diferentes niveles y el control adecuado del paciente en cada momento.

El FEP participa de dicho encuentro.
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52.- Premios Sanitarias.
20 de marzo de 2018

Redacciéon Medica y Sanitaria dos mil organizan los Premios Sanitarias de cuyo jurado forma parte la Dra.
Dolors Navarro, asesora cientifica del FEP.

redaccion médica |
Sanitaria

Premios
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53.- Asamblea General Ordinaria y Extraordinaria.
21 de marzo de 2018

En Madrid, siendo las 16:00 y las 18:00 h del dia 21 de marzo de 2018, convocadas en forma y plazo ajustado a
los estatutos, se reldne la Asamblea General Ordinaria y a continuacién la Extraordinaria del Foro Espaiiol de
Pacientes; presidida la mesa por D. Andoni Lorenzo (presidente del FEP) y compuesta ademas por D. Santiago
Alfonso (vicepresidente del FEP y tesorero en funciones), D. José Luis Baquero (vicepresidente del FEP),
Mercedes Maderuelo (vocal) y Teresa Tejero (secretaria), en la sede de AEAL.

I “i
ACTA DE LA ASAMBLEA GENERAL EXTRAORDINARIA DE 2010 ACTA DE LA ASAMBLEA GENERAL ORDINARIADE 2010
DEL FORD ESPANOL DE PACIENTES{FEP) DEL FORO ESPANOL DE PACIENTES(FEP)
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54.- Denuncia al Defensor del Pueblo de cambios inadecuados entre bioldgicos.
21 de marzo de 2018

Entrega y registro de recepcidon de las pruebas aportadas por el FEP y la AGP de situaciones concretas
identificadas, comprobandose cambios o instrucciones en tal sentido entre biologicos originales y/o
biosimilares.
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55.- Participacion del pacientes en la Evaluacion de Tecnologias Sanitarias
22 de marzo de 2018

El FEP participa de la evaluacién de tecnologias sanitarias promovido por el ministerio como linea de
desarrollos metodoldgicos de la Red Espafiola de Agencias de Evaluacidn de Tecnologias Sanitarias vy
Prestaciones del SNS.

Participacion de los
pacientes en la
Evaluacion de
Tecnologias Sanitarias:
manual metodologico

Linea de desarrollos metodologicos
de la Red Espafiola de A gencias de
Fvaluacion de Tecnologias Sanitarias
y Prestaciones del SNS

SESCS

NFORMES, ESTUDNS E INVESTIGAGION
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56.- Estudio del EPF sobre la vacunacion
22 de marzo de 2018

El FEP participa de la encuesta promovida por el Foro Europeo de Pacientes, como parte de un proyecto mas
grande que tiene como objetivo desarrollar materiales de informacidn sobre la vacunacién para la comunidad

de pacientes; dirigida a:

¢ Pacientes individuales (personas con enfermedades crénicas), sus familiares o sus cuidadores informales /

familiares;

* Representantes de pacientes que responden en nombre de una organizacién de pacientes.
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57.- Grupo de Trabajo europeo sobre el acceso universal al sistema sanitario
23 de marzo de 2018

El FEP participa del grupo de trabajo europeo promovido por el Foro Europeo de Pacientes, centrado en el
acceso universal de los ciudadnos al sistema sanitario, con la intencidn de influir en los eurodiputados.

EPF = o

Taking Action —A Roadmap to
Achieving Universal Health Coverage for
All by 2030

wahior

Y YOCT TO DRIVE BETTEN NEALTH IN FUNOME

=
GRUPO DE TRABAJO foro espanol de pacientes --
—oee i




=hmespam.mp,ciem MEMORIA ANUAL FEP 2018

58.- Debate sobre el presente y futuro del diagndstico in vitro
26 de marzo de 2018

Sanitaria dos mil y Redaccién Médica organizan e presente debate dado que el Diagnédstico In Vitro es la técnica
complementaria mas utilizada y significativa en el proceso asistencial El IVD concentra alta tecnologia, mayor
rapidez y fiabilidad y representa menos del 4 % del coste hospitalario El IVD es clave en el desarrollo e
implantacion de la medicina personalizada, la prevencion y la prediccidn Las tecnologias de diagndstico in vitro
lideran la investigacidn en patentes y suponen el 0,8% del gasto total en Tecnologia Sanitaria.
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59.- Presentacion cronicidad: horizonte 2025
6 de abril de 2018

El abordaje de la cronicidad es uno de los principales retos a los que ha de hacer frente de manera urgente el
conjunto de la sociedad espafiola. Boehringer Ingelheim Espafia (BIESA), como compariiia comprometida con los
pacientes y muy sensible a esta realidad, ha celebrado una productiva jornada de trabajo en la sede de la
companfia situada en Sant Cugat del Vallées (Barcelona) con el objetivo de presentar a las principales
organizaciones, asociaciones y consejos del ambito de la salud nacional la plataforma Cronicidad: Horizonte
2025 (CH2025), un instrumento integrador que desarrolla una agenda comun en la estrategia de la cronicidad
en Espafia. En la imagen, de izquierda a derecha en primera fila: Raquel Pérez (Dircom CGCOF), Dr. Antonio
Fernandez-Pro (presidente SEMG); Dr. Rafael Jesus Lépez (vicesecretario general Organizacién Colegial de
Enfermeria); Sonia Juan (Gerente Regulatorio BIESA); Santiago Alfonso (vicepresidente Foro Espafiol de
Pacientes); D. Tomas Castillo (presidente Plataforma de Organizaciones de Pacientes); Dr. Salvador Tranche
(presidente SEMFyC) y en segunda fila: Julio Lamoga (jefe Procesos y Tecnologia de producto BIESA); Santiago
LLovera (Gerente Produccidn e Inyectables BIESA); Santiago Culi (Gerente Comunicacion y Asuntos Publicos
BIESA); Dr. Holger Gellermann

le pacientes -.
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60.- Debate de la Ley de Derechos y Grantias de las personas en el proceso de morir
11 de abril de 2018

El FEP atendio a la invitacidn a participar en la mesa de debate, con una numerosa asistencia

JORNADA Y DEBATE
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61.- Herramienta PriTec
12 de abril de 2018

El presente trabajo, incluido en los Planes de trabajo 2015-2017 de la Red Espafiiola de agencias de Evaluacién de
Tecnologias (RedETS), surge a peticion de la Comisién de Prestaciones, Aseguramiento y Financiacién,
dependiente del Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de Salud, con el propdsito de mejorar el
procedimiento de priorizacién de las tecnologias a evaluar por la RedETS. El desarrollo de un procedimiento
sistematico, que defina los pasos, etapas y requisitos de informacion para la identificacién y priorizacion de
tecnologias a evaluar, responde a la necesidad mejorar la objetividad, transparencia y aceptabilidad del proceso.

Objetivos: desarrollar una herramienta que facilite a la Comisidén de Prestaciones, Aseguramiento y Financiacion
seleccionar y priorizar, de una forma objetiva y sistematica, las tecnologias sanitarias a evaluar por la RedETS de

cara a su inclusidn/exclusion o modificacidon de condiciones de uso en cartera de servicios.

El FEP ha participado como asesor.

Herramienta Pri'lec:
adaptacion para la

seleccion de tecnologias
a evaluar previa entrada
en cartera de servicios
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62.- IX Encuentro Global de Parlamentarios de Sanidad
13 de abril de 2018

"Los pacientes sentimos que solo somos una Proposicion No de Ley" La relacién entre pacientes y politicos ha
protagonizado esta mesa del IX Encuentro de Parlamentari@s de Sanidad.
“No entendemos que en funcién de dénde vivas tengas una atencion o tengas otra”

El FEP ha participado como ponente en una mesa.
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i Ganitaria
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63.- Asamblea EPF
14 de abril de 2018

Asamblea anual del European Patienys’ Forum (EPF) del que forma parte el Foro Espafiol de Pacientes desde su
fundacion, a la que asistio David Trigos en representacion.
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64.- Derechos en Salud
17 de abril de 2018

La Jornada organizada por el Instituto para la Investigacién y Formacién en Salud (IFSA), con la colaboracion de la Asociacidn
de Hemofilia de la Comunidad de Madrid (ASHEMADRID), pretende ofrecer informacidn a pacientes, profesionales,
administraciones publicas y diferentes grupos de interés, sobre los derechos que protegen a los ciudadanos en el ambito
sanitario y puesta en comun de las visiones de los diferentes actores e instituciones sanitarias.

JORNADA DERECHOS EN SALUD
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65.- VI Congreso Nacional de Pacientes Crdnicos
18 de abril de 2018

Esta cita se ha ido consolidando como un punto de encuentro imprescindible para aquellos profesionales innovadores que
estan buscando como hacer frente a los retos de la cronicidad. La solucidn a un gran desafio rara vez procede de una Unica
disciplina o area de conocimiento y probablemente la necesaria respuesta frente a las enfermedades crdnicas no sea una
excepcion. La Sociedad Espafiola de Medicina Interna (SEMI) y la Sociedad Espafiola de Medicina de Familia y Comunitaria
(semFYC) son conscientes de la importancia de impulsar un foro multidisciplinario que sea capaz de mantener una
perspectiva multidimensional frente a la cronicidad y es por ello por lo que han decidido continuar ejerciendo como
promotores de este evento.
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66.- Encuentro con las parlamentarias Vascas
20 de abril de 2018

La equidad es una condicion que se ve frecuentemente en peligro y las organizaciones de pacientes debemos reclamar una
atencion de calidad y sin afectacién territorial.

REUNION
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67.- Campana “Las vacunas cuentan”
23 de abril de 2018

Respaldo del FEP a la semana mundial de la inmunizacién, promoviéndola a toda la familia, pequefios y mayores.
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68.- | Encuentro de Asociaciones de Pacientes de Castilla La Mancha

23 de abril de 2018

Reunidn centrada en el paciente, defendidos sus derechos por las organizaciones de pacientes, representadas por las tres
organizaciones de asociaciones principales de Espafa.

REUNION
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69.- Jornada sobre los derechos de los pacientes
23 de abril de 2018

Los derechos de los pacientes deben estar en el centro y primer lugar, como realidad compleja.
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70.- Apoyo a la armonizacidn europea de la farmacia
24 de abril de 2018

CiEl FEP respalda la participacion de SEFAC en la plataforma creada para buscar la armonizacién de la farmacia en
el entorno europeo.

Barcelona, April 24th, 2018

LETTTER OF SUPPORT

*CITIZUEHR - Citizen-centered platform for dats standardisation and harmonization
of European Electronic Health Records”

I, the undersigned Santiagn Alfonse Zamora in Spain, as Institutional Relations
dinator and wice-prasident of the Spanish Patlents' Forum (FEP, Fore Espadal de
Paclentes) confirm hore that our organization expresses our Interest for the project
CITIZEHR (Cltizew-centezed platform for data standardisation and harmenization of
European Electronic Health Records), presented by the Public Health System of Astarias
{SESPA) under the Hordzon 2020 SC1-DTH-2018 call (topic SC1-DTH-08-2014)

The FEP In Spain comsiders tho objectives of GTIZEHR highly relevant for cur country, and hereby
expressey intorest ors the project progress and dissemination acthdties that promote the use of this
Interoperakie wlsctronic realth platform

The contact person Tor our nstitulon is.

santfago Afonse Zamora

Institutional Relations coordinator and vice-president of the Spanish Patients’ Forum
Carrer de Palomar, n® 44, 08020 Barceloaa

Tel: 932 80 46 22

E-mail: safonsoi@forodepacientes.ong

‘EW.‘WWQ ﬁv =

e

SuuUago Allonso ﬂamom
Institutional Rc(.:lmns caordinator and vice-president
FORO ESPAROL DE PACIENTES - SPARISH PATIENTS' FORUM

Tromcrits an o Bigletrs Naconssl de Asociaciooes con of ndemrs 554449 ¥ con of CIT; G-S3TR2%5 1

pudcd de Faesertue
" " 001 Macttid
S a@izariepataanien (1)  weow An0a00C w1 11y

Fors
G Ve it
To 01 340 1507 (0a 10000 & 14000 Fx 91

foro espanol de pacientes

LIDERAZGO =1
-.--Ill




=f:-r|:-espnﬁnlce pacientes MEMORIA ANUAL FEP 2018

71.- Proyecto Afrontar la Hidrosadenitis (ASENDHI)
26 de abril de 2018

Como establece la OMS, Salud es consecuencia del bienestar fisico, emocional y social; no solo la ausencia de
enfermedad. Sin embargo lo habitual es que apenas se atienda la faceta emocional y social. En tal sentido desde
el FEP y ASENDHI (Asociacion de Enfermos de Hidrosadenitis) se desarrolla el esquema comun que venimos
utilizando:

e Identificar las afectaciones emocionales y sociales negativas mas relevantes en el paciente crénico.
e Valorar las mas adecuadas estrategias de afrontamiento, que permitan minimizar el impacto negativo de

los aspectos seleccionados

Con el objetivo final de capacitar al paciente para su autocuidad frente a la afectacién emocional y social.

Afrsentar

la hidrosadenitis

ESTUDIO

le pacientes




.fc-n:l espaiol de pacientes

MEMORIA ANUAL FEP 2018

72.- Grupo de Trabajo sobre el acceso con el EPF
26 de abril de 2018

El FEP participa en el EPF buscando analizando el acceso, con la pretension de justificar el acceso universal.
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73.- Simposio europeo sobre dolor
6 de mayo de 2018

Ignacio del Rio, en representacion del Foro Espafiol de Pacientes y co-fundador Internacional de la Asociacién
Espafiola de Pacientes con Dolor (AEPA ATM), miembro del FEP; participamos en Menorca en la reunion
monografica de dolor, habiendo realizado un estudio demostrando la eficacia del ejercicio en personas que sufren

enfermedades.

e pacientes
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74.- Junta directiva Alianza masNutridos
9 de mayo de 2018

La Alianza masnutridos tiene por objetivo lograr el abordaje multidisciplinar de la desnutricidn relacionada con la
enfermedad y la implantacién del cribado en los diferentes niveles asistenciales.

Actualmente estd formada por la Sociedad Espafiola de Nutricién Clinica y Metabolismo (SENPE), la Alianza
General de Pacientes, el Consejo General de Colegios Oficiales de Farmacéuticos, el Consejo General de
Enfermeria, la Sociedad Espafiola de Medicina de Familia y Comunitaria (semFYC), la Sociedad Espafiola de
Médicos de Atencidn Primaria (SEMERGEN), la Sociedad Espafiola de Endocrinologia y Nutricién (SEEN), la
Sociedad Espafiola de Geriatria y Gerontologia, la Sociedad Espafiola de Gastroenterologia, Hepatologia y
Nutricién Pediatrica (SEGHNP), Sociedad Esparfiola de Oncologia Radioterapica (SEOR), Sociedad Espafiola de
Medicina Interna (SEMI), la Sociedad Espafiola de Anestesiologia, Reanimacion y Terapéutica del Dolor (SEDAR), la
Asociacidn Espaiola de Cirujanos (AEC), la Asociacion Espafiola de Hosteleria Hospitalaria (AEHH) y el Grupo
Espafiol de Rehabilitacion Multimodal (GERM).

Agenda 9 mayo 2018
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75.- Grupo de Trabajo UNE europeo, para regular el turismo médico
10 de mayo de 2018

El turismo médico estd en pleno desarrollo en el mundo. Este mercado generaria ingresos de miles de millones de
dolares En los ultimos afios, la competencia se ha intensificado en el campo del "turismo médico". De hecho, los
paises son cada vez mas numerosos y, dentro de estos paises, los hospitales que acogen a los pacientes se

multiplican.

La estandarizacion del circuito del paciente para el turismo médico mejorara la calidad de la atenciény la
seguridad del paciente asi como la satisfaccion del paciente / cliente.
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76.- Grupo de Trabajo MSSSI para la regulacion del manejo de datos.
El ciudadano espainol dueio y gestor de su salud.

10 de mayo de 2018

La transformacidn digital se ha convertido en una realidad que las empresas de todos los sectores econémicos
deben contemplar y el sector salud no esta exento. Quedarnos simplemente en la adopcién de tecnologia digital
es solo arainar la superficie de lo que realmente es una mejora de los modelos y procesos de una organizacién y su

actividad en cuestion.

En este sentido, Tecnologia y Salud es un binomio de éxito. Pocos segmentos o sectores pueden mejorar sus
resultados mds de lo que lo hace el sanitario por el aporte de la tecnologia, y no se trata solo de resultados
econdmicos, sino, también, de un claro beneficio en la salud y el servicio a los pacientes.
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77.- Declaracion conjunta europea sobre el Marco Financiero Plurianual
10 de mayo de 2018

El Foro Espafiol de Pacientes, como organizacién integrada en el Foro Europeo de Pacientes participa de la
declaracidon conjunta, con 6 claves dirigidas a los responsables de la toma de decisiones a nivel europeo y
nacional, con el apoyo de nuestra organizacion. Con este documento, desarrollado por organizaciones de salud
publica sin animo de lucro de toda Europa, se solicita el apoyo del MSSSI para garantizar que el futuro
presupuesto de la UE contribuya a una Europa saludable (Marco Financiero Plurianual, MFP)
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78.- IV Foro de Pacientes Novartis
17 y 18 de mayo de 2018

Durante los dias 17 y 18 de mayo, tuvo lugar en Barcelona el IV Foro de Entidades de Pacientes, organizado por
Novartis y en el que participaron numerosas organizaciones de pacientes, entre ellas la Asociacion de Pacientes

con Tumores Neuroendocrinos, NET-ESPANA.

Trabajando juntos por la humanizacidn de la asistencia sanitaria y una mayor participacién de los pacientes en los

avances cientificos.

IV Férum de Entidades de Pacientes

Innovando y compartiondo

REUNION

IV Foro de Pacientes

Innovando y compartiendo

Novartis
Patient Advocaty

Hesarva tuagenda y asiste al 4° Foro de Pacientes
que se celebrara los préwmos dias 17 y 18 de mayo

Jueves 17 de mayo
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79.- Constitucion de la Mesa Estatal de Pacientes
17 de mayo de 2018

La Alianza General de Pacientes (AGP), el Foro Espafiol de Pacientes (FEP) han acordado impulsar la creacion de la
MESA ESTATAL DE PACIENTES (en adelante MEP). A la misma se espera la incorporacién de otras entidades
relacionadas con los pacientes y discapacitados.

Entre los objetivos que persigue la MEP se encuentra promover los derechos de los pacientes, ejercerlos en
condiciones de equidad y de igualdad y mejorar la asistencia sanitaria y la calidad de vida de quienes sufren una
enfermedad y de sus familias.

Allanze
Genesals
Pacientes

Mesa Estatal de Pacientes
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80.- Rueda de prensa Multirresistencias Bacterianas
17 de mayo de 2018

Las resistencias bacterianas son un problema mayor, pues suele producirse como “multirresistencia”, invalidando
la eficacia de varios antibidticos, y no solo uno. Todo esto, lamentablemente puede llevarnos a que algunos
pacientes se queden sin alternativas de tratamiento.

Ademas, la cada vez mayor esperanza de vida, se estd acompafiando de pluripatologia y asi frecuentemente los
pacientes son “fragiles”.

El consumo de antibidticos no solo afecta a la persona receptora del tratamiento, sino también influye
indirectamente sobre el entorno que le rodea, pues puede estar diseminando bacterias resistentes. Esto aun se
amplifica mas con el trasiego repetido entre atencidn primaria, atencién especializada, hospitales y centros
sociosanitarios. Incluso también las vias actuales de comunicacién permiten el intercambio entre diferentes
paises.

De igual forma nos afecta la masiva aplicacién de antibidticos en las explotaciones animales, donde se emplean de
forma preventiva (profilaxis) y como promotores de engorde; siendo verdaderas factorias de resistencias. Si solo
actuamos sobre el uso antibiético humano o veterinario (pacientes o animales enfermos), no resolveremos el
problema.

Entendemos que el abordaje debe ser multidireccional y entre muchas otras medidas, se hace necesario detectar
estas bacterias de forma rapida, desarrollando técnicas diagndsticas y nuevas terapias para lo que tendra que
incentivarse la [+D, insistiendo en las campanas de vacunacion, en la formacién de profesionales y poblacién, etc.

También queremos denunciar la paraddjica circunstancia que se da en Espafia, donde la necesidad ha obligado a
que ciertos profesionales se hayan especializado en enfermedades infecciosas, a pesar de que no se trate de una
especialidad reconocida y que por consiguiente no exista una formacién reglada como si se hace con otras.

REUNION

PONENCIA
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81.- | Congreso Nacional sobre la discapacidad
17 de mayo de 2018

Reunién ORGANIZADA POR Andalucia Inclusiva, en la que el FEP participo con la ponencia “Politicas de salud
dirigidas a personas con discapacidad”

Objetivos generales

eSer un foro de encuentro para el debate de la situacion del colectivo de personas con discapacidad fisica y
organica entre Administraciones Publicas, entidades sociales de la discapacidad, investigadores y usuarios.
eMostrar la importancia que tiene para las personas con discapacidad fisica y organica, el contar con un tejido
asociativo fuerte.

Objetivos especificos

eConocer los principales avances en educacidn, empleo, salud, politicas publicas, accesibilidad y TIC's en relacién
al colectivo de personas con discapacidad fisica y organica.

eConocer las principales preocupaciones de las personas con discapacidad fisica y orgdnica en relacion a las
materias anteriormente mencionadas.

eDar impulso a las politicas publicas y recursos destinados al colectivo de personas con discapacidad fisica y
organica en Espafia y en Andalucia.

eDar impulso a las relaciones y sinergias de las organizaciones representativas de los intereses de las personas con
discapacidad fisica y organica.

eConcienciar a las personas con discapacidad fisica y organica de la importancia de pertenecer y contribuir con
ideas a las asociaciones que representan sus intereses.

Andalucia Inclusiva

REUNION
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82.- XI Simposio SEAUS
18 de mayo de 2018

Xl Simposio de la Sociedad Espafiola de Atencién al Usuario de la Sanidad, SEAUS, donde fueron aceptadas 2
comunicaciones del FEP en formato de poster:
e Proyecto Afrontar del Foro Espafiol de Pacientes y ConArtritis, para el auto-abordaje de la afectacion
emocional y social de los pacientes con artritis reumatoide.
e Proyecto Co-Participar del Foro Espafiol de Pacientes. Grupo Nominal, donde se analiza la participacion

del paciente en los estudios clinicos

L. e
Proyecto Afrontar del Foro Espanol de Pacientes y ConArtritis,

para el auto-abordaje de la afectacion emocional y social delos

pacientes con artritis reumateide.
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83.- Acuerdo marco de colaboracion FEP-FUNDOAT
23 de mayo de 2018

Fundoat es la Fundacion para la Adherencia al Tratamiento que lidera las estrategias y actividades necesarias para
concienciar sobre el problema de la adherencia terapéutica y asistencial con los correspondientes estudios e
investigaciones, asi como para difundir entre la sociedad y profesionales sanitarios su importancia. Esto lo realiza
identificando las principales causas de falta de adherencia para prevenirlas y tratar de acotarlas, promoviendo

actuaciones para ello.

GRUPOOAT
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84.- Entrevista de la COPE sobre la lista de espera

24 de mayo de 2018

Entrevista hecha al FEP sobre la lista de espera, quirurgica y de consultas, en base a la publicacion del informe
sobre las listas de espera en el SNS de las diferentes CCAA.

[ e
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Situaciéon a 31 de diciembre de 2017
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85.- V edicion de los Premios DKV a la medicina y la solidaridad
24 de mayo de 2018

DKV organiza los V Premios DKV Medicina y Solidaridad con el objeto de reconocer a las entidades y personas
relacionadas con el sector socio sanitario en su labor para apoyar o impulsar proyectos solidarios mas alla de su
labor estrictamente profesional y facilitarles, ademas, el apoyo econdmico y mediatico necesario para que puedan
seguir adelante y se conviertan en una herramienta de transformacién de la salud.

El FEP participo como miembro del Jurado y la ministra Fatima Bafiez hizo el discurso inaugural.

\{' Premios
DKV Medicina v Solidaridad
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86.- Reunion EcoSalud
25 de mayo de 2018

El ayuntamiento de San Lorenzo de El EScorial organiza una nueva edicion de ESCOSALUD, la feria de la salud que
aglutina a numerosas instituciones y empresas como Cruz Roja, SUMMA, colegio "Los concepcionistas", Hospital
El Escorial...que empieza con la proyeccion de la pelicula ""Mar adentro" y un coloquio posterior sobre los
Cuidados del paciente en los ultimos dias de la vida.

En este foro nos dimos cita médicos, representantes del comité de étuca o del departamento de atencién al
cliente del Hospital El Escorial y el Foro Espafiol de Pacientes.
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87.- VIl Congreso SEFAC
26 de mayo de 2018

FEP participo en el VIl Congreso Nacional de Farmacéuticos Comunitarios como ponente en la mesa redonda
éPreparados para asumir la cronicidad?, exponendo la visidn del paciente.

www.congreso-sefacong
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88.- Consejo asesor AESEG
5 de junio de 2018

La Asociacién Espafiola de Medicamentos Genéricos, AESEG, ha constituido su Consejo Asesor con el objetivo de
proponer, debatir y ejecutar actividades conjuntas que contribuyan a generar y divulgar conocimiento sobre los
medicamentos genéricos entre todos los agentes del Sistema Nacional de Salud (SNS).

El Consejo Asesor de AESEG nace con la vocacidn de ser un espacio para el debate y el consenso, donde proponer
medidas, acciones y actividades para impulsar el uso, el conocimiento y la formacion sobre medicamentos
genéricos en Espania.

AESEG ha querido conformar un Consejo multidisciplinar, en el que todos los agentes del sistema se encuentren
representados. En este sentido, los integrantes del mismo son:

Serafin Romero, presidente del Consejo General de Colegios Oficiales de Médicos (CGCOM);

Jesus Aguilar, presidente del Consejo General de Colegios Oficiales de Farmacéuticos (CGCOF);

José Luis Llisterri, presidente de la Sociedad Espafiola de Médicos de Atencién Primaria (SEMERGEN);
Jesus Gomez, presidente de la Sociedad Espafiola de Farmacia Familiar y Comunitaria (SEFAC);

Angel Mataix, presidente de la Sociedad Espafiola de Farmacéuticos de Atencién Primaria (SEFAP);
Montserrat Pérez Encinas, secretaria de la Sociedad Espafiola de Farmacia Hospitalaria (SEFH);

Miguel Angel Hernandez, coordinador del Grupo de Trabajo de Medicamentos de la Sociedad Espafiola de
Medicina de Familia y Comunitaria (semFYC);

Antonio Bernal, presidente de la Alianza General de Pacientes (AGP);

José Luis Baquero, vicepresidente del Foro Espafiol de Pacientes (FEP);

Ana Sanchez, responsable de Salud y Alimentacion de la Organizacién de Consumidores y Usuarios (OCU);
Eduardo Sanchez-Iriso, presidente de la Asociacidon de Economia de la Salud (AES);

Maria Teresa Angulo, portavoz de Sanidad del Grupo Popular en el Congreso de los Diputados;

José Martinez Olmos, portavoz de Sanidad del Grupo Socialista en el Senado y

e Boi Ruiz, exconseller de Salut de la Generalitat de Cataluia.
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89.- Encuentro FEP-APETP
6 de junio de 2018

La APETP en una asociacion que intenta proteger al enfermo de la multitud de terapias pseudocientificas que
pueden perjudicarle, ya sea por abandono de un tratamiento avalado cientificamente, por dafar su salud o por
pagar cantidades de dinero sustanciales por falsas terapias que no pueden ofrecerle una curacién real.

No estamos en contra de usuarios de pseudoterapias, sino contra quienes ofertan de forma engafiosa como
validas propuestas que no han demostrado serlo o demostrado no ser validas, provengan dichas propuestas de
profesionales sanitarios o de ciudadanos sin preparacidn sanitaria que ademas incurran en intrusismo.

® Asociacion para Proteger al Enfermo de
Terapias Pseudocientificas
= 'p-eT r

Elena Campos Sanchez
Presidenta
Doctora en Biomedicina

Madnd

Emilio Jose Molina Cazorla
Vicepresidente
Ingeniero Superior en Informatica.

Madrid

=
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90.- Encuentro Paciente y Cronicidad
9 de junio de 2018

Encuentro organizado por la Escuela de Cuidados y Salud de Extremadura y la Escuela Andaluza de Salud Publica,
en la que el FEP participo como ponente “Prescripcién Asociacionismo”.

Este encuentro tiene como objetivo generar un espacio compartido en el que profesionales de distintas areas
puedan compartir experiencias y conocimientos para dar una atencion de calidad a las personas con
enfermedades crdnicas. Al Encuentro esta prevista la asistencia de 250 participantes entre personal sanitario,
pacientes, asociaciones y organizaciones con implicacién en la atencidn a pacientes con enfermedades crénicas.

Encuentro
Pacientes y Cronicidad
Lugar: Hospital Universitano Virgen del Rocic

salén de Actos del Edficio de Gobierno
Hotarlo; Mafiana, 10:00h - 14:30h

Tarde, 16000 - 18:00h
Organizadorses:

Eswela d

Escuela

L- e ——
Sevilla. Sabado, 9 de junio de 2018
Y7 T
Ot \ ‘.
pael patiocno de .
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91.- Revision de la Guia Practica Clinica sobre

“hipotermia perioperatoria no intencionada”
11 de junio de 2018

El FEP participa de la revisidn para la Revista Espanola de Anestesiologia y Reanimacion de la Guia de Practica
Clinica (GPC) sobre “Hipotermia perioperatoria no intencionada”.

La busqueda bibliografica para esta GPC se realizé durante un periodo determinado vy, por tanto, las
recomendaciones y el nivel de evidencia se cifien a dicha bibliografia. Es posible que durante el periodo de
elaboracién y emisidon de recomendaciones, hayan sido publicados estudios que modifiquen las mismas. Sin
embargo, seglin se establece en las normas metodoldgicas, las modificaciones “a posteriori”, se podran realizar en
los periodos marcados para las futuras revisiones dela GPC.

La GPC se ha realizado con metodologia GRADE, de ahi la emisién de recomendaciones y la catalogacion de la
evidencia. El Grupo elaborador pensé que este sistema es el mas adecuado y moderno para la elaboracién de la
misma. .

Organo cientifico de la Sociedad Espafiola de Anestesiologia,

Reanimacion y Terapéutica del dolor

Revista Espanola
de Anestesiologia
y Reanimacion

Spanish Journal of Anesthesiology
and Critical Care

) espanol de pacientes -.
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92.- XV Encuentro IDIS
11 de junio de 2018

Los “Encuentros IDIS” son un punto de encuentro y de intercambio de opiniones y experiencias de las empresas e
instituciones que actualmente forman parte a Fundacién Instituto para el Desarrollo e Integracion de la Sanidad
(IDIS), de la que participa el FEP.

Acudio a dar la conferencia D. Enrique Ruiz Escudero, Consejero de Sanidad de la Comunidad de Madrid,
acompanado de D. Fernando Prados viceconsejero de Sanidad.
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93.- Patronato IDIS
12 de junio de 2018

El FEP participa del patronato de IDIS en representacién de los pacientes, como miembro de libre eleccién:
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94.- Presentacion Experiencia del Paciente de IDIS
12 de junio de 2018

Primer estudio de medicién en Sanidad Privada en Espafia de la Experiencia del Paciente, del que participd el FEP,
asi como de la mesa de este dia.

La experiencia del paciente es un aspecto a tener muy en cuenta cuando hablamos del sector sanitario, maxime si
tomamos en consideracién que la ciudadania en su conjunto y el paciente en particular, tienen capacidad de
eleccidn de centro y de facultativo en el sector sanitario de titularidad privada y este derecho lo ejercen en todo
momento por lo que la calidad, seguridad, resultados de salud y experiencia de paciente son elementos clave de
desarrollo. De hecho para la Asociacién Médica Americana la experiencia de paciente destaca como indicador de
calidad sanitaria. Hoy en dia ya son mas de diez millones los asegurados que deciden la contratacién de servicios
sanitarios privados para recibir un mejor servicio en términos de accesibilidad, eficiencia, atencién y resolucién
asistencial. Y es en este entorno de emprendimiento privado donde estas expectativas del servicio adquieren su
mayor relevancia una vez que el paciente tiene plena capacidad de transitar libremente dentro del sistema
privado de salud.

En este contexto “es importante situar al individuo en el centro de las decisiones, no solo valorando su
satisfaccién, sino teniendo en cuenta sus expectativas, experiencias y opinién a la hora de organizar las
actividades asistenciales”, asegura el FEP, miembro del grupo de trabajo de este estudio y vicepresidente del Foro
Espafiol de Pacientes (FEP).
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95.- Design Thinkin: Big Data e Inteligencia Artificial
15 de junio de 2018

Durante el lll Hackathon de Salud, se celebrara el Design Thinking: ¢Como aprovechar el Big Data y la Inteligencia
Artificial para mejorar la salud? Organizadopor la agencia COMSALUD y la Asociacion de Investigadores en eSalud
(AIES), analizara la aplicacion de la tecnologia Big Data en distintas areas sanitarias: Investigacion, Prevencion,
Gestion Sanitaria y Cronicidad & dependencia con la presencia de gerentes de hospital, lideres de opinién en el
sector salud, representantes de pacientes y profesionales sanitarios, entre otros implicados.

El FEP moderd la mesa n2 3.

MESA #3

CRONICIDAD &
ALY DEPENDENCIA

Sala: Cafeteria -+ 11:00 h. -12:30 h.

El objetivo de esta mesa es analizar la aplicacién de las TICs en la
atencién de pacientes crénicos y dependientes.

Lider:
Jose Luis Baquero, vidte. y coordinador cientifco del Foro Espafiol de Pacientes

Participantes:
- Juli Fuster
Director General Servicic de Salud Islas Baleares

- Adria Garcia Font

Director Coemunicacion en Fundacién TIC Salut Secial

- Carlos Mur

Director Gerente Hospital Universitario de Fuenlabrada

- Julio Zarco

Doctor en Humanidades Médicas. Especialista en MFyC

- Francisca Palmero

Directora de Proyectos e Inncvacién de +QCuidar y vocal de ANDE
- Raquel Martinez

Secretaria general del Consejo Gral. de Colegios Farmacéuticos

- Modesto Martinez Pillado

Gerente de gestién de calidad en SERGAS

REUNION
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96.- 62 Congreso Nacional de la ASS
15 de junio de 2018

El FEP miembro del grupo de trabajo de este estudio y vicepresidente del Foro Espafiol de Pacientes (FEP) y
encargado de presentar el estudio “Experiencia de Paciente. Primer Estudio de Medicidn en Sanidad Privada en
Espafia” en el marco del 62 Congreso Nacional de la Asociacidon de Administrativos de la Salud (AAS) celebrado en

Cuenca los dias 14, 15 y 16 de junio; al tratarse de informacién muy util, tanto para el entorno de la sanidad
privada como publica.

Este trabajo, dado a conocer recientemente, pretende conocer cual es la experiencia del paciente cada vez que
interacciona con el sistema sanitario y saber a qué nivel se cumplen sus expectativas en las distintas situaciones
por las que puede transitar (aseguramiento, urgencias, consulta médica, pruebas diagndsticas y hospitalizacion).
En este sentido, se enviaron al citado Congreso 2 posters basados en la experiencia del paciente, en cuanto a las

labores administrativas en los servicios de urgencias y en los tramites de pruebas y consulta respectivamente,
siendo también seleccionadas como comunicaciones orales:

e EXPERIENCIA DEL PACIENTE EN LOS TRAMITES DE PRUEBAS Y CONSULTA. ESTUDIO DE MEDICION IDIS.
e EXPERIENCIA DEL PACIENTE EN LAS URGENCIAS. ESTUDIO DE MEDICION IDIS.

Estudio de medicion IDIS
de la experiencia del paciente en los tramites de pruebas y consulta.
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97.- Estudio europeo START
18 de junio de 2018

El FEP participa de este estudio financiado por la Fundacién para la investigacion en Reumatologia (FOREUM) en la
convocatoria “Proyectos de investigacion en medicina estratificada en reumatologia” y cuyos investigadores
principales por Espafia son Miguel Angel Gonzalez-Gay, MD, PhD; Santos Castafieda Sanz, MD, PhD; Javier Martin,
MD, PhD; José Luis Baquero, PhD; Victoria Romero Pazos, presidenta de LIRE y Loreto Carmona, MD, PhD.

La arteritis de células gigantes (ACG) es una enfermedad rara inflamatoria sistémica de los vasos sanguineos que
afecta mas comuUnmente a las grandes y medianas arterias derivadas de la aorta. Los glucocorticoides (GCs) son el
tratamiento de eleccién de la ACG

Annals of Internal Medicine®

® Vasculitis que tiene predileccion por
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98.- Grupo de Trabajo sobre

EL PAPEL DE LA FARMACIA EN EL SECTOR SOCIOSANITARIO
18 de junio de 2018

El farmacéutico comunitario es un agente sanitario primordial en el cuidado de la salud de las personas mayores,
tanto si viven en sus hogares o en el de algun familiar, como si estan institucionalizadas.

Prevenir, informar y resolver dudas, asesorar, mejorar la adherencia al tratamiento y realizar un seguimiento de la
medicacidn de estos ciudadanos estan entre sus funciones principales.

No obstante, desde hace un tiempo algunas comunidades auténomas estan virando su patron de asistencia y
dispensacion de medicamentos en los centros sociosanitarios hacia modelos que vinculan el servicio a un hospital,

asignacioén de farmacias por areas, a través de centrales de compras, etc.

El FEP participa del grupo de trabajo.
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99.- Constitucion del Consejo Asesor de los Pacientes
21 de junio de 2018

La Mesa Estatal de Pacientes (MEP), espacio de debate sobre las necesidades de los pacientes puesto en marcha
por el Foro Espafiol de Pacientes (FEP) y la Alianza General de Pacientes (AGP), ha celebrado la primera reunion de
su Consejo Asesor (CA), un claustro de expertos formado por un grupo de profesores universitarios, profesionales
sanitarios y expertos de reconocido prestigio que, a titulo personal, actuaran como érgano consultivo de la MEP,
dando su apoyo a los pacientes y a la ciudadania. El principal objetivo de esta primera reunion ha sido el de sentar
las bases de la actividad del CA, cuya participacién se traducird, tal y como ha afirmado su presidente Julio
Sanchez Fierro, “en la elaboracién de una serie de informes y propuestas, con vistas a aquellos posicionamientos
asociativos, que conduzcan a un sistema sanitario y sociosanitario mas participativo, atento a la humanizaciény a
los pacientes mas fragiles y a sus familias, preocupado por la calidad asistencial, la equidad en el acceso a todos
los servicios y prestaciones incluidos en la cartera de servicios del Sistema Nacional de Salud (SNS) y por la
formacién y la informacién como base para el empoderamiento de los pacientes”.
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100.- Grupo de Trabajo UNE sobre Sistemas Cerrados

21 de junio de 2018

El FEP es invitado a participar para la elaboracién de las normas para el disefio y fabricacion de los productos
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101.- Grupo de Trabajo SIP Espaiia 2018
26 de junio de 2018

El FEP participa de los grupos de trabajo establecidos por la plataforma SIP (Societal Impact of Pain) cuyos
objetivos son:

1. Poner en relevancia la necesidad de dar prioridad a la mejora del abordaje del dolor en el sistema nacional de
salud.

2. Fomentar el desarrollo de las lineas estratégicas del Documento Marco del MSSSI a través de planes e
iniciativas regionales.

3. Favorecer la implementacion de las lineas de trabajo sugeridas desde SIP Europa.

4. Favorecer la difusién de las Buenas Practicas en Dolor Crdnico (MSSSI), el intercambio entre las comunidades
auténomas y el desarrollo de nuevas iniciativas que puedan ser difundidas en el préximo SIP europeo.

Para lo que se crearon tres grupos de trabajo serian:

¢ El Dolor como Indicador de Calidad

¢ Coordinacion y Continuidad Asistencial.

¢ Atencién al Dolor en la Cronicidad Avanzada y en otros Perfiles de Poblacionales Especiales.
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102.- Plan de abordaje de la DRE en la Comunidad Valenciana
27 de junio de 2018

La nutricién juega un papel clave en nuestra sociedad, desde la adquisicion de habitos alimentarios saludables que
contribuyen a prevenir problemas crdnicos de salud como la diabetes, hasta el mantenimiento de un buen estado
nutricional a lo largo de la vida que permita una respuesta éptima del organismo en los momentos de mayor
necesidad como en la enfermedad.

En este sentido, la DRE constituye un problema de salud transversal con una importante repercusion sobre los
resultados en salud de una poblacién cada vez mas envejecida y fragil.

Desde el FEP se tiene por objetivos se pretende que la nutricion juegue un papel clave en nuestra sociedad, desde
la adquisicién de habitos alimentarios saludables que contribuyen a prevenir problemas crénicos de salud como la
diabetes, hasta el mantenimiento de un buen estado nutricional a lo largo de la vida que permita una respuesta
dptima del organismo en los momentos de mayor necesidad como en la enfermedad.

En este sentido, la DRE constituye un problema de salud transversal con una importante repercusion sobre los
resultados en salud de una poblacion cada vez mas envejecida y fragil.

Para ello el FEP elabora el presente Plan de accién con la Sociedad Valenciana de endocrinologia y nutricion.

espanol de pacientes -.
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103.- Observatorio Regional de Seguridad del Paciente
27 de junio de 2018

El FEP participa en el grupo de trabajo promovido por la Consejeria de Sanidad de la Comunidad de Madrid,
liderado por D. Alberto Prado, subdirector de Calidad Asistencial de la Consejeria.

GRUPO DE TRABAJO
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104.- Comité Institucional de la Fundacion Humans
28 de junio de 2018

La Fundacion HUMANS ha constituido su Comité Institucional, un érgano integrado por instituciones que avalany
dan soporte a la fundacidn, representando a aquellas organizaciones publicas o privadas que favorecen el
desarrollo de sus fines, como son las sociedades cientificas, las universidades, instituciones publicas, agencias
gubernamentales y asociaciones de pacientes. En su primera cita, el pasado jueves 28 de junio, se debatid su
reglamento interno de funcionamiento y se presentaron las lineas estratégicas de la fundacién HUMANS.

Los miembros de este Comité Institucional son:

Federacién de Asociaciones Cientifico Médicas (FACME)

Consejo General de Colegios de Fisioterapeutas de Espafia (CGCFE)
Alianza General de Pacientes (AGP)

Foro Espafiol de Pacientes (FEP)

Asociacion Espanola de Derecho Sanitario (AEDS)

Instituto para el Desarrollo e Integracién de la Sanidad (IDIS)
Asociacion Nacional de Informadores de Salud (ANIS)

Consejo General del Trabajo Social (CGTS)

Consejo General de Colegios Oficiales de Psicélogos (COP)
Organizacion Espafiola de Hospitales y Servicios de Salud (OEHSS)

GRUPO DE TRABAJO
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105.- 22 Encuentro de Federaciones y Asociaciones de Pacientes
29 de junio de 2018

El FEP participa del encuentro y foro abierto de las ferederaciones y asociaciones de pacientes.

29 DE JUNIO DE 2018

2° ENCUENTRO

FEDERACIONES
Y ASOCIACIONES
DE PACIENTES
EN BOEHRINGER
INGELHEIM

SANT CUGAT DEL VALLES
(BARCELONA)

™\ Boehringer
I" IV Ingelheim

REUNION
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106.- Respaldo del Manifiesto por la prevencion de las francturas dseas
29 de junio de 2018

El FEP respalda en manifiesto referido a la prevencion de las fracturas éseas, junto a otras institiuciones de toda

indole.
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107.- Grupo de Trabajo Observatorio Pobreza Farmacéutica
3 de julio de 2018

El FEP participa del grupo de trabajo asesor del Observatorio de la Pobreza Framacéutica, promovido por Banco
Farmacéutico

Radiografia de la pobreza en Espafia:

12 El 26,6% de la poblacion espafiola (12.338.187 personas) estd en riesgo de pobreza y/o exclusién social.

22 Mas mujeres afectadas: 6,4 millones de mujeres y 5,9 millones de hombres estan en riesgo de pobreza y/o exclusion social.

32 Desde el afio 2008, el nimero de personas en riesgo de pobreza se ha incrementado en unas 900.000 personas.

42 E| 1,7% de la poblacidn sufre los tres factores que integran el AROPE (2,1% en 2016): baja intensidad de empleo, riesgo de pobreza y privaciéon material
severa (PMS). Se trata de 791.726 personas que se encuentran en la peor situacion econdmica y social posible.

52 La poblacién joven de 16 a 29 afios tiene la tasa de pobreza y exclusidn social mas alta, con un 34,8%.

62 Casi uno de cada tres nifios menores de 16 afios esta en riesgo de pobreza y exclusion social (31%). El 10,8% vive en pobreza severa.

72 La tasa de riesgo de pobreza de las personas jubiladas alcanza este afio el 13,1% y mantiene su linea ascendente desde 2014.

892 EI 59,1% de las personas sin empleo esta en riesgo de pobreza y/o exclusion social, lo que refleja la pérdida de proteccion social del colectivo.

92 El 14,1% de las personas ocupadas se encuentra en riesgo de pobreza, es decir son personas trabajadoras pobres.

102 Una de cada dos personas que viven en hogares monoparentales esta en riesgo de pobreza o exclusién.

119 El riesgo de pobreza alcanza al 40,6% de las monoparentales y al 24,1% de las familias nucleares (dos adultos con menores a cargo).

129 El 83% de los hogares monoparentales son “monomarentales”, es decir, estan a cargo de una mujer.

132 El empobrecimiento alcanza al 27,1% de las personas con el primer ciclo de secundaria, al 26,5 % de la que tiene estudios primarios y al 9,7% de aquellas
con estudios superiores.

142 El 12,8 % de las personas menores de 60 afios viven en hogares con baja intensidad de trabajo.

152 En Espafia el 39,2% de la poblacion extranjera proveniente de la UE y el 52,1% de la del resto del mundo viven en condiciones de pobreza.

162 Unos 2,3 millones de personas (5,1%) sufren de privacion material severa. 700.000 personas mds que en 2008.

179 La privacion material severa entre las mujeres es del 5,3%, cifra que esta cuatro décimas por encima de la masculina (4,9%).

182 El 8,4% de las personas entre 16 y 29 afios y el 6,5% de las menores de 18 afios estan en privacién material severa.

192 El 17,2% de la poblacidn extranjera extracomunitaria y el 5,4% de la proveniente de la UE estan en privaciéon material severa.

202 La brecha de pobreza ha vuelto a elevarse hasta el 32,4%.

219 La pobreza severa afecta al 6,9% de la poblacidn, la mas alta registrada desde 2008. (Al 6,7% de los hombres y al 7,1% de las mujeres).

229 La renta total del 20% de la poblacion con mayores ingresos multiplica por 6,6 la renta total del 20% con menores ingresos. [140 mil personas ganan mas
que 6 millones de personas juntas].

232 El 53,3% de las personas admite que tiene dificultades para llegar a fin de mes.

242 Una de cada tres personas con discapacidad, esta en riesgo de pobreza y/o exclusién.

2592 La tasa AROPE conjunta de las comunidades situadas al sur (Extremadura, Castilla-La Mancha, Valencia, Murcia, Andalucia, Canarias, Ceuta y Melilla)
crecio del 30,7% al 36% entre 2008 y 2017.

Mavarre, Com. F, de : SR
Foje, La : 44
PalsVasco : 145 AROPE 2017
Asturlas : 172
Castilla y Loon : 14
Cataluna : A
Cantobrias : 109
Com. Madrid : 208
gelicte [ ::»
Baloars, Hies Z 7

Naclonal | | 26

Malilla D 0+

C. Valendana

Castilla - La Mancha

| o
Murcla, Reg, de | 1 ey
Couta | j "
Andaluda | ’
Canarlan 1 @2
Extromaduna _ LR

espanol de pacientes --

GRUPO DE TRABAJO




Il foro espaiol ae pacientes MEMORIA ANUAL FEP 2018
I

108.- Acuerdo FEP-SATSE
4 de julio de 2018

El FEP firma un acuerdo de colaboracidn con el sindicato de enfermeria SATSE. Ambas entidades emprenden
juntas acciones necaminadas a promover la figura de la enfermera en los colegios.

Una reaccion alérgica; una intoxicacidon alimentaria; el seguimiento de una patologia crénica; la administracién de

una vacuna, educacidn sobre buenos habitos de vida, etc. son cuestiones que podrian ser facilmente resueltas por
un/una enfermero/a si trabajase en los centros escolares.

foro espanol de pacientes --
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109.- Grupo de Trabajo mixto Pacientes-GTBEST-GTPAC
4 de julio de 2018

La industria farmacéutica innovadora en Espafia, a través de FARMAINDUSTRIA y un grupo de trabajo con
representacion de varias de sus companias asociadas, ha desarrollado en los Ultimos meses una intensa actividad
de colaboracién con diversas organizaciones y entidades de pacientes (EUPATI, Plataforma de Organizaciones de
Pacientes y Foro Espafiol de Pacientes) con el objetivo compartido de establecer una serie de recomendaciones e
indicaciones para canalizar esa voluntad conjunta de promover la participa-cién de pacientes en las actividades de
investigacion y desarrollo de nuevos medicamentos. Este docu-mento es el resultado de dicha colaboracién.

Participacion de asociaciones de pacientes en el proceso de la I+D farmacéutica

Recomendaciones resultado del grupo de trabajo mixto Pacientes-GTBEST-GTPAC

La industria farmacéutica innovadora investiga, desarrolla, produce y comercializa medicamentos con el
objetivo de curar enfermedades, aliviar el sufrimiento que éstas provocan y mejorar la calidad de vida de
los pacientes de las mismas. Toda su actividad se realiza, por tanto, pory para los pacientes.

En las dltimas décadas, este modelo de funcionamiento esta cambiando en lo que respecta a la paricipa-
cion de los pacientes en el proceso de investigacion y desarrollo de nuevos medicamentos que lleva a
cabo la industria farmacéutica. ¥ lo hace tanto porque pacientes y familiares, a través de sus asociaciones
y representantes, reivindican una mayor capacidad de influencia y decision en el mismo, como porgue las
compafiias farmacéuticas han ido descubriendo poco a poco el valor afiadido que aportan estos colectivos
a sus actividades de I+D de nuevos farmacos.

FARMAINDUSTRIA lleva varios afios trabajando en este ambito de |a participacidn de los pacientes en la [+D
biomédica y farmacéutica. Primero en la iniciativa europea EUPATI', de desarrollo de contenidos formati-
vos para representantes de pacientes en este campo. Posteriormente, en el marco del Proyecto BEST de
la Plataforma Tecnolagica Espaficla de Medicamentos Innovadores, con la celebracion desde 2015 de
talleres con colectivos de pacientes de diversas patologias para explicar el valor de la actividad innovadora
de la industria farmacéutica en cada area de interés. En paralelo, se ha trabajado con la colaboracion de la
Sociedad Espafiola de Farmacologia Clinica en la elaboracion de un modelo de carta de agradecimiento a
los participantes en un ensayo clinico, algo que hasta ahora no se hacia.

Esta experiencia acumulada ha permitido detectar dos intereses confluyentes: por una parte, la voluntad
de las compafiias farmacéuticas de incorporar, cada vez mds, la voz y la vision de los pacientes en sus
distintas actividades de investigacion y desarrollo de nuevos medicamentos; por la otra, la voluntad firme
de estos colectivos de convertirse en un agente mas en este proceso de la innovacion biomédica junto con
autoridades, investigadores y empresas.

La industria farmacéutica innovadora en Espafia, a través de FARMAINDUSTRIA y un grupo de trabajo con
representacion de varias de sus compafiias asociadas, ha desarrollado en los Gltimos meses una intensa
actividad de colaboracién con diversas organizaciones y entidades de pacientes (EUPATI, Plataforma de
Organizaciones de Pacientes y Foro Espafiol de Pacientes) con el objetivo compartido de establecer una
serie de recomendaciones e indicaciones para canalizar esa voluntad conjunta de promover la participa-
cion de pacientes en las actividades de investigacion y desarrollo de nuevos medicamentos. Este docu-
mento es el resultado de dicha colaboracion.
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110.- Grupo de Trabajo sobre la farmacia que necesita el paciente
9 de julio de 2018

La Farmacia Comunitaria en los ultimos 10 afios ha hecho importantes movimientos para adaptarse a nuevos
entornos en continua transformacion, desde la tecnologia, incorporacion de la receta electrdnica y las nuevas
formas de comunicacién, a un periodo casi de 10 afos de una profunda crisis que ha demostrado hasta que punto
para la farmacia su esencia es el paciente y el acceso a su medicacién y se estda adaptando a un paciente con
nuevas necesidades, que requiere nuevos servicios profesionales y exige una nueva posicion de mayor
protagonismo en las decisiones sobre su salud y enfermedad.

La Farmacia y el paciente forman un binomio lleno de valores positivos, siempre ha existido una relacién de
confianza, cercania y seguridad, que se alimenta no solo de la accesibilidad a los medicamentos necesarios,
también de consejos, recomendaciones e indicaciones que van desde la prevencidn, los habitos de vida saludable,
al uso racional del medicamento.

Participan:
e Instituto de Formacién Cofares (IFC) (COFARES, (Sociedad Cooperativa Farmacéutica)
e la Sociedad Espafiola de Farmacia Familiar y Comunitaria (SEFAC)
e Alianza General de Pacientes
e Foro Espafiol de Pacientes
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111.- Encuentro parlamentarios Comunidad Valenciana para PNL abordaje DRE
10 de julio de 2018

Dentro del Plan de Accion para el abordaje de la DRE en la Comunidad de Valencia, se organizaron encuentros
sucesivos del FEP con los diferentes grupos parlamentarios obteniendose finalmente el registro de una PNL
conjunta.

Grupos parlamentarios firmantes:
e GPSOC

GP COMPROMIS

GP PODEMOS-PODEM

GP CIUDADANOS

GP POPULAR
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112.- Enmienda sobre directiva europea
12 de julio de 2018

En la Red Europea de Bioseguridad (European Biosafety Network), junto a eurodiputados en el Parlamento
Europeo ha generado una enmienda a la tercera revisién de la Directiva 2004/37/CE sobre agentes carcinogénicas
o mutagénicas (CMD) que se presentd ayer para proteger a los trabajadores sanitarios de la exposicidon a drogas
peligrosas. Esta enmienda cubrira el trabajo que supone la exposicién a sustancias carcinogénicas que resulta de
la preparacion, la administracién y el desecho de drogas peligrosas, incluso drogas citotdxicas. Usando las
clasificaciones de la IARC (International Agency for Research on Cancer), estas drogas se dividen en tres categorias
en la enmienda: carcinogénicas (IARC grupo 1), probablemente carcinogénicas (IARC grupo 2A) y posiblemente
carcinogénicas (IARC grupo 2B). También la enmienda cubrira el trabajo que requiere la limpieza, el transporte y el
desecho de drogas peligrosas o de materiales contaminadas. Ademas, la enmienda protegera a pacientes
sometidos a estas drogas, incluso drogas citotdxicas de los grupos 1A, 2A, 2B de la IARC.

El FEP apoyd esta enmienda en el Parlamento Europeo escribiendo a la Comisionada Europea que estd encargada
de este tema, Marianne Thyssen, y también a los eurodiputados Claude Rolin, Anges Jongerius y Marita Ulsvog,
guienes son los reporteros y coordinadores para esta legislacién.
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113.- Grupo de Trabajo SEDISA sobre seguridad del paciente
13 de julio de 2018

El FEP participa del Grupo de Trabajo promovido por SEDISA confeccionsado para desarrollar un proyecto referido
a la seguridad del pacinete, teniendo lugar la 12 reunién en la planta de proeduccion de BD en Fraga (Huesca).
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114.- Respaldo Declaracion Cronicidad: Horizonte 2025
16 de julio de 2018

El FEP y los principales consejos profesionales, sociedades médicas y demas entidades involucradasa, impulsan la
plataforma “Cronicidad: Horizonte 2025” con el objeto de fomentar la adopcidn de politicas que vayan dorogidas
a mejorar la calidad asistencial.

DECLARACION

CRONICIDAD: HORIZONTE 2025

Oenoded
[

Por esta razon, los principales consejos profesionales, sociedades medicas,
organizaciones y entidades involucradas en la atencion del paciente cronico
impulsan la plataforma "Cronicidad: Horizonte 2025” con el objetivo de

El incremento de la esporanza de vida de la sociedad espaiola y las mejoras
en salud pablica y atencidn sanitaria han cambiado para siempre las reglas de
juego con la consolidacion de la cronicidad como el patrén epidemicldgico
dominante en Espafia, A su vez, ol abordaje de esta problematica se convierte
on uno de los principales retos a los que ha de hacer frente el conjunto de la
sociedad espaniola

Multiples factores de tipo secial, econdmico, territorial, demografico y
ragulatorio inciden directamente en el abordaje integral del paciente crénico
condicionando la calidad asistencial y la sostenibilidad Sistema Nacional de
Salud en Espana

En este sentido creemos que sa hace necesario acometer profundos cambios
tanta en la organizacion de ia atencion sanitaria como en la asignacion de los
recursos, de forma que permitan ofrecer una vision 360 grados del paciente
crénico

Tradicionalmente, la aproximacian de los profesionales sanitarlos a los nuevos
retos asistenciales ha permitido hacer frente a esas necesidades siendo la
capacidad de interaccion entre los diferentes profesiones y disciplinas el
verdadero motor de cambio,

GRUPO DE TRABAJO

PUBLICACION

fomentar la adopcidén de politicas que vayan dirigidas a mejorar la calidad
asistencial y especialmente vinculadas a

1. Promover la salud y prevenir la enfermedad crénica priorizando los
programas de prevencion Secundaria (detenar el avance de la
enfermedad) y Terciaria (atenuar las consecuencias de la enfermedad
una vez establecida).

2, Reforzar el papel del paciente cronico como eje de la gestion clinica.

3, Garantizar y p iar el trato per lizado y h izado del p
y su entorno en las dimensiones psicosociales.

4. Potenciar marcos de confi entre los dif profesional
sanitarios y diseRar estrategias colaborativas que aborden de forma
. ™ i b oot il

S. Promover un marco normativo que garantice una cartera de servicios
comin y equitativa en el conjunto del Estado y contribuya a la
sostenibilidad del sistema.

Madrid, 8 16 de julio de 2018
4 : \
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115.- Manifiesto por el impulso del mdoelo asistencial gendmico del cancer
16 de julio de 2018

A pesar del progreso en el manejo integral, el avance en la oferta terapéutica y la mejora en el diagndstico precoz
y cribado, la incidencia del cancer continia aumentando gradualmente en nuestro pais. Este aumento de casos ha
sido impulsado en gran medida por el aumento de la supervivencia de los pacientes oncolégicos y por el
progresivo envejecimiento de la poblacion.
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116.- Encuentro en el MSCBS con la Direccion General de la Cartera Basica
26 de julio de 2018

El FEP acudimos junto al presidnete de la Sociedad Espafiola de Farmacia Hospitalaria, para abordar 3 temas:
e Antisépticos de piel: biocidas vs productos farmacéuticos.

e Manejo de sustancias peligrosas para pacientes y profesionales.
e Paciente fragil y Desnutricion Relacionada con la Enfermedad.
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117.- Encuentro en el MSCBS con la Subdireccion General

de la Cartera de Servicios del SNS
9 de agosto de 2018

El FEP nos reunimos con la Subdireccidon General de Cartera de Servicios del Sistema Nacional de Salud y Fondos
de Compensacion, Diia. Maria Cristina Gonzalez del Yerro Valdes, para abordar el tema de la DRE.

Se adquiere el compromiso por el MSCBS de enviar una circulacién informativa a las CCAA, recomendando el
seguimiento del Plan de Abordaje a la DRE.
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s=—  MSssI

SRR Mars s pw ol Atedep
R
b Saturrraniad (DNE) s o 503

P — 41 e g pa o

foro espanol de pacientes -.

GRUPO DE TRABAJO




. foro espafiol de pacientes

MEMORIA ANUAL FEP 2018

118.- Desarrollo de la guia de nutricion y resimen del EPF

para personas no profesionales
28 de agosto de 2018

Participacion en el Grupo de Trabajo del Foro Europeo de Pacientes (EPF, European Patients’ Forum para el
desarrollo de guis de nutricién y resimenes para personas no profesionales.

Nutrition Guideline Development and
Lay Person Summaries
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119.- Entrevista en Radio Euskadi sobre pseudociencias
31 de agosto de 2018

El FEP es entrevistado y mesa redonda en directo por en el programa “Entre calles” de Radio Euskadi, por Mertxe
Guillén.
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120.- Estudio antibioticos SEFAC
5 de septiembre de 2018

El FEP participa en el estudio multidisciplinar entre farmaceuticos, estudiantes y pacientes, promovido por SEFAC,
sobre los habitos de consumo de los antibidticos
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121.- La transformacion digital en Atencién Primaria
7 de septiembre de 2018

La Atencion Primaria es uno de los sectores claves de los sistemas sanitarios, este reconocimiento se sustenta en
la evidencia de su impacto en la salud y desarrollo de la poblacidn; las nuevas tecnologias pueden ayudar a dar
respuesta a los retos de sostenibilidad a los que se enfrenta. Dotar a los agentes involucrados de herramientas
que faciliten una optimizacién de sus recursos, puede ayudar a mejorar no solamente los resultados cualitativos
(numero de visitas al centro de los pacientes, nimero de citas que un médico atiende, gastos de laboratorio etc..)
sino también una mejora cualitativa: una percepcion de eficacia y una involucraciéon mayor de todas las partes.

El objetivo del tercer foro Knowmad es crear un espacio de intercambio de opiniones abierto a todos los sectores
de la sanidad, proveedores, profesionales sanitarios y pacientes, en torno a tres preguntas:
e (iComo debe evolucionar el actual modelo para dar respuesta a los retos de sostenibilidad del SNS?
e (iComo se plantea esa transformacion desde los distintos agentes involucrados: profesionales, pacientes,
gestores...?
e (Cual debe ser el papel de las tecnologias de la informaciéon? Hablemos de transformacién digital de la
Atencidn Primaria.

El FEP participd como ponente.
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122.- Respaldo Congreso FEDE
8 de septiembre de 2018

El FEP respalda y avala el Il Congreso Anual de | Federacidn Espafiola de Diabetes que se celebra en Sevilla.
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123.- Nuestra contribucion al Pacto de Estado para la Sanidad
10 de septiembre de 2018

El FEP participa de la reunién promovida por la Asociacidn Espafiola de Derecho Farmacéutico presentando el
libro titulado “Nuestra contribucidon al Pacto de Estado para la Sanidad”.
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124.- Encuentro “Atencion domiciliaria: continuidad asistencial“
13 de septiembre de 2018

El contexto sanitario estd cambiando profundamente como consecuencia del envejecimiento demografico, la
cronicidad y la dependencia. El proceso de cambio es acelerado e irreversible y va a demandar profundas
transformaciones en la oferta de servicios sanitarios a los pacientes.

El perfil de los pacientes de mayor edad, crénicos y con limitaciones fisicas y sensoriales va a ser cada vez mas
acusado. De ahi que la atencién domiciliaria cobrara un protagonismo creciente, al tiempo que su coordinacién
con los diferentes niveles asistenciales dara lugar a reformas para reorientar y poner a punto nuestro sistema
sanitario.

Atender estar prioridades es fundamental para asegurar la continuidad asistencial, ganar en eficiencia y mejorar la
calidad asistencial.

En Espafia, al igual que en otros paises de nuestro entorno, la atencién domiciliaria y los cuidados de larga
duracidn estan llamados a ocupar una posicion prevalente, lo que, a su vez, va a demandar una renovacién en la
cartera de servicios, cuyo desarrollo va a requerir una fluida colaboraciéon entre las profesiones sanitarias, ademas
de la utilizacién de nuevas tecnologias. Se posibilitara asi una atencién integral y continuada.El FEP participa con la
ponencia “La vision del paciente de la atencién domiciliaria, calidad de vida y humanizacion” en el encuentro la
“Atencién somiciliaria: continuidad asistencial”.por la Unidad Internacional Menéndez Pelayo en Santander.
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125.- Patronato de la Fundacion Tecnologia y Salud
13 de septiembre de 2018

El FEP participa del patronato de la Fundacién Tecnologia y Salud, presentando al FEP al resto.
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126.- Guia practica para las personas que conviven con ladisfagia
17 de septiembre de 2018

La espasticidad constituye un problema médico y social de incidencia y trascendencia elevada tanto en la infancia,
debido principalmente a la paralisis cerebral infantil, como en el adulto, a consecuencia de un accidente
cerebrovascular (ictus), traumatismo craneoencefilico, lesion medular o esclerosis multiple, entre otras
patologias.

Comporta diversos problemas, entre los que podriamos destacar: trastornos del desarrollo en la infancia, posturas
anormales que pueden generar dolor, trastornos de la capacidad funcional. En resumen, la espasticidad afecta de
modo significativo a la calidad de vida del paciente y de la familia. Incluso actividades cotidianas como
desenroscar el tapdn de una botella o levantarse de la cama pueden convertirse en tareas dificiles o imposibles.
Una gran mayoria esta poblacidn, al igual que otros pacientes neuroldgicos, padecen disfagia, por lo que pueden
llegar a sufrir mal nutricién, desnutricidn, aspiraciones, microaspiraciones, neumonias aspirativas y en los casos en
que todo ello no se sepa gestionar la muerte. El 40% de las disfagias orofaringeas son silentes por lo que es
importante conocer los sintomas silentes con los que se manifiestan: infecciones respiratorias frecuentes,
negacion a la ingesta, cambios de habitos alimenticios y carraspeo con su “voz hiumeda” tipica, fiebre sin causa
aparente, entre otros. Esto facilitara su diagndstico y tratamiento.

Promovido por Convives con Espasticidad y respaldado por el FEP.

REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS;
1) V0aNcOoeMATEUANG F. IT ALl GUA 8L TRATAMUNTO INTECRAL DE (A DPASTICOAD
[REVNELROK 2007; 45: 365.75]

ESTE PROYECTO CUENTA CON EL RESPALDO DE:
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127.- Debate de humanizacion de la UIMP
18 de septiembre de 2018

El cientifico titular del Consejo Superior de Investigaciones Cientificas (CSIC), Julio Pérez; el vicepresidente del
Foro Espafiol de Pacientes, Santiago Alfonso Zamora; el catedratico de Geriatria de la Universidad Complutense de
Madrid, José Manuel Ribera; la tesorera de la Conferencia Espafiola de Alzheimer (Ceafa), Rosa Brescané, y el
presidente del Comité Espafiol de Representantes de Personas con Discapacidad (Cermi), Luis Cayo, han
participado en una mesa redonda bajo el titulo "Atencién domiciliaria, calidad de vida y humanizacién de la
atencion", moderada por la directora del Instituto de Formaciéon de Cofares, Asuncidon Redin, con motivo del
encuentro "Atencidn domiciliaria: continuidad asistencial" que se celebra en la Universidad Internacional
Menéndez Pelayo (UIMP).
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128.- Grupo de Trabajo Observatorio Humanizacion en Cronicidad
18 de septiembre de 2018

El FEP participa del grupo de trabajo del “Observatorio de la Humanizacién en la Cronicidad” promovido por
Humans.

La Fundacion HUMANS es una fundacidn constituida por destacados profesionales e instituciones del mundo
sociosanitario, cuyo objetivo principal es facilitar los procesos de Humanizacidn en las organizaciones sanitarias,
en las actitudes profesionales y en los procesos organizativos de los centros asistenciales.

Asimismo, desde la fundacion se pone un énfasis especial en la incorporacion de pacientes y ciudadanos en
general en la toma de decisiones sobre la salud, a través de la profesionalizacidon de los movimientos asociativos y
del conocimiento del paciente de sus distintos procesos clinico-terapéuticos.

espanol de pacientes --

GRUPO DE TRABAJO




.f:-rnespnﬁnlce pacientes MEMORIA ANUAL FEP 2018

129.- 2 Congreso de Gestion Sanitaria
20 de septiembre de 2018

Se trata un punto de encuentro de todos los protagonistas que participan en el sistema desde el punto de vista de
la gestion -hospitales y centros publicos y privados, servicios de salud, compafiias farmacéuticas, de tecnologia

sanitaria y de servicios, etcétera- en el marco de la labor fundamental de los directivos.

El FEP participa en el congreso con la ponencia “Experiencia del Paciente”

CONGRESQO

DE GESTION
ANITAR|A

SEPTti 2 2018
LA GESTIO ON AL SERVICIO DE

2 V . A SALUD DE LOS CIUDA DANOS

DE GESTION

w. SAI‘JITARIA

. u,. aony

PROGRAMA
=
B &
Yia ®
m om0 “M N
TEm .

CONGRESO
DE GESTION
B SANITARIA

LA GESTION AL SERVICIO DE
LA SALUD DE LOS CIUDADANOS

|EXPERIENCIA DEL PACIENTE
DECLARAZION DE LAS ORGANIZACIONES DE RACIENTES Y VOLUNTARIOS
EN ELAMBITO DE NUD

Agrepécibn Teiwtiork Dr. Jose Luis Baquero Ubeda
AEDELA Wi

Vicepresidente y coordinador clentifico de!
! LM catof 0, oe plloe e ]H | =
HI l 2~ B
REUNION
=
PONENCIA le pacientes --
-] | | |




. foro espafiol de pacientes

MEMORIA ANUAL FEP 2018

130.- Premios “Tecnologia y Salud”
20 de septiembre de 2018

La Fundacidn Tecnologia y Salud (Fenin), ha hecho entrega, en la tarde noche del jueves, 20 de septiembre, de sus
premios "Tecnologia y Salud 2018". Una 112 edicién que ha tenido como novedad la instauracidon de un nuevo
galarddn, el de "Mejor Innovacion Tecnoldgica en Salud impulsada por una CC.AA", que ha recaido en el proyecto
"Huella de Energia", del Servicio Andaluz de Salud, de la Consejeria de Sanidad de la Junta de Andalucia. Esta
iniciativa promueve las acciones destinadas a disminuir los indices de radiacién en los pacientes por exploracién,
lo que ha supuesto la renovacion de los equipos de radiologia, que da lugar a diagndsticos mas precisos y una
mejora en la accesabilidad. En palabras de José Luis Gémez, presidente de Fenin, la misidon de la Fundacion
consiste "en poner en valor la tecnologia sanitaria y los beneficios que esta conlleva, tanto para los ciudadanos
como para los profesionales". Ademas, ha sefialado que los premios de esta edicién "han valorado, de manera
especial, las iniciativas dirigidas al paciente, que promueven el conocimiento sobre su enfermedad y fomentan su
interaccion con los profesionales".

Entre los galardonados se encuentra Fernando Maestu, director del Laboratorio de Neurociencia Cognitiva y
Computacional del Centro de Tecnologia Biomédica de Madrid, que recibira, por primera vez, un premio en

Espafia, tras los cosechados internacionalmente.

Como patrono, el FEP participo del evento.
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131.- Innovacion en tecnologia sanitaria y proteccion del paciente
25 de septiembre de 2018

El FEP participa en debate organizado por SANITARIA DOS MiIL,sobre la innovacion en tecnologia sanitaria y
proteccion del paciente.

El sector de la Tecnologia Sanitaria se enfrenta a importantes retos en Espafia como el de la obsolescencia
tecnoldgica en los hospitales y las consecuencias para los pacientes y los profesionales que ello conlleva. La
colaboracién con los organismos publicos es intensa en este sentido, pero todavia queda camino por recorrer
hasta conseguir que la administracidn considere a la industria tecnoldgica como un socio estratégico y no solo
como un proveedor. Para abordar este y otros temas relacionados, Redaccidn Médica ha reunido a cinco expertos
gue han analizado cuales son las propuestas de mejora y las perspectivas de futuro en base a los posibles cambios
de gobierno y a las perspectivas econdmicas nacionales e internacionales.

En representacién del FEP acudio Maria Huerta de Asociacién Espafola de Pacientes con Dolor Neuropatico,
Neuralgia del Trigémino y Disfuncién de ATM, asociacién miembro.

PUBLICACION
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132.- Il Encuentro Nacional FEP
26 de septiembre de 2018

El Foro Espafiol de Pacientes (FEP) organizé en Madrid y con el apoyo del Ministerio de Sanidad, Consumo y
Bienestar Social, su Il Encuentro Nacional de Asociaciones de Pacientes.

Para el FEP, “las prioridades de los pacientes de Espafia, las necesidades formativas de las asociaciones y el Pacto
de Estado por la Sanidad han sido varios de los temas en torno a los que giro el programa de nuestro Il Encuentro
para dar voz al movimiento asociativo de nuestro pais”.
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133.- Oposicion a la intercambiabilidad automatica de biologicos
27 de septiembre de 2018

Representantes de la Mesa Estatal de Pacientes, la iniciativa de promocién de los derechos de los pacientes
integrada por la Alianza General de Pacientes (AGP) y el Foro Espafiola de Pacientes (FEP), se reunieron la semana
pasada con la directora de la Agencia Espafiola de Medicamentos y Productos Sanitarios, Maria Jesus Lamas, con
el objeto de pedirle explicaciones sobre la nota informativa publicada a comienzos de mes en donde se dejaba la
puerta abierta a la sustituciéon automatica de determinados tratamientos en la farmacia hospitalaria.

Durante la reunién, los representantes de la MEP —Jorge Hinojosa y Antonio Bernal por la AGP y Andoni Lorenzo
y José Luis Baquero por el FEP— trasladaron a Lamas y al jefe de la Unidad de Apoyo a la Direccién, Ramdn Palop,
su preocupaciéon ante la posibilidad de que los pacientes no tuvieran a su disposicién todo el arsenal terapéutico
existente. Tras escuchar estas inquietudes, la directora de la Agencia asegurd que dicha misiva no permite la
sustitucidon automatica de medicamentos y que siempre se respetard la prevalencia de la libertad de prescripcion
del médico y el consentimiento del paciente antes de modificar una terapia.

cLGLOBAL

Editorial/Opinion Politica Sanitaria Farmacia Industria Farmacdutica Suplementos y

La Aemps confirma a la Mesa Estatal
de Pacientes que no habra sustitucion
automatica

La directora de la , Maria Jesus Lamas, con los representantes de la AGP y el FEP
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134.- Respaldo a la propuesta de atencion domiciliaria farmaceutica

28 de septiembre de 2018

Propuesta de la

Socieda

de Farmacia Familiar y

Comunitaria

(SEFAC)

sobre

el papel del farmacéutico
comunitario en la
atencion domiciliaria

foro espanol de pacientes -.
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El FEP, pretendiendo la mejor de las atenciones a los pacientes, desea esta atencién domiciliaria y la de los demas
profesionales sanitarios, respetandose sus respectivas atribuciones.
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135.- Jurado | Premios Quirdon Salud
1 de octubre de 2018

La primera convocatoria de Premios de investigacion Quirdnsalud tiene el objetivo de poner en valor la actividad
cientifica de los profesionales de Quirdnsalud, y mas concretamente de las publicaciones en revistas cientificas
indexadas, de caracter nacional e internacional, asi como las tesis doctorales que ofrezcan nuevas aproximaciones
a la mejora de la atencidn a los problemas de salud. Estas publicaciones o tesis haran referencia a proyectos que
podran abarcar el desarrollo de terapias innovadoras, de mejoras de técnicas diagndsticas o terapéuticas, la
incorporacién de los avances tecnoldgicos, entre otros.

Estos Premios pretenden ser un reconocimiento y un estimulo para todos aquellos profesionales del Grupo
Quirdnsalud con espiritu innovador, que busquen aportar avances cientificos que repercutan en mejoras en la
atencion a los pacientes, asi como soluciones mas efectivas y eficientes en la gestion de los recursos.

El FEP participa en el jurado del | Premio Quirdn Salud sobre la Experiencia del Paciente.

| Convocatoria de Premios de
investigacion

Quirdnsalud

[nern 201

Vquironsalud

LIDERAGO
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136.- Jornada CORRESPONSABLES
2 de octubre de 2018

Jornada Corresponsables centrada, en esta ocasion, en reflexionar sobre las claves de las organizaciones
saludables y laboralmente responsables y los retos que afrontan.

Representantes institucionales, de empresas y del tercer sector han debatido sobre cémo promover los habitos
saludables, la felicidad, la conciliacion, la igualdad y la comunicacidn interna, entre otros aspectos.

El FEP participa como ponente.
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137.- Comité auditor de la acreditacion QH
3 de octubre de 2018

El Instituto para el Desarrollo e Integracién de la Sanidad (Fundacién IDIS) ha reunido a los miembros del Comité
Auditor del Sistema de reconocimiento Acreditacion QH (Quality Healthcare) para analizar los méritos
presentados por las organizaciones asistenciales en su quinta edicion de la acreditacién QH, tanto las que optan
por primera vez a este reconocimiento como aquellas que han solicitado renovacién o mejora en su categoria. En
total, se han evaluado 108 solicitudes (esta cifra incluye también las renovaciones correspondientes a aquellas
organizaciones asistenciales que han cumplido los dos afios de vigencia de la acreditacion), de las cuales 27
corresponden a organizaciones publicas, 59 a organizaciones privadas, 16 a concertadas y 6 a mutuas.

En esta V edicidn, 39 entidades han presentado sus candidaturas para conseguir la acreditacidén por primera vez,
27, para mejorar de categoria; y 42, para renovar la QH obtenida en las ediciones Il y Ill, ya que este
reconocimiento tiene un periodo de vigencia de dos anos. La convocatoria tiene una periodicidad anual y, en
total, en las cuatro ediciones anteriores, son ya 115 las organizaciones asistenciales acreditadas; de las que 12 han
mejorado su nivel de acreditacion. A estas se sumardn ahora las organizaciones sanitarias de esta nueva edicién,
cuyo acto de entrega tendrd lugar el préximo 6 de noviembre.

El Comité Auditor que valoré las solicitudes esta formado por Marta Villanueva, directora general de la Asociacién
Espafiola para la Calidad; Félix Bravo, presidente de SEDISA Madrid, en representacion de la Sociedad Espafiola de
Directivos de la Salud; José Luis Baquero, vicepresidente del Foro Espafiol de Pacientes y Luis Mayero, presidente
de la Fundacién IDIS.
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138.- 21 Congreso Nacional Farmacéutico
3 de octubre de 2018

El 21 Congreso Nacional Farmacéutico, organizado por el Consejo General de Colegios Oficiales de Farmacéuticos
junto con el Colegio Oficial de Farmacéuticos de Burgos, ha invitado al FEP como ponente de la Mesa: “Acceso a
los medicamentos innovadores en la farmacia, ¢realidad o ficcion?”.
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139.- Grupo de Trabajo MSCBS sobre los medicamentos CAR-T
4 octubre de 2018

Los medicamentos CAR-T son terapias innovadoras de alto impacto econémico y sanitario, no exentas de elevado
riesgo para el paciente. Por tanto, es necesario que el SNS planifique y analice su inclusiéon en la prestacién
farmacéutica del SNS y organice su utilizacién en los centros sanitarios del SNS para que la utilizaciéon de estas
terapias sea planificada, segura y eficiente.

La ministra de Sanidad, Maria Luisa Carcedo, ha explicado que este plan estratégico, que se presentara este jueves
a las comunidades autdénomas en el seno del Consejo Interterritorial, “asegurard la equidad en el Sistema Nacional
de Salud en el acceso a estas terapias”.

El alto precio que tienen actualmente (en Estados Unidos se fijaron unos 400.000 ddlares por tratamiento) hacia
peligrar su introduccidn equitativa en sistemas de salud publicos.

Segun Carcedo, se trabajara conjuntamente con la industria farmacéutica para poder garantizar el acceso a estas
terapias, si bien todavia no hay detalles sobre la financiacion y cémo se integrardn en este plan los farmacos
industriales con el procedente de la investigacidn publica.

Para la elaboracidn del plan, se ha contado con la participacidn de las comunidades auténomas a través de las
comisiones delegadas, asi como las sociedades espafioles de Hematologia y Hemoterapia (SEHH), Oncologia
Médica (SEOM), Hematologia y Oncologia Pediatrica (Sehop), Farmacia Hospitalaria (SEFH), Inmunologia (SEl) y de
Farmacologia Clinica (SEFC).

También han participado el Foro Espafiol de Pacientes, la Alianza General de Pacientes y la Plataforma de
Organizaciones de Pacientes.
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MEMORIA ANUAL FEP 2018

El FEP participa representado por David Trigos, de la mesa sobre la “aplicacidn de las nuevas tecnologias en el

entorno sanitario: un desafio para la medicina centrada en el paciente”.

David Trigos, representante del Foro Espafiol de Pacientes y vicepresidente de la Federacion Europea de

Asociaciones de Psoriasis, considero que "el cambio tiene que venir desde la gestién de esos datos y existen

muchas tecnologias que ya estan aqui pero hasta ahora no hemos sabido utilizarlas". Por ello, reivindic6é que
se acometan los cambios necesarios para que "las personas podamos llegar a una consulta con la mayor
informacion posible", eso si sin perder entre tanta tecnologia la relacion entre médico y paciente: "Mirar a los

0j0s, eso no se puede perder".
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141.- Premios MEDES 2018
5 de octubre de 2018

El FEP presentd la candidatura con el trabajo realizado para establecer La Declaracion de las Organizaciones de
Pacientes y Voluntarios en el dmbito de la Saluda al Premio MEDES (medicina en espafiol), promovido por la
Fundacion Lilly,

Premios
MEDES

2018

medicinn an sspanul

Low Framies MEOLD se comran por secorocar
an el ambiio de e goiser do tath hicpans

MEDES & urm nukslion 0% [ Fustlaciio Lilly,
Thetm coma atilie COMTIBUK « promever s
R L S I R e ST
o], eal Come tabonacnr 0 St itn tacionm!

it (Noathas que fsorecen b dilncda
At s s 1 e un GO0 dal oot ks
g6 1 Cencha e @ el en Qatant y del
COMCIROkS médkmat po ko as fcomo 3 5

» i racone o oact e Qi Y o B wl 1o dw e o
Aot we, e e ién y dhadec i n o it
L1 phems da grusanindén de cmvFitatares
Tonakion il L 16 be o cudie de 212
Pererda b covanar e u
W (TR0 (41T ’
hr Fa b e i
gaaiaiat.
o s b s By
W MIRN at) =e

PUBLICACION

foro espanol de pacientes




.fc-n:l espaiol de pacientes

MEMORIA ANUAL FEP 2018

142.- Comentarios al Proyecto de orden de Salud Publica

9 de octubre de 2018

El FEP aporto sus comentarios al proyecto de orden por la que se modifican los anexos |, lll y VI del Real Decreto
1030/2006, de 15 de septiembre, por el que se establece la cartera de servicios comunes del Sistema Nacional de
Salud y el procedimiento para su actualizacién, sobre el cribado poblacional de cancer de cérvix.
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143.- Reunion con grupo Partido Popular
9 de octubre de 2018

El FEP junto al resto de profesionales del grupo de trabajo dem manejo de las Sustancias Peligrosas, se reunieron
con la responsable de Laboral y de Sanidad, para darles a conocer en detalle el manifiesto.
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144.- Digitalizacion y Salud
10 de octubre de 2018

La salud digital no es una moda, es la sanidad del futuro. En ello coinciden expertos de diferentes ambitos del
mundo de la sanidad. Las jornadas “Digitalizacion de la salud”, celebradas recientemente en el Hospital Clinico
San Carlos de Madrid, organizadas por el Circulo de Sanidad y New Medical Economics, abordaron este asunto.

En la primera de estas mesas, el presidente del Foro Espafiol de Pacientes (FEP), Andoni Lorenzo, puso el acento
en la importancia de la figura del paciente a la hora de hablar de digitalizacidon en sanidad.

“Tiene que prevalecer el contacto con la persona, con el paciente. Tenemos que integrar la salud digital con el
paciente, la comunicacidn y la gestién del sistema con el objetivo de conseguir una mayor eficacia y eficiencia, y
buscar la satisfaccion del ciudadano”, sostuvo.
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145.- Anuario de CORRESPONSABLES 2018
11 de octubre de 2018

El FEP ha incluido Ficha Corporativa y Tribuna en el Anuario de Corresponsables 2018
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Trivuna del FORO ESPANOL DE PACIENTES

LA PRESCRIPCION DE LAS ASOCIACIONES DE PACIENTES

Todos los seres humanos son enfermos en algun momento de suvida. En Espanials tasa de
pacientes crénicos supera los 48,000 por cada 100.000 habitantes. Casi la mitad de la
poblacién y es que, aunque elperfil se relaciona frecuentemente con elanciano, cada vez son
mas los procesos que se cronifican desde edad temprana.

Internet esla pnmera fuente de Informacian sobre salud, por delante incluso de los propios
profesionales sanitarios; siendo habitual que entorno al diagndstico, el paciente y su entorno,
recurra a este medio para completar su informacion.

P &l enorme volt de 10n la hay, Inexactae Incluso falsa, etc., haciendo
que llegar a una informacidn adecuada sea complejo. Ademads, elafectado puede no
entenderia.

Por estas razones, para garantizar una asistencia sanitaria de calidad, deben prescribirse
fuentes fiables de informacién; y entre ellas de forma muy singular, fa referenciade ls
correspondiente Asoclacion de Pacientes, quienes pueden proveer al afectado de servicios de
gran valor, como esa aclaracion de dudas por un paciente experto, laayudafrenteala
afeccion emocional de la enfermedad, el acceso a servicios complementarios a los ofrecidos
por el Sistema de Salud, etc., entre otros apoyos.

JOSE LUIS BAQUERD UBEDA

ficepresid Y dinador dentifico del Foro Espafiol de Padentes
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146.- La humanizacion y las profesiones sociosanitarias

en la asistencia a las personas mayores
16 de octubre de 2018

la Fundacién Mayores de Hoy, Funderética y Aula Internacional de Biomedicina, Etica y Derechos Humanos
organizaron la | Mesa de Trabajo “La Humanizacién y las profesionales sociosanitarias en las asistencia a las
personas mayores”, con el objetivo de que los distintos profesionales que trabajan en el ambito sanitario y social,
las asociaciones de pacientes, los empresarios del sector y la Administracion Publica se sentaran en la misma
mesa y conocieran las funciones que cada uno tiene y cdmo pueden establecer vias de contacto, para trabajar con
el fin Ultimo de conseguir la mejor atencidn para las personas mayores.

La humanizaciéon de la sanidad a la que se aspira pasa por ofrecer una atencién integral y centrada en la persona.
Para ello, es crucial que equipos multidisciplinares trabajen coordinados y en red.

A la mesa de trabajo asistiran representantes de los Colegios Profesionales de Médicos, Geriatria, Enfermeria,
Terapia ocupacional, Trabajo Social, Logopedia, Fisioterapeutas, Psicélogos, Foro Espafiol de Pacientes... Asimismo
hemos invitado a representantes con perfil técnico de la Administracién Publica, y profesionales del sector
privado.

Con todas las aportaciones se hard un documento de consenso que recoja lineas de trabajo para la mejora de la
coordinacion entre los diferentes profesionales implicados en la asistencia sociosanitaria.

El FEP participa en el grupo de trabajo.
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147.- Congreso SECA
18 de octubre de 2018

En el marco del XXXVI Congreso de la Sociedad Espafiola de Calidad Asistencial (SECA) celebrado en Burgos, el
Instituto para el Desarrollo e Integracion de la Sanidad (IDIS), entidad nacional que agrupa a instituciones y
organizaciones en defensa y promocién de la Sanidad Privada, ha organizado la sesidn técnica ‘La experiencia de
paciente como palanca de la mejora continua‘.

Fernando Mugarza “En el sistema sanitario y sociosanitario es importante situar al paciente en el centro de las
decisiones, debido a que su nivel de satisfaccion con la asistencia recibida es muy importante; sin embargo, hay
que ir un paso mas alld y valorar sus experiencias y expectativas en la atencién recibida durante las distintas
situaciones por las que puede transitar”, explicé el IDIS. En el encuentro participaron el adjunto a la Direccion
Territorial Centro Norte de Asisa, Fernando Imberndn; el vicepresidente y coordinador cientifico del Foro Espafiol
de Pacientes, José Luis Baquero; y el director de Desarrollo Corporativo de IDIS, Fernando Mugarza.

SESION TECNICA L) LA EXPERIENCIA DE PACIENTE COMO PALANCA DE LA MEJORA CONTINUA
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148.- Congreso SECA
18 de octubre de 2018

En el marco del XXXVI Congreso de la Sociedad Espafola de Calidad Asistencial (SECA) el FEP envio una
comunicacién que fue seleccionada para presentaciéon oral “PERCEPCION DE LA COMUNICACION ENTRE LOS
PROFESIONALES DE LA SANIDAD Y LOS PACIENTES CRONICOS EN EL ENTORNO HOSPITALARIO”
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149.- 1l Congreso Internacional de Enfermeria y Salud
18 de octubre de 2018

El FEP participa como ponente.
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150.- Estudio Monitor de Reputacidn Sanitaria

19 de octubre de 2018

El FEP participo en el estudio promovido por MERCO.

1
mrs

Los hospitales y serviclos clinicos con
mejor reputacién en 2018

W Tt e 8 8 ELLECOr M WS ST PR e

La Paz, El Clinic, Gregorio Mararién, 12 de Octubre y

Vall D'Hebron encabezan la lista de hospitales
pablicos con mejor reputacién de Espafa

El ranking de hospitdes mivados esta Rderado por la Chnica
Universidad de Navarra, Hospital Universitario Quirdnsaud Madrid,
Hospital  Universitario  HM  Sanchinaro/Clara Campal, Hospita
Universitario Santtas La Zarzuela y Centro Médico Teknon-
Quirdonsalud.

Este afio s¢ ha logrado una participacion record en ¢f estudio con 5.656
encuestas a profesionales y la evaluacion de 180 indicadores objetivos
de 2280 servicios clinicos; o que hace un total de 7.936 evaluaciones
y analisis de servicios, Ademas se han incluido tres novedades la
especialidad de Alergologia, of aumento a 100 hospitales piblicos y 50
privados en el ranking, y 1a inclusidn de un nuevo piblico; los
Directivos de Laboratorios.

La Paz lidera el ranking en nueve servicios clinicos de los 23
analizados, el Clinic sefs, el Gregorio Marafién en cinco; Vall D'Hebron,
12 de Octubre y Ramdn y Caja en uno de los servicios clinicos.

Los médicos especialistas consideran que el hospital con mejor
reputacién es el Clinic, l1os médicos de medicina familiar, enfermeros,
mformadores de la salud, responsables y gerentes de hospitales y
directivos de laboratorios consideran que e$ La Paz, Por dltimo, las
uouu‘::m de pacientes consideran como el mis reputado al Vall
D'Hebrén.

Madrid, 27 de Noviembre de 2018.- Hoy, por quirio afo consecutvo, s ban
presentada los resultadas del Monitor de Reputacidn Saritaia (MRS) una evaluaciin
Independierte, ampiay conrigor de uno de s mejres sidemas sanitanos del mundo:
el setarrs sandaro espaiol Bl Montor de Reputacidn Sandatia (MRS) es el Gnico
estudio ndapandients que analza ka reputacon de toda la sanidad espanola, v 4 raves
del cual 8 ha evaluado 3 los actores dal Sistama sandano a partir detres valoraciones:
1a primera, |a valorscidn realizads por los profedonales madicos (madicos
espacialistas y médcos de medicna farmtar y comuntana); la segunda |a valorsokn
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151.- Comando Actualidad RTVE
19 de octubre de 2018

Por mediacidon del FEP, Silvia Lobo presidenta de ASENDHI, miembro del FEP, participa en el programa centrado
en las pseudociencias junto a otras personas, comentando su propia experiencia al respecto.

AT SR PR YR e et A0 1 et Arieen  Pereretint LA T Domamerisiad  Beer  TVE Daisietey  TVE Mierrasiens

haits syt

#ComandoPseudociencias

Montserrat Pérez Encinas, jefa de servicio de farmacia del hospital universitario Fundacion Alcorcon (Madrid)

le pacientes -.
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152.- Foro Multidisciplinar sobre resistencias bacterianas
22 de octubre de 2018

El desarrollo y diseminacién de las bacterias multirresistentes (BMR) es una amenaza real para la salud publica
reconocida por la OMS, Naciones Unidas y la Unién Europea. Tanto es asi, que en 2007 se estimaban 25.000
muertes al afio en Europa por BMR y se calcula que para 2050 la cifra alcanzara el millédn de personas al afio,
superando al cdncer como primera causa de muerte.

En este preocupante escenario, Espafia es el pais con mayor consumo de antibiéticos y uno de los primeros de
Europa en infecciones por BMR. Por todo esto, queremos hacer eco de este grave problema y exigir a las
autoridades politicas y sanitarias de nuestro pais los medios técnicos y humanos para hacer frente a esta
amenaza, entre los que se encuentran la formacion de los profesionales en la prevencion, diagndstico y
tratamiento de las infecciones por BMR, acciones dirigidas a educar a la sociedad acerca del uso prudente de los
antibidticos y acciones sobre la salud animal.

Ya son varias las iniciativas que se han puesto en marcha para tratar de paliar esta problematica. En 2014 se cred
el Plan Nacional Resistencia Antibidticos (PRAN) para combatir las bacterias multirresistentes. Sin embargo, cuatro
afos después, los resultados contindan siendo insuficientes.

Por todo ello, desde SEIMC y SEFH se organiza el | Foro Multidisciplinar sobre Resistencias Bacterianas, que se
celebra en el Congreso de los Diputados y en el que el FEP participa en la Mesa Redonda del segundo bloque “El
problema: las resistencias bacterianas y el uso inapropiado de los antibiéticos”.

S f‘.mc J‘;sefh 4¢ Socmmms Copmnme

2 Ov octubire de 2038
Congreso de los Dipitatos
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153.- Debate Los retos de gestion de las Urgencias
23 de octubre de 2018

Las Urgencias son la puerta de entrada de mas del 60 por ciento de los ingresos hospitalarios y los profesionales
que alli trabajan realizan grandes esfuerzos para poder atender a todos los pacientes que dia a dia acuden a los
servicios. En muchas ocasiones se viven situaciones de auténtico colapso y estrés y queremos saber como se
podrian evitar y resolver. ¢Es simplemente una cuestion de dinero?éSe necesita mas personal? ¢O por el contrario
pueden los centros de Atencidn Primaria asumir parte de estos pacientes?

Debate organizado por Sanitaria dos mil y al que el FEP participa como tertuliano.

TIvaTA

redaccionmédica ooecee - -

CONOOIMENTO » Gawtidn

El colapso de
Urgencias no se puede
soportar solo a base de
la vocacion

Sanitaris 2000 redne & Custro expertos en i gestion oe las
Urgencias hospitaiarias

Jund Lo Baguova fugueerda) y Ales Lbsorm Sentadus Fovo Des, e
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154.- | Jornada de Cuidados Centrados en la Persona

25 de octubre de 2018

El FEP participa como ponente en la | Jornada de Cuidados Centrados en la Persona organizada por la Gerencia de
Atencion Integral de Cuenca.
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155.- Experiencia econdmica del paciente
25 de octubre de 2018

Estudiar el impacto socioecondmico de algunas patologias es lo que se propuso en el Primer encuentro
organizado por el Instituto de Experiencia del paciente (IEXP) en colaboracién con el Foro Espafiol de Pacientes
(FEP), celebraron en Madrid la semana pasada y titulado: "Experiencia Econémica del Paciente" poniendo el foco
sobre los costes indirectos y sociales de algunas enfermedades crdnicas para con las familias de los pacientes,
quienes cargan con costes generados por la dependencia y que nunca son repercutidos al sistema nacional de
salud.

No existe actualmente en Espafa una metodologia comun que evalle el impacto econdmico de la enfermedad,;
¢Qué supone para los pacientes con discapacidad severa poder disfrutar de ocio o practicar un deporte? Por
ejemplo los coches adaptados pueden llegar a costar mas de cien mil euros, las obras de mejora en los bafios y
accesos de los domicilios son diez mil euros de media, los desplazamientos, las prétesis, todo suma. No hay limite
para estas inversiones. Se sabe que si hay inversidén en rehabilitacion y deporte se mejora el grado de
funcionalidad y ello podria permitir a muchos estar en activo trabajando. En Alemania al paciente con
discapacidad severa le costean el 100% del coste de un coche adaptado, con ello el paciente puede desplazarse a
su lugar de trabajo y no precisa de una pensién por invalidez.

REUNION
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156.- Generacion de la Mesa Estatal de Pacientes (MEP)
26 de octubre de 2018

Acto de protocolizacidn notarial de la Mesa Estatal de Pacientes (MEP). Con ello, se pone el primer pilar, de
manera oficial, de este foro de encuentro y de debate de las entidades representantes de los pacientes a nivel
nacional.

Como sabras, la MEP nace fruto del acuerdo de colaboracidn entre el Foro Espafiol de Pacientes (FEP) y de la
Alianza General de Pacientes (AGP), con el objetivo de crear un espacio de analisis de las principales cuestiones
gue preocupan a los pacientes, con el fin de trasladarlas a los poderes publicos, encargados de impulsar las
medidas oportunas para dar respuestas a sus demandas legitimas.

En este sentido, la MEP comenzara su trabajo el proximo lunes 5 de noviembre, fecha en la que se reunird su
Consejo Asesor, formado por un grupo de profesores universitarios, profesionales sanitarios y expertos de
reconocido prestigio, que de un modo altruista y solidario quieren dar apoyo técnico a las asociaciones de
pacientes.

ACUERDO

LIDERAZGO
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157.- Campaiia europea para abordar la

seleccion y diseminacion de la resistencia a los antibioticos.
31 de octubre de 2018

El FEP participé en el grupo de trabajo del EPF de forma muy activa y en la difusién del material educativo
preparado a tal efecto.
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158.- Constitucion del Consejo Asesor de Pacientes
5 de noviembre de 2018

La Mesa Estatal de Pacientes (MEP), espacio de debate sobre las necesidades de los pacientes puesto en marcha
por el Foro Espafiol de Pacientes (FEP) y la Alianza General de Pacientes (AGP), ha celebrado hoy la primera
reunion de su Consejo Asesor (CA), un claustro de expertos formado por un grupo de profesores universitarios,
profesionales sanitarios y expertos de reconocido prestigio que, a titulo personal, actuardn como drgano
consultivo de la MEP, dando su apoyo a los pacientes y a la ciudadania.

El principal objetivo de esta primera reunién ha sido el de sentar las bases de la actividad del CA, cuya
participacion se traducira, tal y como ha afirmado su presidente D. Julio Sdnchez Fierro, “en la elaboracién de una
serie de informes y propuestas, con vistas a aquellos posicionamientos asociativos, que conduzcan a un sistema
sanitario y sociosanitario mas participativo, atento a la humanizacién y a los pacientes mas fragiles y a sus
familias, preocupado por la calidad asistencial, la equidad en el acceso a todos los servicios y prestaciones
incluidos en la cartera de servicios del Sistema Nacional de Salud (SNS) y por la formacién y la informacién como
base para el empoderamiento de los pacientes”. Para ello, durante la reunién, celebrada en la sede del Ministerio
de Sanidad, Consumo y Bienestar Social, se presentd y aprobd una propuesta de un total de cinco
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159.- Grupo de Trabajo DRE en IRC del MSCBS
5 noviembre de 2018

El FEP participé de la revisién del informe de evaluacidn de tecnologias sanitarias, para el tratamiento nutricional
de adultos con insuficiencia renal crénica (IRC) con desnutricién enegético-proteica grave no reversible mediante
alimentos de sonsumo ordinario.

Tratamiento nutricional de
adultos con insuficiencia
renal cronica (IRC) con
desnutricion energetico-
proteica grave no
reversible mediante
alimentos de consumo
ordinario

Informes de Evaluacion
de Tecnologias Sanitarias
SESCS

INFORME S ESTUDIOS E INVESTIGACION

GRUPO DE TRABAJO
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160.- Respaldo Guia Practica de la Sexulaidad
5 de noviembre de 2018

La espasticidad afecta de modo significativo a la calidad de vida del paciente y de la familia. Incluso actividades
cotidianas.

Una gran mayoria esta poblacidn, al igual que otras personas con discapacidad se encuentran con barreras a la
hora de disfrutar de su sexualidad, estas barreras no sélo son derivadas de su limitacion funcional sino de los
mitos y creencias erréneas acerca del tema, que finalmente interiorizamos creyéndonos en muchas ocasiones
personas carentes de atractivo sexual. Ademas muchas veces desconocemos las ayudas existentes para facilitar el
disfrute de nuestra sexualidad.

Asi mismo, uno de los puntos mds importantes de esta guia es la prevencion del abuso en personas con
discapacidad de cualquier edad mediante la deteccidn de signos de alerta y las pautas de una buenas praxis.

La sexualidad es una necesidad basica y un derecho de todas las personas, con esta guia pretendemos ayudar a
garantizar ese derecho con seguridad y sin tabues.

El FEP respalda la Guia practica para una educacidn sexual sin tabues y una sexualidad sin limites desarrollada por
Convives con Espasticidad, miembro del FEP.

ESTE PROYECTO CUENTA CON EL RESPALDO Y APOYO
DE:

ﬁ l foro espafiol de pacientes

wiispastlcidad

MAS INFORMACION:

Guia practica para una educacion
sexual sin tables y una sexualidad si

limites - Claudia Tecglen =
| Presidenta de Convives con Espasticidad @eg

6916873 51
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161.- V Acto de entrega acreditacion QH
6 de noviembre de 2018

El FEP como miembro del Comité Auditor, participo con una ponencia en el acto de entrega de premios.
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162.- Foro europeo de vacunas
7 de noviembre de 2018

Santiago Garcia Blanco, presidente de la Asociacién Espafiola contra la Meningitis, experto en la materia y
miembro del FEP, nos representd en este foro internacional.

European

Patients’ Rights

Cross-Border=
Healthcare

Active Cltlzens in Europe
advocate for vaccmatlon

B Tt AW “'_ 'b

S t‘t . A = \:x"'. )
7 Novemb 2018 10:00 to 127008 G e AR
Room PHS 01C047 e ,
European Parliament, Brussels

The event 15 realzed thanks to the support of MSD ZFCTIVE CITIZENSHIP NETWORK
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163.- Estudio del EPF sobre datos informatizados
7 de noviembre de 2018

El FEP participa en el estudio promovido desde el EPF sobre el acceso y prespectiva de los datos de salud
informatizados.

European
Patients

Survey on patients’ perspective on electronic health records

PRIVACY

* 15. Should patients be able to decide (be in control of) which health
professional can access their record?

Yes, aways
Yes, for highly sensive information (€ ¢ sexual health, abuse of aicohol or other substances, mental healin, or lerminabion of pregnancy)
Yes, excopt in the case of a medical emergancy whan the iife of 3 patient is in danger and the patient has no capacty 10 provide consent
No, but they should be Informed of who 15 accessing
NO, Dut access should De restrcted 1o healihcare professionals who have 2 drect relationship 10 the palients’ ireatment
No, never

Don't mow

Prw

Powered by

£ SurveyMonkey
See how sssy it s to Craste § survey.

foro espanol de pacientes [ |

ESTUDIO




164.- Premios New Medical Economics
26 de abril de 2018

El FEP participa de la reunion.

@Medical Economics

PREMIOS

&> Medical Economics

é GESTION PROFESIONAL - ATENCION AL PACIENTE
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165.- Jurado SOMOS PACIENTES
13 de noviembre de 2018

El FEP participa como jurado de los premios SOMOS PACIENTES promovido por Farmaindustria.

. i
Q SOMOS pacients farmaindustria
mos paciente SOMOS |
ACTA 13/11/18 -
Acta Reunién de! Jurado de los Pramios Somos Pacientes

MOoSs pat ' omos [

pacien
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166.- Presentacion Plan de abordaje terapias avanzadas en el MSCBS
14 de noviembre de 2018

Sanidad ultima su plan para la incorporacion de las CAR-T a la practica clinica habitual.

La ministra de Sanidad, Consumo y Bienestar Social, Maria Luisa Carcedo, se ha reunido junto a su equipo con
representantes de sociedades cientificas y asociaciones de pacientes, para anunciar que su Departamento esta
ultimando un nuevo Plan Estratégico de Terapias Avanzadas en el SNS, el cual sera presentado a las comunidades
auténomas, el proximo jueves 15 de noviembre, en el marco del Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de
Salud (SNS). El objetivo es que estos medicamentos, entre los que destacan las famosas CAR-T (terapias celulares),
se incorporen a la practica clinica habitual "en condiciones de calidad, seguridad y equidad, garantizando ademas
la eficiencia", subrayd Carcedo.

Lo que se ha hecho, en esta primera fase de implementacién y a la espera del visto bueno definitivo por parte de
las CCAA, ha sido constituir un Grupo de Expertos que analizardn cémo incorporar estas terapias en el SNS "a
través del establecimiento de centros de referencia repartidos por el territorio nacional, en los que se espera que
equipos multidisciplinares comiencen a aplicar estas terapias a grupos seleccionados de pacientes". Todo ello,
continud la ministra, "con base en la evidencia disponible".
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167.- Jornada de acceso a la innovacion y sostenibilidad
14 de noviembre de 2018

El FEP participa en la reunidn y discusion final.

JORNADA =g

Acceso a la innovacion
farmacéutica y
sostenibilidad futura
del sistema sanitario

=

I -
fomaclasica y sostenidiiod .
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168.- Grupo de Trabajo sobre el acceso con el EPF
14 de noviembre de 2018

El FEP participa con una ponencia en la jornada centrada a la Adherencia al tratamiento, dentro de la mesa de
debate “visidn multidisciplinar de la Adherencia y Calidad de Vida”.
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D
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169.- Impacto de la Salud Digital en los pacientes

14 de noviembre de 2018

Un viaje hacia la salud inteligente. El impacto de la digitalizacion en la experiencia del paciente.

Reunién promovida por Novartis para exponernos a un grupo de organizaciones de pacientes, el estudi realizado

con Deloitte sobre el impacto de la tecnologia en Iso pacientes.

Deloitte.

A journey towards

smart health

The impact of digitalization on
patent experience

Februsry 2018
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170.- Grupo de Trabajo sobre el acceso con el EPF
15 de noviembre de 2018

Distintos representantes de organizaciones de pacientes de toda Espafia, se reunieron en la Universidad Europea
para trabajar en la edicion del Paciente Europea Innovation Summit (EPIS ) el evento anual organizado por
Novartis que este afio se ha enfocado en el potencial que ofrecen las tecnologias digitales para mejorar la calidad
de vida de los pacientes con enfermedades crdnicas.

€ MOV
? SUMMIT ™

2018 M A
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171.- Apoyo del FEP la gestion ortoprétesica del farmaceutico

16 de noviembre de 2018

El FEP conocedor de las ventajas del modelo farmacéutico y valora positivamente los beneficios tanto por la
accesibilidad, capilaridad e igualdad que las 22.000 farmacias repartidas por todo el territorio Nacional ofrecen a
los usuarios facilitando la accesividad, su impecable soporte asistencial, unido al dificil acceso a otros
establecimientos por parte de un amplio colectivo de pacientes, desde esta organizacién entendemos el perjuicio
que puede suponer para nuestros asociados y solicitamos |a revisidn de los Ultimos cambios introducidos en el
proyecto de Orden Ministerial para garantizar la dispensacidn de estos productos ortoprotésicos fabricados en

serie desde las oficinas de farmacia..

ESCRITO EN RELACION CON EL PROYECTO DE ORDEN DE ORTOPROTESIS

1 Foro Lspafiol do Pacientes colsbor con of Consejo General de Colegios Oficiaies
de de Espala N vigor un convenio de colaboracién firmado
ton 8! desde hace afos,

Nuestra entidad e dora de las jas del modeio far ¥ valora
positivamente los J tanto por la el capharicdad e \gaidad que ls
172 000 farmaciaxs repa por sodo of ofrecen 2 todos nuestros
mocladon

B Minsteno de Sanidad, Consemo y Blonestar Socisl M impaisado, o travis de wna
nueva Orden Ministertal, una modificacidn del Anexo Vi del Real Decreto 1030/2006,
par of gue se etablece [0 cartera de servicos camunes del Sistama Nacional de Salud y
ol pe para su acths Anexo que afecta is regulacidn bdsico de
oferta do productas roprotescos de $icho Sistema

H Consejo General nos ha dado trasiado de los Witimas modificaciones introducidas en
o proyecto de Orden Ministerls! gue en (@ peictica, Impediria ol accuso de los
pacientes a estos productos (los fabricados en serle y que solo requieran un ajuite
Disico) & través de las oficings de farmacia

Dada M exzonsh Surduckin de los establecimientos ce farmacia y su impocable
soporte asistencial, unido o Aificd acoeso a Otros establecmientos por parte de un
amglio colectivo de pacientes, desde exta organizacion entendemos ef perjuicio que
puede suponer pars fuestros asociados y solicitamos & revision de fos Utimos
cambios Introdocidos en o proyecto de Orden Ministerial para garantitsr &
Soperaacion de #3108 productos ortoprotévcas Tabricados an serle desde s oficinas
de farmada,

Vitoria, 16 de noviember de 2018

‘ ‘
N e
Lf"‘f:
Asdoni Larenzo Garmendis
Presidente ool =M’. Egafiol de Pacientes
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172.- Congreso SEPAR de pacientes
17 de noviembre de 2018

El FEP participo en la mesa de debate organizada en el congreso..

REUNION
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173.- Celebracion 40 anos del Estado Social
19 de noviembre de 2018

Acto organizado por el Ministerio de Educacién y Formacidn Profesional, el Ministerio de Trabajo, Migracionesy
Seguridad Social, el Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar Social y el Alto Comisionado para la Lucha contra
la Pobreza Infantil, con motivo del 40 aniversario de la Constitucién; al que el FEP fue invitado.

constitucdaén

Cuarenta anos
de Estado Social
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174.- 40 aniversario de BD
19 de noviembre de 2018

La compafiia de tecnologia médica Becton Dickinson (BD) cumple cuatro décadas de actividad en Espaniia, a la
vanguardia de la innovacion y del avance de la salud, gracias a su apuesta por la investigacidon y el desarrollo de
dispositivos y soluciones que impactan de forma directa en la supervivencia y la calidad de vida de los pacientes.

El FEP acudio a dicha reunién como observador, dando su reconocimiento.

) =
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175.- Comité consultivo de la Red de Escuelas del MSCBS
19 de noviembre de 2018

El FEP junto a la POP es llamado a formar parte del comité consultivo de la Red de Escuelas de Salud parala
Ciudadania en el MSCBS

Red de Escuelas
de Salud

para la ciudadania
Para que
_tuU decidas

.
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176.- 50 Aniversario de la Vocalia Nacional de Ortopedia
20 de noviembre de 2018

Los Colegios Oficiales de Farmaceuticos celebran los 50 afios de la Vocalia Nacional de Ortopedia en el MSCBS,
acudiendo el FEP como apoyo a su papel en la distribucién.
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177.- Grupo de Trabajo 1 del Consejo Asesor de los Pacinetes
20 de noviembre de 2018

Dicho grupo de trabajo respaldado por la Mesa Estatal de Pacinetes, se centrd en la participacion de los pacientes.

La participacion de los pacientes en el sistema sanitario y sociosanitario ha marcado el inicio del trabajo de los
diferentes Grupos recién constituidos por los miembros del Consejo Asesor (CA) de la Mesa Estatal de Pacientes
(MEP), un espacio de debate centrado en analizar las necesidades de los pacientes puesto en marcha por el Foro
Espaiiol de Pacientes (FEP) y la Alianza General de Pacientes (AGP). En este sentido, en esta primera reunién de
este Grupo de Trabajo, conformado por los expertos Juan Abarca, médico, abogado y presidente de HM
Hospitales; Fernando Carballo, presidente de FACME; Emilio Marmaneu, representante de familiares de
enfermos; y Carmen Peia, ex presidenta de la Federacidn Internacional de Farmacéuticos, se han analizado temas
tan relevantes para los pacientes como la importancia de que el paciente deje de ser mero espectador y pase a
ser actor del sistema; la relevancia de conseguir una Sanidad participativa, en la que contar con todos los agentes,
incluidos los pacientes; o la necesidad de poner en valor la opinién del paciente, sobre la calidad de la sanidad de
los servicios y las grandes decisiones que afecten a su funcionamiento.
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178.- Presentacion del Plan de proteccidon frente a las Pseudociencias del MSCBS
21 de noviembre de 2018

El FEP junto a otras organizaciones de pacinetes fue invitada al MSCBS para explicar el referido plan.

Plan de Proteccidn de la Salud frente a las Pseudoterapias

Elaborado junto con el Ministerio de Ciencia, Innovacion y Universidades, se presentd la semana pasada y cuenta
con distintos marcos de actuacion.

En primer lugar, el objetivo primordial es proteger la salud como derecho basico frente a las sustancias,
productos, actividades o servicios que, con pretendidas finalidades sanitarias, carecen de evidencia y no tienen
conocimiento cientifico suficiente que avale su eficacia y seguridad.

i, Wi b WL
L) e

PLAN PARALA PROTECCION DE LA SALUD FRENTE A LAS
PSEUDOTERAPIAS

fovembr de 8
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179.- Observatorio para la Humanizacion de la Sanidad
22 de noviembre de 2018

La Fundacion Humans quiere colaborar en la creacion de un escenario de humanizacion en la atencion al paciente
cronico a través de una asistencia humanistica, eficiente y sostenible.

Por ello la Fundacion Humans con el apoyo de Boeringher ha decidido poner en marcha distintas iniciativas con el
fin de incrementar la humanizacion de la atencidn a la cronicidad en el sistema Sociosanitario, cuyos objetivos
son:

eAnalizar la situacion actual de la humanizacién y su aplicacién en la asistencia sociosanitaria a la cronicidad.
eDesarrollar un modelo de acreditacion de la humanizacién en centros sanitarios

eCrear una red de profesionales “centinelas” sociosanitarios de Humanizacién y Cronicidad

eFomentar iniciativas formativas orientadas a profesionales, cuidadores y pacientes.

Para ello ha decidido dotarse de un OBSERVATORIO como instrumento que le permita medir y evaluar el grado de
humanizacién de nuestro sistema sanitario, sus organizaciones y los procesos que en ella se realizan en relacién a
la atencidn de las personas. De esas evaluaciones deben salir los informes de situacidon concretos que trasladar a
los decisores politicos, a las administraciones sanitarias, a las organizaciones del sistema nacional de salud y a sus
diferentes actores en los diferentes niveles asistenciales.

El FEP forma parte del Grupo de Trabajo del Observatorio.
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180.- IV Jornada de Formacion de los Pacientes Anticoagulados
22 de noviembre de 2018

El FEP participa en el EPF buscando analizando el acceso, con la pretension de justificar el acceso universal.

PROGRAMA )
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Dr. Jose Luis Baguero Ubeda
Vicepresidente y Coordinador Clentifico del Foro Espafiol de Pacientes
ILBaguero@forodepacientes.org
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181.- Vil Jornada de aspectos eticos de la investigacion biomédica
27 de noviembre de 2018

El FEP participa en la mesa titulada «La proteccién de datos relacionados con la salud con la aplicacién del
reglamento europeo», en donde se discutieron los aspectos que deberian ser objeto de reflexidn, y quiza de
desarrollo normativo, en el nuevo marco. En esta mesa participaran ponentes de la Agencia Espafiola de
Proteccién de Datos, de la Sociedad Espafiola de Salud Publica y Administracion Sanitaria (SESPAS), del Foro
Espafiol de Pacientes y de un comité de ética de la investigacion.
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182.- 1l Congreso Nacional e-salud
27 de noviembre de 2018

El 1l Congreso Nacional de eSaludl es la mayor cita de la salud digital. Reldne las principales tendencias y
proyectos de investigacion en eSalud del ecosistema nacional: inteligencia artificial, Big Data, gamificacién,
telemedicina y teleconsulta, realidad virtual y aumentada, wearables, apps, blockchain; en el que participo el FEP
representado por Claudia Tecglen.

S

salud

wearables, big data, gamificacion, social media
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183.- Reunion informativa MSCBS sobre implantes
27 de noviembre de 2018

El FEP junto a otras organizaciones de pacientes, han sido convocada de urgencia escasas horas antes de su
celebracidn, tras la repercusion que ha tenido la publicacion de la investigacion llevada a cabo por el Consorcio
Internacional de Periodistas de Investigacién (IClJ) y que en Espafia ha contado con el trabajo del canal de
televisién La Sexta y el diario online El Confidencial.

En el encuentro, ademas de la ministra Carcedo Roces, han participado el Secretario General de Sanidad y
Consumo Faustino Blanco, la directora de la Agencia Espafiola de Medicamentos y Productos Sanitarios (Aemps)
Maria Jesus Lamas, la responsable de Vigilancia Carmen Ruiz y diversas organizaciones de pacientes y usuarios.

Lamas ha insistido en que la Aemps trabaja ya en un refuerzo del protocolo de control de productos sanitarios que
estara en funcionamiento pleno en 2020 y que incluye un cambio en su sistema de informacidn de alertas.
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184.- | Jornada sobre incontinencia anal organizada por ASIA
28 de noviembre de 2018
Organizada en el Hospital Infanta Leonor la | Jornada para el manejo de la incontinencia fecal.
En este acto, orientado tanto a pacientes como a profesionales que quiso ampliar su conocimiento, se abordaron
con detalle el manejo de esta patologia, la cual padecen aproximadamente un 12% de la poblacidn, asi como las

vias para aumentar la calidad de vida de estos pacientes.

El FEP participo de la apertura.

l:l asociacion incontinencia a

Acta de inauguracion con la Dra Alicia Ruiz,
organitzadora de esta jornada expectacular
@hospitaluniversitaricinfanialeonor

£ PalexMedical 100 Norgine

'TJ assciacian incontinencia &

HospitalULaPaz lnconAsia
@hospitaluinfantaleon gracias por vuestra
aportacion y ayuda , los pacientes no estamos
solos, hoy en jornada de incontinéncia fecal
en hosp u infanta Leonor
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185.- Dando 3602 a la seguridad del paciente
29 de noviembre de 2018

Reunién promovida por SEDISA.

Si bien la seguridad del paciente es un factor clave para la calidad y la eficiencia de los sistemas sanitarios, sin
embargo, segln datos de la Organizacion para la Cooperacién y el Desarrollo Econdmicos (OCDE), el dafio al
paciente representa la 142 causa principal de enfermedad, situdndose en puestos similares a los que ocupan otras
patologias como la tuberculosis o la malaria en el mundo. En Espafia, la Estrategia de Seguridad del Paciente del
Sistema Nacional de Salud 2015-2020 recoge ésta como una dimensién esencial de la calidad asistencial, que
implica desarrollar estrategias para reducir el dafio innecesario al paciente asociado a la asistencia sanitaria. Tal y
como se senala en la Estrategia, la incidencia media de eventos adversos (EA) asociados a la hospitalizacién es del
9,2%. Ademas, segln se recoge en el Sondeo sobre Implementacion de la RSC en las Organizaciones Sanitarias en
Espafia, realizado por la Sociedad Espafola de Directivos de la Salud (SEDISA) a principios del presente afio, un
tercio de las organizaciones no tiene implantado un plan de seguridad del paciente o no lo tiene implantado
totalmente, por lo que hay un camino importante que recorrer en esta area.

Analizar el papel que desempeian todos los protagonistas del sistema en la seguridad del paciente, fueron los
objetivos del Foro SEDISA Dandole 36092 a la Seguridad del Paciente, participando entre otros el FEP, con la
ponencia “éQué aporta el directivo de la salud a la seguridad del paciente? La perspectiva de la ciudadania”.

20

SEGURIDAD DEL PACIENTE

) espanol de pacientes --

PONENCIA

REUNION




. foro espafiol de pacientes

MEMORIA ANUAL FEP 2018

186.- Publicacidn articulo sobre comunicacion profesional-paciente
30 de noviembre de 2018

El paciente debe ser el centro de atencion del sistema sanitario, profesionales y Administracidn, por razones
éticas y practicas, tal como garantizan las leyes 14/1986 de 25 de abril y la Ley 41/2002 de 14 de noviembre.

En todo caso la enfermedad es una circunstancia natural de la vida, frente a cuya incertidumbre las decisiones
resultan comprometidas y entrafian siempre riesgo, que puede ser minimizado con la colaboracion integral de
Administraciones, profesionales y pacientes al tomar de forma compartida las decisiones, siendo la comunicacion
un elemento esencial.

Por esta razén, impulsado por el Foro Espafiol de Pacientes con la colaboracidn de Novartis, se puso en marcha un
proyecto con los objetivos de analizar la comunicacidn con los profesionales del sistema sanitario y los pacientes
fruto de sus experiencias, asi como proponer estrategias que mejoren la comunicacién entre ambos, en el ambito
hospitalario, dado que ha sido mas estudiado en atencién primaria.

2L Medical Economics
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187.- Encuesta satisfaccion AEMPS
30 de noviembre de 2018

El FEP participa dedicho sondeo, que forma parte del Plan de Accién de la AEMPS de 2018, para valorar diferentes
aspectos de su gestidn a los organismos relacionados con su gestién.
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188.- Foro Impacto Social del Dolor (SIP 2018)
11 de diciembre de 2018

La plataforma SIP (Societal Impact of Pain) celebra en el MSCBS por primera vez en Espafia su foro sobre el
impacto del dolor en Espafia. Es decir, por primera vez se analizard en impacto que tiene el dolor en poblacidn
espainola a través de distintos grupos de trabajo.

Este encuentro que reune profesionales de diferentes disciplinas; asistenciales, gestores y pacientes, ha contado
con el auspicio de EFIC, SED, Pain Alliance Europe, SEDISA, Active Citizenship Network, Alianza General de
Pacientes, Foro Espafiol de Pacientes, Plataforma de Organizaciones de Pacientes, y la colaboracion de la
Fundacion Grinenthal.
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189.- Acuerdo FEP-AESEG por la formacién de genericos
11 de diciembre de 2018

Los medicamentos genéricos estan presentes en el mercado farmacéutico espafiol desde hace mas de 20 afios. En
este tiempo, los genéricos han contribuido al ahorro farmacéutico en 1.000 millones de euros anuales.

Actualmente, el mercado de genéricos en Espafia representa el 20% del total del mercado farmacéutico en
valores y el 40% en unidades. Estas cifras suponen un estancamiento en su evolucién creciente hasta el afio 2014;
una tendencia que se rompio en el afio 2015, cuando los farmacos de marca empiezan a crecer por encima del
mercado de genéricos.

Para poder ofrecer a los pacientes la mejor formacién e informacion acerca de sus tratamientos farmacolégicos,
las tres instituciones han decidido establecer un acuerdo de colaboracion.

aese@
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190.- Observatorio Seguridad del Paciente Comunidad de Madrid
12 de diciembre de 2018

Competencias del Observatorio al que forma parte el FEP:

GRUPO DE TRABAIO

Actuar como érgano de asesoramiento y consulta del sistema sanitario publico de la Comunidad de
Madrid.

Analizar las actuaciones desarrolladas en el sistema sanitario publico de la Comunidad de Madrid, para
mejorar la seguridad del paciente.

Revisar el enfoque de las estrategias para implantar, de forma efectiva, la seguridad del paciente en el
sistema sanitario publico de la Comunidad de Madrid.

Realizar el seguimiento de las estrategias y objetivos institucionales para mejorar la seguridad de los
pacientes, actuando como drgano de analisis de la informacién disponible en diferentes fuentes, sobre la
seguridad del paciente en los centros sanitarios publicos de la Comunidad de Madrid.

Promover la realizacion de estudios y lineas de trabajo que contribuyan a la seguridad del paciente.
Analizar la coordinacion de los diferentes centros sanitarios publicos, instituciones y dmbitos que puedan
ser relevantes en mejorar la seguridad de los pacientes.

Evaluar la participacion de los pacientes y usuarios del sistema sanitario publico de la Comunidad de
Madrid en materia de seguridad del paciente.

Elaborar una memoria anual que contenga, de forma resumida, las actuaciones realizadas a nivel
institucional para mejorar la seguridad del paciente

de Seguridad
del Paciente
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191.- Documento de consenso Resistencias Bacterianas
12 de diciembre de 2018

Las sociedades cientificas y organizaciones de pacientes que suscriben el presente Documento impulsaron la
iniciativa | Foro Multidisciplinar sobre Resistencias Bacterianas, celebrado el 22 de octubre de 2018 en el Congreso
de los Diputados, para procurar el debate entre decisores del ambito politico-sanitario, gestores, expertos de
otras sociedades cientificas y ciudadanos sobre: la magnitud del problema de salud publica que suponen las
resistencias bacterianas; el uso inapropiado de los antibidticos; las iniciativas europeas, nacionales y autondmicas
en marcha; y la necesidad de la participacion multidisciplinar en la solucidn de estos problemas.

LIDERAZGO
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DOCUMENTO DE CONSENSO
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192.- Estudio de la reputacion corporativa del sector farmacéutico 2018
12 de diciembre de 2018

Comparacion de la medida en que el sector farmacéutico, y las empresas farmacéuticas, cumplieron las
expectativas de las organizaciones de pacientes (y tuvieron en cuenta sus opiniones) durante 2018.

sEste es el octavo afo que se lleva a cabo el estudio «Reputacién corporativa del sector farmacéutico».
Normalmente, unos 1500 grupos de pacientes responden al estudio cada afio.

*El cuestionario se realiza en un sitio web especializado en encuestas, permitiendo que todas las respuestas sean
completamente andnimas (a no ser que desee lo contrario).

*En agradecimiento a su participacion, PatientView proveera a su organizacion el informe completo final cuando
se publique (abril de 2019), si deseara recibirlo.

eEste estudio se realiza de manera completamente independiente. No estda financiado por empresas
farmacéuticas. PatientView financia todo el ejercicio vendiendo los informes finales al sector (incluidas las
empresas farmacéuticas lideres), a gobiernos y a organismos reguladores de medicamentos nacionales e
internacionales.

El FEP particip6 del mismo.

Estudio sobre la "Reputacion empresarial de
las compafiias de la industria farmacéutica”

del 2018, evaluado por grupos de pacientes
mundiales

Este estudio independiente realizado por PatientView examina [a reputacion
empresarial de 46 compafias farmacéuticas durante ef 2010
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193.- Comité asesor BIOSIM
13 de diciembre de 2018

Este comité de expertos esta conformado por Sociedades Cientificas, expertos de reconocida trayectoria en
ambitos como la farmacologia o los aspectos regulatorios del sector, colectivos de profesionales sanitarios, asi
como la representacion de las Asociaciones de Pacientes, entre las que esta el FEP.
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194.- Patronato FENIN
13 de diciembre de 2018

La Federacidon Espafiola de Empresas de Tecnologia Sanitaria (Fenin) es una organizacion de ambito nacional con
mas de 500 miembros (empresas individuales, asociaciones y empresascolaboradoras), fabricantes, importadores
y distribuidores de tecnologia sanitaria, que representan mas del 80% del volumen total de negocio del sector
(estimado en 6.900 millones de euros) y dan empleo directo a mas de 25.000 personas.

En este sentido, la funcidn principal de la Federacién es llevar a cabo la coordinacidn, representacidn, gestion,
fomento y defensa de los intereses generales y comunes de dichas empresas asociadas, en el marco de una

sociedad cada vez mas exigente en materia sanitaria.

La tecnologia sanitaria engloba a mas de 500.000 productos, agrupados en 10.000 grupos genéricos y contribuye a
mejorar la eficiencia del sistema sanitario, la atencién sanitaria y lacalidad de vida de los pacientes.

Por todo ello representa un papel imprescindible tanto para nuestra salud como para nuestro sistema sanitario.
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195.- Reunion GEIRAS
14 de diciembre de 2018

El Grupo GEIRAS es el Grupo de Estudio de las infecciones relacionadas con la Asistencia Sanitaria; integrado en la
Sociedad Espafiola de Enfermedades Infecciosas y Microbiologia Clinica (SEIMC).

El FEP en representacion de lospacientes e integrado en el plan de abordaje de la multirresistencia bacteriana, fue
invitado a asistir.
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196.- Reuniodn con el Secrterio General del MSCBS
17 de diciembre de 2018

El FEP se reunid a peticidén propia con D. Faustino Blanco y Julio Bruno, trasladandole sus principales lineas
estrategicas, asi como voluntad de participar en el organo consultivo de pacientes del MSCBS, asi como de la firma
de un acuerdo marco junto a otras organizaciones de pacientes.

Asi mismo, le presentamos la nueva estructura directiva del FEP.

I. foro espanct de pacientes
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197.- Reunidon de nueva Junta Directiva del FEP
17 de diciembre de 2018

JUNTA DIRECTIVA:

e D. Andoni Lorenzo (FEDE). Presidente.

e D. Santiago Alfonso (Accidn Psoriasis). Vicepresidente y coordinador de relaciones institucionales; ademas
de Tesorero en funciones.

e Diia. Teresa Tejero (ASENDHI). Secretaria de la junta directiva.

e Diia. Ana Ldpez Trento (ASAPME). Vocal y coordinadora foros autonomicos

e Diia. Claudia Tecglen (Convives con Espasticidad). Vocal y coordinadora de digitalizacion y comunicacion
Dfia. Elena Moya (AEM). Vocal y coordinadora de relaciones internacionales.

e D.Jon Zabala (FACE). Vocal y coordinador juridico.

e Diia. Luisa Fernanda Panadero (AFIBRON). Vocal.

e Diia. Eva Garcia (ANHP). Vocal.

Secretaria técnica del FEP: ———
. Dr. Jose Luis Baquero (AET). Director y coordinador cientifico.
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198.- Manifiesto del EPF sobre la importancia de la vacunacion
18 de diciembre de 2018

Manifiesto sobre la importancia de la vacunacién para pacientes con afecciones crdnicas.

El Foro Europeo de Pacientes, una organizacidn paraguas que representa a 72 organizaciones miembros en toda la
Union Europea entre los que esta el FEP, hace un llamamiento a los responsables politicos y otras partes
interesadas para que tengan en cuenta la importancia de la vacunacidn para los pacientes con enfermedades
cronicas.
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199.- Patronato IDIS
18 de diciembre de 2018

Los miembros del Patronato de la Fundacion IDIS (Instituto para el Desarrollo e Integracion de la Sanidad) entre
las que se encuentra el FEP como membro de libre designacidn, se dieron cita en Madrid con motivo de la
segunda de sus reuniones anuales, en la que han repasado los proyectos previstos para el préximo afioy la
actividad de IDIS durante 2018.
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200.- Registro en las Cortes del Manifiesto por el manejo de las sustancias peligrosas

19 de diciembre de 2018

Las entidades firmantes de este documento, ante los riesgos derivados de la exposicion a medicamentos
peligrosos, manifiestan su total apoyo en favor de la proteccién de los trabajadores y trabajadoras y de los

pacientes encabezados por el FEP.
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201.- Consulta sobre el futuro de Europa
26 de diciembre de 2018

El FEP participo de dicho estudio, promovido por la Comisiéon Europea

Comision
Europea

Home > Futuro de Curops » Cons

La Comision y sus prioridades Politicas, informacion y servicios

espafol 0 Blsqueda

Consultas sobre el futuro de Europa

Participe aqui >

Lo invitamos a participar on esta consulla an linea elaborada por los
propios cludadanos También puede comentar ol Libro Blanco sobre
ol futuro de Europa y participar @n los Diglegos con los Cludadanos
organizados por la Comision Europea o en otros debates de su pals
Los dingentos de la UE han asumido un compromiso por unn Europa
que aporte resultados roales an los lomas quae Mas preocupan n los

ciudadanos

Anlicipandose a una cumbre de la UE sobre este lema en Sibiu
(Rumania) y a las elecciones auropeas de 2010, los lideres suropeos
han acordado una Agenda de los Dingentes sobre cuestiones y rotos
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202.- Articulo en Revista SEDISA

30 de diciembre de 2018

El FEP publico en la revista electrénica de SEDISA, el articulo “Comunicacidn entre el profesional sanitario y el
paciente en el entorno hospitalario”, dando a conocer a los gestores de los centros, las propuestas de mejora.

[ Comunicacidn entre el profesio- X

“ C 8 https//sedisanet/20168/12/31

i Aplicaciones S\ Caja Madrid - Inic G Google [ Sitios sugeridos Importado de Inter.

Comunicacion entre el profesional sanitario «=s:
y el paciente en el entorno hospitalario
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Gracias

Esperamos seguir contando con
tu apoyo y colaboracion
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