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HOMENAJE

Profesionales sanitarios y no sanitarios.

Nuestro reconocimiento mas sincero a los profesionales de la Sanidad (sanitarios y no sanitarios) y
demas proveedores de servicios esenciales.

Si es verdad que desde el Real Decreto 463/2020 de 14 de marzo, por el que se ha declarado el
estado de alarma para la gestion de la situacién de crisis sanitaria ocasionada por el COVID-19,
hemos variado todos, nuestro estilo de vida y hemos tenido que recluirnos en casa; son ellos quienes
a pesar de su propio riesgo y cumpliendo mas alla de lo exigible, estan ayudandonos a superar la
crisis.

Han tenido que sufrir miedo, por ellos y sus familias, ademas de estrés en su tarea, falta de medios
y la sensacién de impotencia.

Por todo ello, muchas gracias.

JUANTA DIRECTICA DEL FEP

#Yomequedoencasa
#aplausosanitario

#EsteVirusLoParamosUnidos
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D. Antonio Bernal

Presidente de la Alianza General de Pacientes (AGP) durante el periodo de 2015 a 2018 y presidente
de honor hasta su muerte el 5 de mayo de este afio, 2019.

Antonio Bernal Andoni Lorenzo
Presidente de honor de la AGP Presidente del FEP

Figura clave en los ultimos tiempos del movimiento asociativo de los pacientes, presidid la Federacion
Nacional de Trasplantados Hepaticos (FNETH), siendo clave en la aprobacion de los primeros
antivirales contra la hepatitis C, que han permitido la curacion de un gran nimero de pacientes, tras
negociarse el plan estatal

Entusiasta, con una entrega personal y constancia, que unido a la honradez y amabilidad que le
caracterizaba, contribuyo a impulsar el empoderamiento del paciente y marcar el estilo de
negociacion que nos perfila como actores activos del sistema sanitario.

Desde el Foro Espafiol de Pacientes (FEP) queremos dedicarle este homenaje por su labor e
importante contribucion al movimiento asociativo de pacientes; quedando siempre en nuestro
recuerdo como un amigo y maestro.

JUANTA DIRECTICA DEL FEP
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PRESENTACION

CARTA DEL PRESIDENTE

Estimados compafieros y compafieras,

En nombre de la Direccién del Foro Espaiiol de Pacientes (FEP), quiero mostrarte un resumen del
trabajo y las actividades que hemos realizado durante 2019.

Veras que ha sido un afio de grandes éxitos en el FEP, organizacién paraguas de entorno asociativo
de pacientes en Espafia, con mas de 15 afos y cofundadora del Foro Europeo de Pacientes, que
cierra este 2019 con mas de 50 organizaciones, que en conjunto superan las 1.000 asociaciones tras
las 14 nuevas incorporaciones. Asi mismo, alineados con el objetivo 2030 y con la iniciativa SALUD
SIN BULOS, hemos pasado de las 300 actividades en el afio, 7 nuevos acuerdos, mas de 59
comunicaciones a congresos y revistas; y hemos pasado de 4 a 17 entidades colaboradoras.

Te invitamos a visitar la nueva Web corporativa (https://forodepacientes.org/) donde podras ver
noticias, proyectos, el portal de transparencia y la auditoria, entre muchos otros elementos.

Todo ello es fruto de gran trabajo y esfuerzo de muchas personas que, como tld y yo, tenemos como
principal objetivo desarrollar el empoderamiento del paciente y organizaciones que les representa,
para garantizar la calidad de vida de los pacientes y su entorno.

El entorno es cambiante y siempre tenemos grandes retos, en este recorrido lleno de dificultades,
donde algunos por egoismo u otros intereses, intentan sacarnos de nuestro camino.

La trasparencia, la profesionalidad y la vocacion 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 Espafol de Pacientes.

(

Andoni Lorenzo Garmendia
Presidente del FEP
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MIEMBROS DE PLENO DERECHO

A fecha de 31 de diciembre de 2019: 54 (frente a las 40 de 2018), 40 de pleno derecho y 14
nuevas incorporaciones.

Organizaciones de pleno derecho:

1 AANF Asociacién de Afectados de Neurofibromatosis

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

3 ABACCO Asociacion Balear de Pacientes de Crohn, Colitis Ulcerosa y Ostomizadas.

4 AEACAP Asociacion Espafiola de Afectados por el Cancer de Puimén

5 AEAL Asociacion Espafiola de Afectados por Linfoma, Mielomay Leucemia

6 AEBE — DEBRA Asociacion de Epidermdlisis Bullosa de Espafia (AEBE) - Asociacion Piel de Mariposa (DEBRA)
7 AECC Asociacién Espafiola Contra el Cancer

8 AECOSAR Asociacion Espafiola con la Osteoporosis y la Artrosis

9 AEDEM-COCEMFE Asociacion Espafiola de Esclerosis Mdltiple

10 AEDESEO Asociacion Espafiola de Esofagitis Eosinofilica

11 AEM Asociacion Espafiola contra la Meningitis

12 AEPA-ATM Asociacion Espafiola de Pacientes con Dolor Neuropatico, Neuralgia del Trigémino y Disfuncién de la Articulacién Temporomandibular
13 AEMICE-AEPAC Asociacion Espafiola de Migrafa y Cefalea (AEMICE) - Asociacion Espafiola de Pacientes con Cefalea (AEPAC)
14 AEPNAA Asociacion Espafiola de Personas con Alergia a Alimentos y Latex

15 AET Asociacién Espafiola de Trasplantados

16 ALCER llles Balears Asociacion ALCER de las islas Baleares

17 AME (antes AEE) Asociacion Madrilefia de Epilepsia (antes Asociacion Epilepsia Espafia)

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

20 AOEX Asociacién Oncoldgica Extremefia

21 ASENARCO Asociacion Espafiola del Suefio

22 ASENDHI Asociacion de Enfermos de Hidrosadenitis

23 ASIA Asociacién para la Incontinencia Anal

24 BEGISARE Asociacion de retinosis de Guipuskoa

25 CEADE Coordinadora Espafiola de Asociaciones de Pacientes de Espondiloartritis

26 Convives con Espasticidad Asociacién Convives con Espasticidad

27 EuropaColon Espafia Asociacién de pacientes con cancer de colorrectal

28 FACE Federacion 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 Federacion Espafiola de Donantes de Sangre

33 FEDHEMO Federacion Espafiola de Hemofilia

34 FHF Fundacién Hipercolesterolemia Familiar

35 FENAER Federacion Nacional de Asociaciones de Enfermedades Respiratorias

36 Fundacién FF Fundacién de Afectados/as de Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Crénica

37 HPE-ORG Hipertensién Pulmonar Espafia ORG de Pacientes

38 LIRE Liga Reumatoldgica Espafiola

39 LOVEXAIR Fundacion Lovxair

40  |Sine Dolore (APDOL) Asociacion Espaiola de Pacientes Contra el Dolor (APDOL)

Nuevas incorporaciones:

1 ASACO Asociacion de Afectadas por Cancer de Ovario

2 AsheMadrid Asociacién de Hemofilicos de Madrid

3 APPC Asociacion de Pacientes con Pluripatologia Crénica

4 AEE Asociacién Espafiola de Esclerodermia

5 ACRA Asociacion Cefalea en Racimo Ayuda

6 ANAED Fundacion de Ayuda para la Depresion

7 AEDIP Asociacion Espafiola de Deficit Inmunitarios Primarios

8 SQM-EHS Galicia Asociacion de Afectados e Afectadas de Sensibilidade Quimica Mdltiple, Electrohipersensibilidade e outras Enfermedades Ambientais de Galicia
9 CRONIC Asociacion Espafiola de Enfermos y Enfermas con Enfermedades Cronicas

10 AACM Asociacion de Alopecia de la Comunidad de Madrid

11 ALMA Asociacién Lupus Malaga y Autoinmunes

12 FADEMM Federacion se Asociaciones de Esclerosis Mdltiple de Madrid

13 INDEPF Instituto de Investigacion y Desarrollo Social de Enfermedades Poco Frecuentes
14 OAF Osteoarthritis Foundation International

foro espafnol de pacientes [ | .
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ORGANO DE GOBIERNO

JUNTA DIRECTIVA:

e D. Andoni Lorenzo. Presidente (Asociacion de Diabetes de Alava)

e D. Santiago Alfonso. Vicepresidente, Relaciones Institucionales y Tesorero en
funciones (Accion Psoriasis)

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

o Dia. Eva Garcia. Vocal (ANHP)

e Difa. Ana Lopez Trento. Vocal y coordinadora de los Foros Autonémicos (ASAPME)

e Dia. Elena Moya. Vocal y coordinadora de Relaciones Internacionales (AEM)

e Dia. Luisa Fernanda Panadero. Vocal (AFIBROM)

e Dia. Claudia Tecglen. Vocal y coordinadora de Digitalizacion y Comunicacién a

medios (Convives con Espasticidad)

D. Jon Zabala. Vocal y coordinador Juridico (FACE)

DIRECTOR:

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

SECRETARIA TECNICA DEL FEP:

c:odlus

C/ Volver a Empezar, n2 4; portal H; 12 B. 28018 Madrid
Tel.: 91 140 1991 (de 10:00h a 14:00h)
info@forodepacientes.org
www.forodepacientes.org
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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 numero 584.449, que tiene
como Visidn, 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 y civiles en el ambito de
la Salud.

MISION:

El FEP consolida su posicién como interlocutor valido y eficiente en la defensa de los intereses
de la poblacidon general y potencia a 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 gestién.
e Mejora continuada del mundo asociativo.

e Trabajo en equipo con asociaciones miembros y otras instituciones.
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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 espafiol, 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 ambitos 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 areas consideradas de interés para el paciente en materia sanitaria, socio
sanitaria, salud publica, investigacién y politica sanitaria.

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

. Promover la formacion, adquisicion de competencias y habilidades en salud por parte de la ciudadania,
asi como la adopcidn de estilos de vida saludables, fomentando la prevencién, autocuidado y autogestién.

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

. Promover la constitucidn 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.

Decdlogo de Pacientes y Voluntarios en el ambito de la Salud:

. Exigir los derechos y asumir las obligaciones de los pacientes

. Participar de forma real en la politica sanitaria (empoderamiento), a todos los niveles y estructuras territoriales.

. Humanizar y recobrar la relacién personal, situando al paciente como parte activa y principal de la atencién.

. Garantizar el acceso a la prestacion completa de Salud (fisica, emocional y social), de calidad y personalizada.

. Asegurar la equidad en la atencidn, sin diferencias territoriales ni de otra indole.

. Adaptar el sistema sanitario adecuandolo al paciente crdnico, siendo integral, continuado y sostenible.

. Asegurar el soporte sociosanitario, hasta el final de la vida.

. Impulsar la educacién sanitaria y la prevencion.

OO (N /O W|IN|F

. Apoyar e incentivar la investigacion, el desarrollo y la innovacién (1+D+i).

10. Sensibilizar sobre el papel de las organizaciones de pacientes y voluntarios, a la sociedad y a las instituciones.

19 Encuentro FEP de organizaciones de Pacientes y Voluntarios, 2017
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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, ademads de intermediar de forma cualificada en la
relacién 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, autonédmicas y europeas.

o Linea estratégica 1:

PARTICIPACION REAL DE LOS PACIENTES EN EL SISTEMA SANITARIO Y SOCIOSANITARIO

. Linea estratégica 2:

ADAPTACION DEL SISTEMA AL PACIENTES CRONICOS Y LA ATENCION SOCIOSANITARIA

o Linea estratégica 3:

HUMANIZACION Y PERSONALIZACION ASISTENCIAL

. Linea estratégica 4:

ACCESO A PRESTACIONES Y SERVICIOS DE CALIDAD EN EL SISTEMA SANTARIO Y SOCIOSANITARIO

o Linea estratégica 5:

FORMACION E INFORMACION DE LOS PACIENTES Y SUS ASOCIACIONES, ASI COMO SENSIBILIZACION DE
PROFESIONALES Y ADMINISTRACIONES HACIA EL ASOCIACIONISMO
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ACCIONES DESARROLLADAS

RESUMEN

485 actividades en 322 acciones (frente a 320 en 202 en el 2018 y a 209 en 157 totales en el 2017)

Por tipologia:
ACUERDOS | REUNIONES | PONENCIAS | ESTUDIOS | PUBLICACIONES | LIDERAZGO TGR:l;:?o FORMACION

ENERO 9 3 3 5 11 5 1
FEBRERO 2 8 2 3 3 5 6 5
MARZO 2 11 5 5 6 1 4 1
ABRIL 1 12 2 5 9 3 6 2
MAYO 1 11 7 3 12 9 4 1
JUNIO 1 16 8 1 8 5 1
Julio 11 3 2 3 3 8 3

AGOSTO 2 3
SEPTIEMBRE 1 17 8 1 6 7 2 1
OCTUBRE 1 26 12 1 3 8 11 1
NOVIEMBRE 29 11 1 8 7 10 2
DICIEMBRE 2 14 5 4 3 3 6 2

Totall 11 164 66 28 59 67 70 20

B ACUERDOS

B REUNIONES

B PONENCIAS

B ESTUDIOS

B PUBLICACIONES

M LIDERAZGO
GRUPO TRABAJO

B FORMACION
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Por finalidad:

B Informacion, formacion y sensibilizacion sobre los
pacientes y atencion a las entidades miembro

M Colaboracién y contacto con entidades de interés
para la mision y fines del FEP

m Actividades cientificas y sociales en materia de
Salud
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ACTIVIDADES

"Lo importante es el enfermo, no la enfermedad"

Albert J. Jovell

Empresas

straciones
as y privadas)

Medios de
Comunicacién

o

ACCIONES CONCRETAS
(ACTUACION VERTICAL)

ASOCIACIONES DE PACIENTES FORO ESPANOL DE PACIENTES

o

° QO OOOQ NS °@ © QOO

ACCIONES GENERALES
{ACTUACION TRANSVERSAL)

MEMORIA ANUAL DE ACTIVIDADES FEP 2019
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1.- Programa radiofdnico Valor Salud

Todos los viernes de 10h a 11h participamos en la tertulia multidisciplinar en representacion de los pacientes,
del programa VALOR SALUD, de CAPITAL RADIO, dirigido por Fran Garcia Cabello.

Invitacién a participar a numerosas Organizaciones de Pacientes y podcasts de los programas.

https://www.capitalradio.es/programas/valor-salud

Valor Salud
Con Fran Garcia Cabello
Vieres de 10:00 4 11:00

Se ha dado cabida a intervenir en diferentes programas, a:

e 24 mayo: Asociacién Madrilefia de Epilepsia.

¢ 31 mayo: Federacién de Asociaciones de Celiacos de Espafia

e 7 junio: Asociacion Espafiola contra la Meningitis y a la Asociacion de Enfermos de Hidrosadenitis

e 14 junio: Federacion Espafiola de Donantes de Sangre

e 21 junio: Asociacion de Afectados por Cancer de Ovario y Esclerosis Lateral Amiotréfica

e 28 junio: Asociacion Aragonesa Pro Salud Mental y Consejo Espafiol para |la Defensa de la
Discapacidad y la Dependencia (CEDDD)

e 12 julio: Asociacion Diabéticos Madrid

e 19 julio: Convives con Espasticidad

* 6 septiembre: Asociacidn Espafiola de Afectados por Linfoma, Mieloma y Leucemia
e 13 septiembre: Asociacion de Afectados de Dermatitis Atopica

e 20 septiembre: Federacion Espafiola de Diabetes

e 27 septiembre: Federacion Espafiola de Padres con Nifios con Cancer
e 4 octubre: Fundacion Salud y Perona

e 18 octubre: Asociacion de Fibromialgia de la Comunidad de Madrid

e 25 octubre: Accidn Psoriasis

e 8 noviembre: Asociacion de Pacientes con Pluripatologias Crdnicas

e 22 noviembre: Consejo Asesor de Pacientes (D. Julio Sanchez Fierro)
e 29 noviembre: Freno al Ictus y apoyo Positivo

LIDERAZGO- B

) E
PUBLICACION - A
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2.- Grupo de Trabajo de la Agencia Espafiola del Medicamento y Productos
Sanitarios (AEMPS) para la confeccion de los Informes de Posicionamiento
Terapeutico (IPT)

En la Agencia Espafiola de Medicamentos (Aemps) han incluido a pacientes como lo venia haciendo con
profesionales dentro del compromiso de transparencia en relacién a los procedimientos y reuniones para la

elaboracion de los Informes de Posicionamiento Terapéutico (IPT)

Los expedientes son tratados con rigurosa confidencialidad.

NUEVOS RE-EVALUACION DE
MEDICAMENTOS MEDICAMENTOS ﬁ
INCORPORADOS = o
= COMISION !
retariado
GRUPO COORDINACION
DEL POSICIONAMIENTO
TERAPEUTICO

Participacidn del FEP con:

IPT abemaciclib (Verzenios®)

PACI ENTES
PROFESIONALES
INDUSTRIA

IPT anakinra (Kineret®)

IPT bictegravir/ emtricitabina/ tenofovir alafenamida (Biktarvy ®)

IPT blinatumomab (Blincyto®)
IPT cabozantinib (Cabometyx®)
IPT Dabrafenib (Tafinlar®)

IPT brexpiprazol (Rxulti®)
IPT Cangrelor (Kengrexal®)
IPT dacomitinib (Vizimpro®)

IPT daunorubicina liposémica y citarabina (Vyxeos®)

IPT doravirina (Pifeltro®)

IPT Encorafenib (Braftovi®)

IPT Ertugliflozina (Steglatro®)
IPT Galcanezumab (Emgality®)
IPT inotersén (Tegsedi®)

IPT Lusutrombopag Shionogi

IPT nivolumab (Opdivo®)

IPT Ospemifeno (Senshio®)

IPT pembrolizumab (Keytruda ®)
IPT risankizumab (Skyrizi®)

IPT dupilumab (Dupixent®)
IPT enzalutamida (Xtandi®)

IPT apalutamida (Erleada®)

IPT Binimetinib (Mektovi®)

IPT brigatinib (Alunbrig®)

IPT caplacizumab (Cablivi®)

IPT damoctocog alfa pegol (Jivi®)
IPT daratumumab (Darzalex®)
IPT durvalumab (Imfinzi®)

IPT Erenumab (Aimovig®)

IPT Ertugliflozina/Metformina (Segluromet®)
IPT gemtuzumab ozogamicina (Mylotarg®)

IPT lorlatinib (Lorviqua®)

IPT Metreleptina (Myalepta®)
IPT Naldemedina (Rizmoic®)
IPT padeliporfina (Tookad®)

IPT pembrolizumab (Keytruda®)
IPT tofacitinib (Xeljanz®)

IPT Trametinib-Dabrafenib (Mekinist®-Tafinlar®)

IPT venetoclax (Venclyxto®)

GRUPO DE TRABAJO -C

IPT vestronidasa alfa (Mepsevii®)

IPT ipilimumab (Yervoy®)
IPT mogamulizumab (Poteligeo®)
IPT Nivolumab (Opdivo®)
IPT patisiran (Onpattro®)
IPT rucaparib (Rubraca®)

IPT Trametinib (Mekinist®)
IPT voretigén neparvovec (Luxturna®)

agencia espafiola de
medicamentos y
productos sanitarios
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3.- Consejo Asesor de los Pacientes

El FEP da soporte al CONSEJO ASESOR DE PACIENTES, presidido por el Dr Juio Sanchez Fierro y quienes de
forma voluntaria y altruista, mantienen sucesivas reuniones y publicaciones.

Compuesto por:

1 D. Julio Sanchez Fierro

2 Dia. Carmen Pefia

3 Diia. Maria Castellano

4 D. César Antdn

5 Dia. Carmen Pefia

6  D.AngelGil

7 D. Francisco Zaragoza

8 D. Eduardo Rodriguez Rovira
9 D. Josep Vergés

10 Dia. Maria Castellano

11 D. Francisco Fernandez

12 D. Alvaro Hidalgo

13 D.Juan Abarca

14 Dia. Margarita Alfonsel
15 Dia. Amapola Carballido
16 Dia. Carmen Aldez

17 D. David Cantarero Prieto
18 D. Fernando Chacdn

19 Dia. Pilar Fernandez

20 Diia. M2 Isabel Loza Garcia
21 D. Carlos Mascias

22 D. Emilio Marmaneu

23 D. Luis Cayo Pérez Bueno
24  D. Angel Luis Rodriguez de la Cuerda

iNuestro mas sincero agradecimiento a todos ellos!

———

FORO ESPANOL
 DE PACIENTES

B {000 espariol de paciente

GRUPO DE TRABAJO - C

REUNIONES - C
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4.- El Eco de los Pacientes

Acordado con New Medical Economics se hacen diferentes publicaciones de articulos de opinidn dentro de la
seccion “Los Ecos de Los Pacientes”, basados en las conclusiones alcanzadas con el CONSEJO ASESOR DE LOS
PACIENTES, habiendose hecho 3 en el afio:

a\D Medical Economics

ESIOMAL. ATENCION AL PACIENTE

Plan de Humanizacion Sanitaria: un derecho de los
pacientes

Derecho de los Pacientes a una prestacion
farmacéutica equitativa, sin discriminaciones
territoriales y de calidad

€ Foro Espaiol de

Hacia una Sanidad mds abierta y participativa: "100
medidas de apoyo a los pacientes y a sus asociaciones”

En noviembre del pasado aiio se acords la creacién del Cansejo Asesor de Pacientes, fruto de una iniciativa independiente. aftruista

de los derechos d

y solidaria, promavida por u e profesionales y expertos sani s pacientes y de sus

nes. De este Consejo Asesor forman parte médicos, farma enfermeros, psicélogos, economistas, jurstas y

1. Hacer real la participacién de los pacientes en el sistema sanitario, para lo cual se considera necesario:

- Orientar la organizacién del sistem: io con politicas y medidas de reforma encaminarlas a conseguir mejores res

salud. impulsando calidad, eficiencia  en la gestién asistencial. - Asegurar un modelo

para la colaboracion de los pacientes con los gestores y los profesionales sanitarios, ademas de ser una her

mejor

una garantia de transparencia. D

- impulsar el respeto y la promocién de los derechos de los pacientes, reconacidos en los Conveni

jén sus derechos colectivos

individuales de los pacientes, sino t

n ante érganos administrativos y judiciales)

- Garantizar la participacién de los pacientes en los érgancs de goberanza del sistema santario publico.

foro espafol de pacientes [ |
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5.- Grupo de Trabajo del Observatorio de la 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.

@ OBSERVATORIO
™) delaPOBREZA
ssmmm A\RMACEUTICA

I anco

armaceéutico

La OMG de la farmacia

asoTICIPA COMO Ww”“mo o

GRUPO DE TRABAJO - C
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6.- Renovacion de la Web corporativa del FEP

El FEP ha renovado y actualizado su web Corporativa, manteniendola con actividad diaria:

o Mejorando su accesibilidad:

o Reactive Web Design
o Incluyendo la herramienta de Accesibilidad WaC WATI-AA
o Soporte de la Web y contacto ~ WCAG 1.0

o Haciendo figurar a las organizaciones miembro y conectando a sus Webs oficiales
. Portal de Transparencia, incluyendo:

o Patrocinadores y conectando con sus Webs oficiales

o Documentos

o Finanzas

o Actividades, incluyendo los boletines informativos semanales de actividad

o Acuerdos de colaboracién

o Adheridos a #SaludsinBulos
o Noticias
o Proyectos
° Contacto El FEP;ue creciendo
] Etc.

Posteren
LXXI Reunién Anval de la Sociedad Espaiiola de Neurologia (SEN)
. 19-23 de noviembre de 2019)

s i6n oraly posier en ¢
XXVI Congreso de la Sociedad Espaiiola de Enfermeria Neurolégica &
SEDENE) y Il Congreso Internaicional de la SEDENE y =
Sevila, 20, 21 y 22 de roviembre de 2019) -
..y Bramio o major comunicacian ora La voz del ciudadano en materia de salud
por la audiencia

Comunicacién orel en
V Congreso de Bioélica
{Madrd 26 y 27 de rovierbre de 2019)

asisae GRIFOLS sl @ © Mytan

B8
.Agu ©BD  CHFIl  Gferer
H

LIDERAZGO - B
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7.- Comunicacion entre el profesional sanitario y el paciente
2 enero de 2019

Articulo escrito por Jose Luis Baquero y Santiago Alfonso, en la revista telematica de SEDISA (Sociedad Espafola de
Directivos de la Salud, centrado en el aspecto de la comunicacién: “Comunicacion entre el profesional sanitario y el
paciente en el entorno hospitalario”.

https://sedisa.net/2018/12/31/comunicacion-entre-el-profesional-sanitario-y-el-paciente-en-el-entorno-hospitalario/

\} Inicio ACCESO SOCIOS HAZTE SOCIO

e sedisa

de la soud

Quiénes somos Eventos Formacién Publicaciones Ofertas Empleo Actualidad Foro Contacto

el

Comunicacién entre el profeslonal Sanitario e-SEDISA Comunicacién entre el profesional sanitario y el paciente en el entorno hospitalario
y el paciente en el entorno hospitalario

X Sed O 31 201 Etiquetas ¥ teg v

Autores:
Dr. Jose Luis Baquero. Director y coordinador cientifico del Foro Espariol de Pacientes, Madrid
Santiago Alfonso. Vicepresidente y coordinador de relaciones institucionales del Foro Espaiiol de Pacientes, Barcelona
Correspondencia:
jlbaquero@forodepacientes.org
Introduccion

Implicito a la enfermedad esté la incertidumbre, por lo que las decisiones son comprometidas y entrafian siempre riesgo, siendo minimizado con la colaboracién integral de
Administraciones, profesionales y pacientes.

El paciente ha sido siempre el centro de atencién del sistema sanitario, profesionales y Administracién, pero amparado por la legislacién, como son la Ley 14/1986 de 25 de
abril que regula las acciones encaminadas a la proteccién de la salud (Jefatura del Estado, 1986) y la Ley 41/2002 de 14 de noviembre, referida a la autonomia del paciente
(Jefatura del Estado, 2002).

La toma compartida de decisiones es un derecho para el paciente, pero esta ademés justificada en razones éticas, legales y practicas (1).

Ademés el envejecimiento trae consigo mayor frecuencia de cronicidad, pluripatologia, polimedicacién e incluso cierta discapacidad, precisando de un importante consumo
de recursos (2), que obliga a las Administraciones a adaptarse y al colectivo de pacientes no solo a reivindicar sus derechos, sino a como parte del sistema, asumir
responsabilidades y deberes, como el autocuidado, el compromiso con la sostenibilidad, la solidaridad, etc., aceptando ciertas limitaciones (3):

foro espanol de pacientes -.
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8.- Modelo de atencion integral al paciente onco-hematolégico
14 de enero de 2019

Se hace necesario promover una estrategia global, que permita innovar y definir procesos asistenciales mas
eficientes y que garanticen la equidad y la calidad en nuestro Sistema Nacional de Salud.

El FEP acudié invitado a la presentacion del proyecto Global LLC en el Senado: “Hacia un nuevo modelo de
atencion integral al paciente onco-hematolégico”.

ﬁ. DO Ensces | Licooners prsme
| bk esrasa

T . ElSenado acoge la jornada “hacia un nuevo modelo de atencién integral al < &
paciente onco-hematologico"

Fspata  Condionss

rtad con o a & Real Decreto-ley 13/2012 =
Aceptar | Mas informacion

HACIA UN NUEVO MODELO aedl —
DE ATENCION INTEGRAL aea = SR
AL PACIENTE ONCO-HEMATOLOGICO =
. A s ajei
\ ANEH. =]
o s
i EDA
SE( I”\L P &
SEM @ GELLC
R esw
sen‘?m mu*lws //j“;;',?" §
&Ee RN T== !
GlobaLLc® - |
suTHERLAND Ny hias Cori SR s aobbvie
Iniciativa estratégica de salud

en Leucemia Linfocitica Crénica

weww.globalic.es
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9.- Madurez de la ciudadania en el aspecto de la Farmacovigilancia

15 de enero de 2019

El FEP difundié y participd en la encuesta a través de internet, para reconocer el grado de madurez y conocimiento
de la Farmacovigilancia, promovida desde la Universidad Complutense de Madrid como parte de una tesis

doctoral de Farmacia.

K3 ) B nitps//docs.google.com/forms/d/e/1 FAIpQLSTEUoxL qZwCm63bWFcdwUFVXATUPLOKASFs Fm NUCOi ~ @ & A A
| %

| . Conocimientos de Farmaco... *

Conocimientos de Farmacovigilancia
a partir del Real Decreto 577/2013, de
26 de julio, por el que se regula la
farmacovigilancia de medicamentos
de uso humano

Soy Ana Serna Nufiez, licenciada en farmacia, y estoy realizando mi tesis doctoral sobre
farmacovigilancia en la Facultad de Farmacia de la Universidad Complutense de Madrid.

Una parte de mi tesis consiste en valorar el grado de conocimiento sobre farmacovigilancia que
tienen los profesionales sanitarios de oficina de farmacia, de farmacia hospitalaria y los pacientes,
a partir del Real Decreto 577/2013, de 26 de julio, por el que se regula la farmacovigilancia de
medicamentos de uso humano.

El cuestionario es anénimo. Los datos e informacion contenidos son confidenciales y su
tratamiento/proceso sera Gnicamente estadistico. Su uso se destina exclusivamente a los
objetivos de esta investigacion.

Conteste cada pregunta tal como se indica. Sino esta seguro de como responder a una pregunta,
por favor conteste lo que le parezca mas cierto.

Muchas gracias por su colaboracion.

*Obligatorio v

ESTUDIO - C
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10.- Grupo de Trabajo RELACION MEDICO-PACIENTE con la OMC
18 de enero de 2019

El FEP participd junto a la AGP (Alianza General de Pacientes) y la POP (Plataforma de Organizaciones de Pacientes)
en el Grupo de Trabajo promovido por la OMC (Organizacion Médica Colegiada) para la consideracién por la
UNESCO de la RELACION MEDICO-PACIENTE como patrimonio cultural inmaterial de la humanidad.

LIDERAZGO - B
GRUPO E TRABAJO -C

foro espafol de pacientes [ .I
- | | | |




IIL‘;’;’aﬁol de MEMORIA ANUAL DE ACTIVIDADES FEP 2019

Bpacientes

11.- Posicionamiento de la AEMPS en cuanto a los antisepticos cutaneos
21 de enero de 2019

El FEP mantiene contactos con la AEMPS (Agencia Espafiola del Medicamento y Productos Sanitarios) para el
cambio de consideracién de los antisepticos destinados a la piel: si se trata de preparar el area para una incision

0 puncidn, pasaran a requerirse ser “especialidad farmacéutica” en lugar de “biocidas”, lo que es publicado en
Redaccion Médica.

|PROFESIONALES SANITARIOS v POLITICA SANITARIA v FORMACION SANITARIA v EMPRESAS v ESPECIALIDADES v AUTONOMIAS v| NI MULTIMEDIA maREvISTA WYIETolo]

Sanidad quiere que los
antisépticos cutaneos sean
medicamentos, no biocidas

Actualmente reciben la consideracion de productos sanitarios

Exteriores del Ministerio de Sanidad. §

LUN 21 ENERO 2019. 18.20H REDACCION MEDICA @ @ @

El Ministerio de Sanidad ya "esta trabajando" para que los productos para EN PORTADA

la desinfeccion de la piel antes de cirugia y de inyeccion (aunque se )

considere “no dafiada” antes de la intervencion) sean considerados como
pecialidades far éuticas en lugar de biocid;

Las infecciones en el sitio quirtrgico y las infecciones relacionadas con el
catéter se han convertido en un desafio creciente para los hospitales y los
sistemas de salud en Espaiia, para los que suponen un alto riesgo para los
pacientes, ademas de un coste considerable en recursos. La antisepsia
cutanea tiene una funcion demostrada en la prevencion de estos
acontecimientos adversos, evitando la contaminacion de la herida, del
punto de insercion del catéter o del hemocultivo con los patdgenos
presentes en |a piel del paciente.

Dentro de la Unién Europea, |a clasificacion de los desinfectantes no es
uniforme. Dependiendo de la utilizacion prevista, los desinfectantes para la
piel pueden ubicarse en diferentes marcos legales, ya que son productos
considerados como "productos frontera”. Mientras que existen directrices
sobre la distincion entre productos biocidas y otros tipos de productos (p.
€j., cosméticos, dispositivos médicos) la distincion entre productos
biocidas y especialidades farmacéuticas con respecto a la clasificacion de
desinfectantes utilizados para la "desinfeccion de |a piel preoperatoria”
sigue siendo poco clara.

foro espafol de pacientes [ .
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12.- Guia de Medicamentos Biosimilares para Pacientes
21 de enero de 2019

BioSim, Asociacién Espafiola de Biosimilares, es una organizacién sin dnimo de lucro cuya voluntad es acoger y
representar a todas las compafiias farmacéuticas establecidas en Espaia que investigan, desarrollan, producen
y/o comercializan medicamentos biosimilares.

El objetivo fundamental de la Guia de Medicamentos Biosimilares para Pacientes es aportar un documento que
sirva como referente a los pacientes y a la poblacidn en general y les aporte conocimientos esenciales sobre los
medicamentos biosimilares.

Anteriormente se edité una versidn para farmacéuticos y otra para médicos.

El FEP y la AGP participan de su elaboracion.

BIOSIMILARES

PARA PACIENTES

foro espafol de pacientes |
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13.- Declaracion conjunta sobre Medicamentos Bioldgicos
21 de enero de 2019

Patricia Lacruz Directora General de Cartera Basica de Servicios del SNS y Farmacia, convocé a las tres plataformas
de pacientes; FEP, AGP y POP para intercambiar impresiones sobre los medicamentos Bioldgicos.

Su principal argumento es el economico y la sostenibilidad; mientas que el de los pacientes expresamos que no
puede ir en contra de la atencidon de calidad y esto implica no llevar a cabo cambios de tratamiento generales sino
qgue debe ser aplicado caso por caso, contando con la opinién del medico prescriptor e informar debidamente al
paciente.

DECLARACION CONJUNTA DE MEDICOS Y PACIENTES SOBRE LOS
TRATAMIENTOS CON MEDICAMENTOS BIOLOGICOS ORIGINALES Y
BIOSIMILARES.

Madrid, 29 de marzo y 26 de abril de 2017

Las Organizaciones de Pacientes y las Sociedades Cientificas, que suscriben Iz
presents Declaracién y que fueron convocat 2 Universidad Intemacional

par
pacientes y para los médicos, dados sus pesitives efectos para hacer frente con
éxito a enfermedades que, hasta hace poce, eran graves o mortales.

Organizaciones Pacientes y Sociedades Cientificas impulsoras de la
presente Declaracién Conjunta

1. La humanizacién es un principio inspirador de la politica sanitaria, que

G

A Ms =
L]
Ef_e(_lhemo I=
{;: clinica

R s //,.. @SEMG

también habria de aplicarse siempre en los tratamientos con bioldgicos. ‘Accion psomiasis

edicamentos bioldgices,
tant iesto que esté fuera de toda duda la

seguridad, la calidad v la eficacia de todos ellos, una vez autorizados por la
EMA,

Si se cambiase el medicamento biolégico prescrito por el médico por otro y
ese cambio se impusiera de modo automético 3l paciente, sin informarle v
marginando al clinico, estariamos ante un grave retrocess, que conduciria a I3

de la Sanidad.

deshum:

4. La sostenibilidad del Sistema Nacional de Salud (SNS) es un objetivo de

interés comn para pacientes, médicos y administraciones sanitarias. Pero la

SEOM

SocedadEapaioia~
Reumatologia

Alfonso (Accion Peoriasis) José Luis Llisterri (SEMERGEN)
José Luis Andréu (SER) Pascual Marco (SEHH)
Cristina Avendaio (SEFC) Miguel Martin (SEOM)
José Luis Baquero (FEP) Aureliano Ruiz (FEDE)
Begoiia Barragan (GEPAC) Esther Sabando (FO?)
Antonio Bernal (AGP) Roberto Saldaiia (ACCU)
Fernando Carballo (FACME) Conxita Tarruella (EVE)
Oscar Fernandez (. Antonio Torralba (ConArtritis)
Daniel-Anibal Garcia (FEDHEMO) Antonio Torres (SEMG)

Joaquin Hinojosa (SEPD)

Director de los encuentros: Julio Sanchez Fierro
Secretario técnico: Jorge Ferndndez-Ria Mateo

LIDERAZGO - B
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14.- Jornada sobre la investigacion e innovacidn en seguridad del paciente
21 de enero de 2019

La Fundacion por la Investigacién, Docencia e Innovacion en Seguridad del Paciente (FIDISP), organizacidn sin
animo de lucro dedicada a la mejora de la calidad asistencial y la seguridad del paciente, celebré en ISDE una
jornada para hablar sobre un tema que esta en auge: la investigacion e innovacion en seguridad del paciente.

El FEP participé como ponente: “la cultura de la seguridad tiene que calar en cada uno de los profesionales de la
institucion”.

REUNION- C

PONENCIA - C
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15.- Acuerdo Delphi de la atencion de los pacientes en situacion de ultimos dias
21 de enero de 2019

Iniciativa promovida por la Sociedad Espafiola de Medicina Interna (SEMI) en cuyo proyecto Delphi participé el
FEP, dado que la atencidn paliativa forma parte de la préctica cotidiana en los servicios de medicina interna, por
lo que, independientemente de los mecanismos necesarios para garantizar la continuidad asistencial y la
coordinacion con otros recursos, debemos ofrecer una adecuada atencién en nuestras unidades. Durante los
ultimos dias de vida, la atencion a los pacientes y a sus familiares no debe limitarse a aspectos clinicos siendo
necesario abarcar el entorno afectivo-relacional. Aunque esta atencidén debe ser absolutamente individualizada,
se recomienda la protocolizacién de aspectos clave con las mejores evidencias disponibles.

Como consecuencia de los cambios en las estructuras familiares y en los usos sociales, la mayor parte de los
fallecimientos no violentos se produzcan en los hospitales. Dentro de la mortalidad hospitalaria, los servicios de
medicina interna tienen, por las caracteristicas de los pacientes atendidos, el mayor nimero de altas por
fallecimiento del sistema nacional de salud (43% del total en 2014), con una tasa de mortalidad del 10%.

SOCIEDAD ESPANOLA DE MEDICINA INTERNA

La vision global de la persona enferma

Establecer un listado
de posibles personas
2 entrevistasr

Definir el lugar de Desarrollar el

Definir el alance trabajo cuestionario

foro espanol de pacientes -.
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16.- Grupo de Trabajo UNE sobre Unidades de Nutricion Clinica y Dietética
22 de enero de 2019

Participacidn del FEP en varios Grupos de Trabajo de UNE (Asociacidn Espafnola de Normalizacién), entre los que
estd la referida a los servicios sanitarios. Sistemas de gestién de la calidad para las unidades de nutricién clinica y
dietética en adultos.

Publicacion en BOE de las normas editadas en diciembre 2018:

. S
B3®E  BOLETIN OFICIAL DEL ESTADO i
Nim. 13 Martes 22 de enero de 2019 Sec. lll. Pag. 4913

lll. OTRAS DISPOSICIONES

MINISTERIO DE INDUSTRIA, COMERCIO Y TURISMO

Resolucién de 9 de enero de 2019, de la Direccién General de Industria y de
Ia Pequefia y Mediana Empresa, por la que se publica Ia relacién de normas
UNE por s acion Espaiiola de ion, durante el
mes de diciembre de 2018,

736

En cumplimienta de lo dispussto en el aniculo 11.%. apartade ). del Reglamento de
la Infraestructura para la Calidad y Seguridad Industrial, aprobade por Real
Decreto 2200/1005, de 28 de diciembre («BOEs de 8 de febrero de 1008). modificado
por &l Real Decreto 10722015, de 27 de noviembre («BOEs de 14 de diciembre
de 2015), y visto el de las normas por la én Espafiola de
Normalizacién, entidad designada por Orden del Ministerio de Industria y Energia de 28
de febrero de 1988, de acuerdo con el Real Decreto 1614/1085, de 1 de agosto, y
reconocida por |a dispasicién adicional primera del citado Real Decreto 220001005, de 28
de diciembre.

Esta Direccion General ha resuslic publicar en el «Boletin Oficial del Estados, la
relacion de nommas espaficlas UNE aprobadas por la Asoclacién Espafiola de
Normalizacid orespondientss al mes de diciembre de 2018, identificadas por su titulo
¥ cédigo numérico. que figura como anexo & la presente resolucisn.

Normalizacionk

BOLETIN OFICIAL DEL ESTADO BT

Esta resolucidn causari efecto a partir del dia siguiente al de su pt
«Boletin Oficial del Estados.

en el

Madrid, 8 de enero de 2018.~El Director General de Industria y de 13 Pequefia y
Mediana Empresa. Galo Gutiémez Monzonis.

ANEXO

Normas editadas en el mes de diciembre de 2018

comgo Triuie. Suatifuye a
Métodos de ensaye de cementas.
UNEED4M42018  Validacion de mitodos o ensayo de
sements.
UNE 851212018 | Ferias peafonales automaicas. UNE B5121:2010 EX

Instalacion, uso y mantenimiento.

Determinacion de los temones de arcilla
y otras particulas deleznables en los
aridos para I fabricacién de merteros y
hermigones.

Aridos para hormigones. Medida del
cosficiente de friabilidad de las arenas.

Determinacion del contenide. tamaiio
maxime caracteristico y médulo
granulométrics del dride grueso en el
hormigén fresco

UNE 148403:2018 UNE 7133:1958

UNE 148404:2018 UNE B3115:1988 EX.

UNE 148405:2018 UNE 7285:1576

GRUPO DE TRABAJO - C

Nim. 19

Martes 22 de enero de 2019 Sec. L

codigo

UNE 146508:2018

UNE 146500:2018

UNE 148510:2018

UNE 1465122018

UNE 146512:2018

UNE 148901:2018

UNE 153102:2018 EX

UNE 178100:2018

UNE 178008:2018

UNE-CEN/TS 1328-2:2018

UNE-EN
T1-14:2015+A1:2018

UNE-EN 304:2018

E-EN

480:2012+41:2018

UNE-EN 1384-52018

Titulo Sustituys 3
Ensayo de éridos. Determinacion de |a
reactvidad potencial dlcali-silice y
alcali-sticato de los dridos. Método
acslerado en probetas de mortero.

Determinacion de la reactvidad
patencal de Jos drides con los
alcalinos. Método de los prismas de
harmigén.

Estabfidad de los dnidos y fragmentos
de roca frentz a la aceion 62 la
inmersién en agua y de los cidles de
humedad-sequedad.

Ensayos de dridos. Determnaciin de |
reactvidad potencial de los dridos.
Método quimico. Determinacion de la
reactvidad aleali-silioe y Slcali-siicato.

UNE 145503:1000 EX.

UNE 148500:1000 EX.

UNE 146510:2008
UNE 146511:2008

UNE 148507-1:1000 EX

Ensayos de dridos. Determnaciin de |
reactvidad potencial de los dridos.
Método quimico. Determinacion de la
reactvidad alcall-carbonato.

UNE 146507-2:1000 EX

Aridos. Designacién. UNE 148801:2008
Guia en Lectura Facl para validadores
de documentos.

Ciudades Inteligentes. Estacién
inteligente y conexicn con |a plataforma
de cudad nteligente.

Servicios sanitarios. Sistemas de
gestion de |a calidad para las unidades.
de nuiricién dlinica y dietética en
adutos.

Sistemas de canalizacion en materiales
plasticos para evacuacion de aguas
residuales (3 baja y 3 alta temparatura)
n ol interior de |3 estructura de fos
edificios. Pali{cloruro de vinio) no
plastificada (PYC-U). Parte 2: Guia
parala evaluacion de la conformidad.
Seguridad de los juguetes Parte 14:
Camas elasticas para uso doméstico.

UNE-ENV 1328-2:2002

UNE-EN 71-14:2015

UNE-EN 304:1004
UNE-EN 304/A1:1000
UNE-EN 304/A2:2004
UNE-EN 150342000

Calderas de calefaccion. Reglas de
ensayo para las calderas con
quemadores de combustibles liquidos
por pulverizacién.

Teias y piezas de homigén para
tejados y revestimiento de muros.
Especificaciones de producio.

UNE-EN 4002012

Resistencia al fusgo de elementos no
portantes. Parte 5: Rejills de
transferencia de air.
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17.- Campaiia “El amor y el afecto de una rosa libre del dolor de sus espinas”

22 de enero de 2019

El FEP respaldd la campafia financiada desde FERRER, como medio de trasmisiéon del agradecimiento a las
personas que nos han ayudado en algin momento dificil.

(G yé@l £ https:/ /v rosasinespinas.com;

— =

- @ ¢ || Buscor...

| 13 Rosa sin espinas x

[ Archivo Edicién Ver Favoritos Hemomientss  Ayuda
3 e v Piginav Seguridsd v Hermamientssv i~ N [

Envia rosas sin espinas de agradecimiento a
i las personas que te ayudan en los momentos

dificiles

jlbaquero@forodep

| PREVISUALIZAR MENSAJE

El amor y el afecto de una rosa libre del dolor de sus espinas

Escribe tu mensaje de agradecimiento y
rellena el siguiente formulario para enviar
tu rosa sin espinas

cepto la Politica de Privacidad y las condiciones de uso de la
a

LIDERAZGO - B

Imagen1 png

- o x

{9 Buscar & Compartic &

3K Editary crear v

Estimado Santos,

Gracias por colaborar en el proyecto AfrontAR
que permitira a los pacientes debutantes y a los
reumatdlogos/as, mejorar la capacitacién de los
primeros en su autocuida y a los médicos/as
sensibilizarse de la efectacién emocional de la

AR

Jose Luis Baquero

ferrer
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18.- Atencion Sanitaria en Centros Residenciales y Sociosanitarios
23 de enero de 2019

El FEP asisti6 a la reunién promovida por la Fundacién Edad y Vida, centrada en la Atencién Sanitaria y la Asistencia
Farmacéutica en Centros Residenciales y Sociosanitarios; para generar un documento conjunto de acuerdo; que
se divide en 3 mesas de discusion:

Mesas Técnicas: Contenido e Edad&Vida
Mesa 3
Atencion al final de la
vida

* Modelo de atencién * Recetas y orden + |dentificacién de

* Perfiles profesionales medica personas

+ Carga sanitaria + Compra y financiaciéon » Necesidades de

* Relacién con otros * Almacenamiento atencion paliativa
niveles asistenciales * Dispensacion * Relacién con otro

* Acreditacién * Formacion e niveles y equipos

* Financiacion investigacion asistenciales

* Integracion del
farmacéutico en el
equipo asistencial

» Productos
farmacéuticos y
sanitarios especificos

foro espanol de pacientes -.
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19.- Prestacion ortoprotésica en la cartera de servicios del SNS
24 de enero de 2019

La ministra de Sanidad, Consumo y Bienestar Social, Maria Luisa Carcedo, comunicé a asociaciones de pacientes
y al Comité Espafiol de Representantes de Personas con Discapacidad (Cermi) que la Orden que regula la
prestacion ortoprotésica en la cartera de servicios del Sistema Nacional de Salud (SNS) se publicara en el Boletin
Oficial del Estado (BOE).

Para hacer este anuncio, la ministra se reunié con la Plataforma de Organizaciones de Pacientes, Alianza General
de Pacientes, el Foro Espafiol de Pacientes y el Cermi en agradecimiento a las aportaciones realizadas.

CORREQ 4=
i

Normativa

Lista ya la Orden que actualiza el catalogo comun
ortoprotésico para el SNS

La ministra de Sanidad. Maria Luisa Carcedo, ha anuncisdo este jueves que mafiana se publicara en el 'Boletin Oficial del Estado’ (BOE)) la
Orden que incluye 48 nuevos tipos de productos de sillas de ruedas, Griesis y ortoprotesis especisles y se smplian indicaciones de aigunos ya

exstentes.

La v oo Saneas. s Loms Carcacs, wries G sormsesiaties 6o ecenEL

foro espafol de pacientes [ .
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20.- Estudio OPINAR
25 de enero de 2019

Desde la Asociacién Espafiola de Esclerosis Multiple (AEDEM-COCEMFE) y el Foro Espafiol de Pacientes (FEP) se
promovio el presente proyecto OPINAR, valorando la experiencia del paciente crdnico con Esclerosis Multiple.

El proyecto recibio el aval de la Sociedad Espafiola de Enfermeria Neurolédgica (SEDENE), asi como el aval social
de la Sociedad espafola de Neurologia (SEN) y su Fundacién del Cerebro; y, conté con la colaboracion de la
Fundacién Mylan.

Proyecto

Opi

ESCLEROSIS MULTIPLE

Promovido por: Aval de:

. foro espafiol de pacientes N SEDENE

AEDEM-COCEMFE

‘Asociacion Espariola de Esclerosis Miiple SOCIEDAD ESPANOLA

DE NEUROLOGIA

ESTUDIO - C

foro espanol de pacientes [ | .I
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21.- Ofrecimiento MSCBS de Convenio Marco de Colaboracion
28 de enero de 2019

El FEP hizo llegar una propuesta para la firma de un Convenio Marco de Colaboracidn entre su Ministerio y los
pacientes, que a diferencia del anterior firmado con solo una de ellas, mas plural y junto a las demas
organizaciones que representan a las diferentes asociaciones de pacientes, con el objeto de establecer
prioridades comunes en materia de formacion, prevencidn y asistencia sanitaria, entre otros aspectos también
de interés.

Desgraciadamente la peticion no fue atendida.

=
fora espariol de pacientes

D. FAUSTINO BLANCO
Secretario General de Sanidad, Consumo y Bienestar Social (MSCBS)
Gobierno de Espaia

ASUNTO: Solicitud trabajo conjunto Pacientes y MSCBS

Vitoria, 28 de enero de 2019

Estimado Secretario General:

Como presdente del Foro Espafiol de Pacientes (FEP) deseo agradecerle de manera muy especicial la
actitud del MSCBS de cara a los pacientes, demostrando una apertura y equidad que no ha habido
siempre en esta institucién, a pesar de ser de todos.

Asi mismo q i como institucién mostrar la i i del FEP a con el MSCBS y
los interlocutores ya existentes como son el Foro de Médicos de Atencién Primaria, en el el proceso
participativo iniciado en noviembre para dar un impulso y adaptar la Atencin Primaria a las nuevas
realidades sociales, demogrdficas y tecnolégicas del el Sistema Nacional de Salud (SNS).

Por Gltimo, queremos recordar la disposicién del FEP a firmar un Convenio Marco de Colaboracion
entre el MSCBS y los pacientes, comentado en el mes de diciembre pasado, mas plural y junto a las
demads izacit que rep! a las dife iaci de i con el objeto de
establecer prioridades comunes en materia de ion, pr ion y asi ia sanitaria, entre
otros aspectos tambien de interes.

En nombre del Foro Espafiol de Pacientes le reiteré nuestra gratitud por su ayuda y colaboracién,
quedando a su dispoisicion.

Reciba un saludo muy cordial

Inscrita en el Registro Nacional de Asociaciones con el numero 584449 y con el CIF: G-63782551

zo Garmendia
| de Pacientes

C.C: Ministra de Sanidad y Consumo, Diia. Maria Luisa Carcedo

Foro Espaiol o
Ci Viridiana n* ortal H,
Tel.: 51 140 1991 (de 10:00h a 14:00h) Fax 91 223 0830 Iinfo@foredepacientes org www.forodepacientes.org

foro espafol de pacientes [ .
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22.- XVI Encuentro IDIS
29 de enero de 2019

El FEP acudid en representaciéon de los pacientes al XVI Encuentro Fundacion Instituto para el Desarrollo e
Integraciéon de la Sanidad (IDIS) con la presencia y reflexiones de Pablo Casado, presidente del Partido Popular
durante el transcurso de un almuerzo. Casado trasladé al auditorio un discurso plagado de reconocimiento al
emprendimiento privado y, expuso su perspectiva sobre |la necesaria reforma que precisa el sistema, aludiendo a
los beneficios del sistema de mutualidades y al problema de las listas de espera como uno de los mas acuciantes.

foro espafnol de pacientes [ | .I
- | | | |
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23.- Difusion de las demandas ante la Camapana Electoral
29 de enero de 2019

El FEP solicitd encuentros con todos los grupos politicos, para presentar las lineas estratégicas del Foro Espafiol
de Pacientes orientadas ante los PROGRAMAS ELECTORALES DE 2019, siendo recibidos por el equipo del Partido
Popular.

Lineas estratégicas del
Foro Espaiiol de Pacientes
orientadas a los

PROGRAMAS ELECTORALES DE 2019

|
. foro espafiol de pacientes
n

Enero de 2019

REUNION - A
£l
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24.- Foro Multidisciplinar OAT
30 de enero de 2019

El FEP respaldd el encuentro y participd en dos ponencias del abordaje de las enfermedades crdnicas, desde una
vision multidisciplinar de la cornicidad, la relavancia de la adherencia al tratamiento, asi como la autogestién y
autocuidado del paciente de cara a la prevencion.

Secrotaria Ticrica

GRUPOOAT FUNDOAT
Cen sl apoyo dal Foro Espanol de Pacientes
s Allsnza Generai de Pacientes

\A * Cp
O Oy,

%
0,
o

<
)
S
&
Vision multidisciplinar

Q
de la cronicidad

V2 o
(o)
NES e\

1 Encuentro Multidisciplinar
de Profeslonales Sanitarlos & Paclentes

Real Academia Nacional de Medicina
C/Arrieta, 12 » 28012 Madrid

#IEncuentroMultdisciplinar

REUNION - A
PONENCIA - A
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25.- 12 Premio FIDISP en Seguridad del Paciente
31 de enero de 2019

Jornada sobre Innovacion e Investigacion en seguridad del paciente organizada por FIDISP que tuvo lugar en
el salén de actos de ISDE el pasado 31 enero de 2019.

El FEP participé como miembro del jurado de los trabajos presentados y con una ponencia en el acto.

Una vez finalizado el plazo de envio de candidaturas, informar que se recibieron un total de 54 proyectos para
aspirar al Premio. La convocatoria fue un éxito, superd las expectativas iniciales demostrando el interés por las
investigacion en la mejora de la seguridad del paciente.

FUNDACION POR LA INVESTIGACION,
DOCENCIA E INNOVACION EN  SEGURIDAD DEL PACIENTE

LIDERAZGO - B

REUNION - C

PONENCIA - C
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26.- Plataforma de la Cronicidad: Horizonte 2025
1 de febrero de 2019

El secretario general de Sanidad y Consumo, Faustino Blanco, acompafiado de la directora general de Salud
Publica, Calidad e Innovacién, Pilar Aparicio, y la subdirectora general de Calidad e Innovacidn, Yolanda Agra,
asistieron a un encuentro con representantes de la plataforma Cronicidad: Horizonte 2025 (CH2025), en la sede
del Ministerio, entre los que se encuentraba el FEP.

Todos los asistentes coincidieron al meditar la cronicidad como un reto que afecta a un alto porcentaje de la
poblacién y que, seguird aumentando en los proximos afios.

Los miembros de la plataforma CH2025 quisieron poner este instrumento a disposicion de la Administracion,
sumando su conocimiento, experiencia, con voluntad de colaboracién y de trabajo para contribuir a una mejor
definicidn de las prioridades y politicas que, Iégicamente, corresponden desarrollar al Ministerio de Sanidad, con
el apoyo de las entidades implicadas.

‘h

Il

| £

ol i
1 I
| i
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REUNION - A
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27.- Renovacion acuerdo de colaboracion FEP-CGCOF
1 de febrero de 2019

Se renovo el Acuerdo de Colaboracion entre el FEP y el Consejo General de Colegios Oficilaes de Farmacéuticos.

En Madrid, a 1 de febrero de 2019.

REUNIDOS

De una Parte, D. JESUS AGUILAR SANTAMARIA, mayor de edad, provisto de DNI n®
13.098.569-T, en nombre y representacion como PRESIDENTE del CONSEJO GENERAL DE
COLEGIOS OFICIALES DE FARMACEUTICOS, (en adelante, "el CONSEJO") con C.IF. n° o-
2866018-A y domicilio en (28001) Madrid, ¢/ de Villanueva n° 11, 7a Planta.

Y de otra, D. ANDONI LORENZO GARMENDIA, con D.N.I. nimero 16266846 G y domicilio en
¢/ San Nicolds n® 15, 28013 Madrid, en calidad de Presidente del Foro Espafiol de Pacientes (en
adelante “FEP").

Las Partes, en la representacion que ostentan, se reconocen mutua capacidad para obligarse y
conveniry,

EXPONEN

PRIMERO.- Que el CONSEJO y FEP tienen suscrito un Convenio Marco de fecha g de marzo de
2017, cuyo objeto es establecer con cardcter general un marco de actuacién para la
colaboracién de las Partes en el desarrollo de acciones de interés mutuo que ambas Partes
acuerden, dentro del campo de la responsabilidad social y el dmbito sanitario, que con caracter
enunciativo que no limitativo se centrarn en los siguiente ambitos: realizar Jornadas Técnicas
y Eventos; compartir informacion de interés comin para detectar las necesidades de los
pacientes para mejorar la calidad asistencial de manera eficiente y promover la participacién
de los farmacéuticos en las mismas; promover la realizacién de cursos de Formacién
continuada; elaborar y publicar estudios cuyo objeto sea el dmbito de la mejora de la calidad
asistencial con la participacion de los profesionales farmacéuticos.

La colaboracion entre ambas Partes podra [ izacién conjunta de

docentes y formativas sobre temas que respondan al interés mutuo de las Partes firmantes;
intercambio de informacion y cualquier otra actividad que, en el émbito de este Convenio,
redunde en beneficio mutuo.

SEGUNDO.- Que el indicado Convenio Marco, de conformidad con lo dispuesto en su clausula
cuarta se encuentra vigente, teniendo prevista su duracién hasta el 8 de marzo de 2019,
pudiendo, no obstante, ser prorrogado por acuerdo expreso de las Partes con al menos un (1)

ACUERDO - B

mes de ién ala fecha de su por periodos anuales, sea ésta la fecha inicial o

la de cualquiera de sus prorrogas.

TERCERO.- Que estando ambas Partes interesadas en la prérroga por un nuevo afio del
referido Convenio Marco, segin lo establecido en su clausula cuarta, acuerdan formalizar dicha
prérroga de acuerdo con las siguientes.

CLAUSULAS

UNICA.- Las Partes acuerdan prorrogar en sus mismos términos y condiciones el Convenio
Marco por ellas suscrito el g de marzo de 2017 por un plazo de un afio, desde el g de marzo de
2019 hasta el 8 de marzo de 2020.

) Y en prueba de conformidad, firman el presente documento de prérroga, por duplicado y a un

solo efecto, en el lugar y fecha al principio indicados.

P

0 Garmendia
Por “Foro Espa&de Pacientes”

Jesis Aguilar Santamaria
Por el Consejo General de
Colegios Oficiales de Farmacéuticos
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28.- Carta de los Derechos de los Pacientes
4 de febrero de 2019

Reunién del Grupo de Trabajo europeo promovido por Active Cirizenship Network, enaminado a establecer una
linea comun de activacidn en la defensa de los derechos de los pacientes en el Parlamento Europeo, y seminario
de entrenamiento.

El FEP formd parte de este Grupo de Trabajo.

POLART
B, CIRCLE

ves, tools & performing arts to increase participation: focus on healthcare

4m February 2019
9:30- 12:30
Then Hotel EU
Rue dela Loi 75, Brussels
Meeting room: France - conference area (ground floor)

9:30 - 9:45 Welcome and introduction
By Daniela Quaggia. Active Citizenship Network

9:45 - 10:15 European Patients Rights Day - ACN partners involvement -
interactive tool
By Bianca Ferraiolo, Active Citizenship Network

10:15 - 10:45 Youvote Eu Platform
By Priscilla Robledo, Project manager RIPARTEILFUTURQIT

10:45 - 11:00 Questions & anwers u O p e a n
11:00 - 11:30 Moocs to explore political topics through performing arts ~ ~
By Sara Beltrami, Progetto e i - Sl Gd
N~ /
11:30 - 12:30 Patient & Civil Society Representatives Roundtable (open discussion) A l [V / 4

]
12:3013:00 Lunch :zenship Network (ACN) is part 0 f Pat I e n t S

®Spread European open and

*twork of more than 100 civic 1
) and users organizations, ]»{ 1 g l t S

e ad in 2091. it is coordinated

of the European Union nanzattiva, an Italian non-
consumer organization
n 1978 independentfrom

tical affiliation, trade

& i i of standards
Dynesei rivate companies and 3 f‘.i"”".'.m.t"_ﬁ
stitutions. European :__:-“,..__‘.._.,.....,_
res are : Chartery
Patients’ Rights Right 10 safety

itizens'
1otion

@i NETWORK
ATz

[Fowards higher patient safety in EU hospitals.
Innovation in hygiene & sanification to reduce healthcare associated infections and
antimicrobial resistance.

TRAINING SEMINAR

Thon Hotel EU/
Rue de a Loi 75, Brussels
: France )
4 February 2019 - 15:00 - 18:00

AGENDA
13 Romw comgian
A s st o

Moderator: Brian Maguire, Journalist, EURACTIV
e e e

15:00 Welcome
*  Mariano Votta, Directar of Active Gitizenship Network

15:15 Infections and antimicrobial resi i impact on publi
= George Griffin, President Federation of European Academies of Medicine (FEAM)

15:35 The conumi the EUC:
+ Flora Kontopidou, EU Joint act

Questions & answers (10min)

15:55 The case history of the innovative sanitation system PCHS®

+ Elisabetta Caselli, PhI - Dept.

* Paola Antonioli, Specialist in Public Health - Hospital Hygiene & Healthcare Associated Infection Risk
Management,

Questions & answers (10min)
16:55 COFFEE BREAK

17:10 Global infection prevention and control priorities 2018-22: 2 call for action
« Daniele Celott i P oy (EUNETIPS)

Questions & answers (10min)

17:30 How can civic society be engaged on patient safety?
« Daniela Quaggia. Senior Project Manager, Cittadinanzattiva

17:45 Final diseussion/questions

Ih: is reqlized thanks t
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29.- Declaracion para la Seguridad del Paciente en Europa
5 de febrero de 2019

Grupo de trabajo europeo para la confeccidén de una declaracidn conjunta en materia de seguridad:
Fomentar la conciencia ciudadana y el empoderamiento del paciente

Promover una cultura de seguridad ‘sin culpas’

Prevencion de riesgos para minimizar los efectos adversos
Sistemas de vigilancia y disponibilidad de datos

Garantizar el derecho a un trato personalizado

Respetar el derecho a la informacion

Tomar medicamentos y tecnologias basadas en la evidencia
Proporcionar sistemas sanitarios mas inteligentes y seguros
Proteccién de datos personales

Aumentar los recursos para el personal sanitario

El FEP formd parte de este Grupo de Trabajo.

Active Citizenship|
hbf a widespread
lexible network of]

hrd higher patient safety in EU (CSICIN cnts and us:

fication to reduce healthcare ELIELELRLRY
y Cittadinanzattivy
rofit & consume
lounded in 1978 indd
ny political affili
nions, private com
Wublic institutions.
/4he main objecti
e protection of (
ghts and the prol
k their participatid
sropean policy-mal
order to encoural

e construction of
iropean citizenship.

ion in hygiene & sani ! e !
pciated infections and antimicrobial resistance.

4th - 5th February 2019
Brussels
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7 de febrero de 2019
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Respaldo del FEP y confeccién del material formativo sobre Biosimilares, editado en forma de triptico por el

Servicio Extermefio de Salud (SES).

POSICIONANIENTO DEL SES EN
MATERIA DE BIOSIMILARES:

Los medicamentos biosimilares han
I supuesto un antes y un después en
el i de enferr
como la suya, pues consiguen
mejorar su calidad de vida y hacen
posible que un gran numero de
pacientes como usted puedan
verse beneficiados

Bl servicio
Extremedio
de Salud

MEDICAMENTOS BIOSIMILARES

MEDICAMENTOS
BIOSIHILARES

£ Servicio
Extremefio
de Salud

QUE ES UN MEDICAMENTO
BIOSINILAR?

I Un biosimilar es un medicamento

biologico, desarrollado mediante

células vivas) para ser similar a otro
farmaco biologico, lamado medica-
mento de referencia.

Tanto el biologico de referencia
como su biosimilar tienen procesos
de fabricacion complejos, los cuales
sufren pequenas modificaciones a
lo largo de la vida del farmaco. Estos
procesos estan controlados por la
Agenci pea del +
(EMA), quien garantiza su calidad,
eficacia y seguridad.

LIDERAZGO - B
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Medicamentos

BIOSIMI
N

Qué debo saber?

¥

|

FARMACO REFERENCIA  FARMACO BICSMILAR

»
’

PO FAaMACO | Biolgica Bioligica

TIPO FABRICACION | o =
) bictecnalogicos biotecnologicos
VARIACIONES EN | Posibles alo largode | Posibles a ko largo de

LA FABRICACION | la vida del farmaco. I vida del farmace

v
CONSERVACION

Requiere

i 2
espocisles de Tyhuz | especisles de Thy luz

jQUIEN ME PUEDE INFORMAR
SOBRE ESTOS MEDICAMENTOS?

jQUE DEBO HACER SI SOSPECHO QUE
SUFRA UNA REACCION ADVERSA?

Es su médico la persona mas adecuada
I para proporcionarle la informacion que
necesita sobre estos farmacos. También
puede consultar con su farmacéutico
del Servicio de Farmacia donde recoge
su medicacion, o a través de la red.

luacion

iza, mediante

do los

LaEMA

I de los ensayos clinicos realizados sobre
estos medicamentos, la seguridad de
los mismos. No obstante, si sospecha
que sufre una reaccion adversa, debera
consultar a su médico o farmaceutico,
quienes le podranindicar como proceder
en cada caso.

que se
detallan en el punto siguiente.

;DONDE PUEDO ENCONTRAR HAS
INFORMACION?

B Link al material para pacientes disponible
en Espanol:
https://bit ly/2PElJei
Link al video para pacientes en
castellano:
https://youtube/_WX7V67xhnA
Materiales de la EMA sobre biosimilares:
https://bitly/2EBXEUU
WEB Asociacion Espafiola de
Biosimilares
https://www.biosim.es/

foro espanol de pacientes -.
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31.- 12 Congreso Médico Farmacéutico SEMERGEN-SEFAC
8 de febrero de 2019

Respaldo y participacion en una ponencia en el 12 Congreso Medico Farmacéutico promovido por SEMERGEN vy
SEFAC centrado en la atencion domiciliaria como modelo sanitario en pro de sostenibilidad de la sanidad.

'CONGRESO MEDICO FARMACEUTICO SEMERGEN SEFAC

Atencién domiciliaria como modelo sanitario en pro de
sostenibilidad de la sanidad

Moderadores:

auaulu cham ez
y Comunitania. Doctor en Farmacia. Farmacéutico Titular
ia. Vicepresidente de SEFAC. Responsable de Servicios

Rafael Manuel Mico Pérez
Dostor Medicina Famiiar
Departamento Salud Xdtva
Cronicidad de SEMERGEN. St
SEMERGEN.

el (_;n,po de T aoa jo de
General de ia Junta Directiva Nacior

Ponentes:

Andoni Lorenzo Garmendia
Presidente del Foro Espafiol de Pacientes (FEF)

Jon Ifaki Betolaza
Director de Farmacia del Gobiemo Vasco

Teresa Mesonero bra

s
Especialista en Salud Mental. Terapeuta Familiar
Gentro de Salud Giudad Jardin. Madrid.

Teresa
Vlcenle J
Mesonero Rafael

Grandas 4 Bﬂ"‘au" Manuel v Andoni
- Mico Pérez ! ; Lorenzo

Andoni Lorenzo Garmendia ,

residente del Foro Espafiol He Pacientes (FEP).

gso Nacional Médico & Farmacéutico
SH

EMERGEN - SEFA

REUNION - A
PONENCIA - A
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32.- IV Congreso Nacional de Comunicacidon con el Paciente y su Familia (CIPO 2019)
9 de febrero de 2019

El FEP participd en el IV Congreso Nacional de Comunicacion con el Paciente y su Familia (CIPO 2019), en:

e La 42 Mesa de Debate: Situacidén actual de la comunicacién en las habitaciones de nuestros hospitales y
posibilidades reales de mejora. La visién del paciente.

e Envio de la comunicacidon “Propuesta de mejoras en la comunicacidon entre profesionales sanitarios y
pacientes crénicos en el entorno hospitalario”.

COMUNICACION LIBRE

PROPUESTA DE MEJORAS EN LA COMUNICACION ENTRE
PROFESIONALES SANITARIOS Y PACIENTES CRONICOS
EN EL ENTORNO HOSPITALARIO

BaqueroJL'; NavarroMD % Amo | 3;
BorrasA*; Cervera ML>; GilvezP*

Foro Espaiol de Pacientes. Madrid: * Hosoital Sant
Barcelona: | Universidad intermacional de Cataksfia.

Con la colaboracion de NOVARTIS

Dr. José Luis Baquero

9 de febrero de 2019

PONENCIA - C

REUNION - C

foro espafnol de pacientes
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33.- Plan de Accidn con la Direccion General de Salud Publica del MSCBS
12 de febrero de 2019

Fueron convocadas las organizaciones de pacientes paraguas por la Direccion General de Salud Publica del
Ministerio, para planificar acciones colaborativas, enmarcado en el empoderamiento de la ciudadania.

S . wisTERID
DE SANIDAD, CONSUNO
2GS v eenesTar sociaL

Madrid, 22 de enero de 2019

5r.D. Andoni Lorenzo
Presidente del Foro Espafiol de Pacientes

gradeceria nos informais de vuestra dispo-
los datos identificativos de los asistentes, para
5.

LIDERAZGO - B

foro espanol de pacientes -.
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34.- Formacion Genéricos
12 de febrero de 2019

El FEP y AGP participaron en el disefio del curso de formacién sobre Genéricos en sede de AESEG (Asociacion

Espafiola de Medicamentos Genericos).

Secretario general de la Asociacion Espafiola de Medicamentos Genéricos (Aeseg), Angel Luis Rodriguez de la Cuerda

FORMACION - A

foro espafol de pacientes [ | -I
- | | | |
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35.- Directiva del Parlamento Europeo
13 de febrero de 2019

El FEP junto al Foro Europeo de Pacientes participé en la Directiva 2004/37 / CE sobre la proteccion de los
trabajadores contra los riesgos relacionados con la exposicion a agentes cancerigenos o mutagenos en el trabajo.

Suscribete 1]

I o » » IO
‘PROFESIONALES SANITARIOS v POLITICA SANITARIA v FORMACION SANITARIA v EMPRESAS v ESPECIALIDADES v AUTONOMIAS v NION ULTIMEDIA REVISTA

POLITICA SANITARIA - a
Europa si considera necesaria
una norma especifica para
farmacos peligrosos

UTILIZAMOS COOKIES PROPIAS Y DE TERCEROS PARA MEJORAR NUESTRO SERVICIO, LA NAVEGACION POR NUESTRA PAGINA WEB, AS| COMO SU USO, ANALIZANDO CON CARACTER ADICIONAL SU NAVEGACION.
SI CONTINUA DENTRO DE NUESTRA WEB ACEPTA SU USO, PUDIENDO OBTENER MAS INFORMACION O BIEN CONOCER COMO CAMBIAR LA CONFIGURACION EN NUESTRA POLITICA DE COOKIES.

ACEPTO MAS INFORMACION SOBRE LA CONFIGURACION DE COOKIES

Preposzal fora
DIRECTIVE OF THE EUROPEAN PARLIAMENT AND OF THE COUNCIL
amending Directive 2004/37/EC on the protection of workers from the risks related to

exposure to carcinogens or mutagens at work

THE EUROPEAN PARLIAMENT AND THE COUNCIL OF THE EUROPEAN UNION,
Having regard to the Treaty on the Functioning of the European Union, and in particular point (b) of
Article 153(2), n conjunction with point (2) of Article 133(1) thereof,

Having regard to the proposal from the European Commission,

After transmission of the draft legislative act to the national parliaments,

Having regard to the opinion of the European Economic and Social Committes’

After consulting the Committee of the Regions,

Acting in accordance with the ordinary legislative procedure,

Whereas:

[83] Delivering on the, European Pillar of Social Rights’, proclaimed at Gothenburg on 17
November 2017, is a shared political commitment and responsibility. Principle 10 of the
European Pillar of Social Rights provides that workers have the right to healthy, safe and
well-adapted work environment. The right o a high level of protection of the health and
safety at work, a5 well as to a working environment adapted to the professional needs of
workers also includes protection from carcinogens and mutagens at the workplace,
irrespective of the duration of the employment or the exposure.

(1a)  This Directive respects fundamental rights and observes the principles enshrined in the
Charter of Fundamental Rights of the European Union, in particular the right o life
and the right to fair and just working conditions provided for, respectively, in Articles 2
and 31 thereof.

@ Directive 2004/37/EC of the European Parliament and of the Council® aims to protect
workers against risks to their health and safety from exposure to carcinogens or mutagens
at the workplace. A consistent level of protection from the risks related to carcinogens and
mutagens is provided for in that Directive by a framework of general principles to enable
Member States to ensure the consistent application of the minimum requirements. The aim
of such minimum requirements is to protect workers at Union level and to contribute to

oG, p

: 07 C428,13.12.2017, p.10
Directive 2004/37/EC of the European Parlizment and of the Council of 20 April 2004 on the protection of

PUBLICACION - A

foro espafol de pacientes |
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36.- Plan de choque en el mes del EPOC
13 de febrero de 2019

El FEP acudié como respaldo a la presentacion hecha en el Ministerio por FENAER (miembro del FEP).

REUNION - A

LIDERAZGO - B

foro espanol de pacientes
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37.- Temas candentes de la Sanidad Espanola en 2019
15 de febrero de 2019

El FEP fue invitado y participd en la reunién multidiciplinar promovida por el Circulo de Empresarios, del que se
edita un monografico con los acuerdos alcanzados.

CiRCULO
oE EMPRESARIOS

ideas para crecer

Participantes en la reunién de trabajo sobre
“Temas candentes de la sanidad espafiola en 2019”

1a reunidn:
viesnes, 15 de febrero, 2019

‘Hora de comienzo:
9 homas, hor prevista finalizacidn: 14:30 horas

Lugar
sede del Cireulo de s
Macqués de Villamagna, 3- plana 11, 25001 Madeid

José Luis Baquero Ubeda
Director y Coordinador Cientifico. Foro Espafiol de Pacientes

Lk é Luis Baqueso Ubeda es licenciado is doctoc com Limde en medieina poc la
o s
VARGAS, POMES&RIESGO i { st

consuores (ESIC); entee otcas certificaciones.

Ha tenido uaa expesiencia de mis de 20 aos en L industsia facmacéutica en difecentes
‘posiciones er y BATE Scieatia Salus SL.

5 Tbeos, ad de dis

indole 7 metodologia, es autor de mmesosas comunicaciones orales ¥ en forma de poster en
cangresos, asi como de asticulos  capiralos; y ser dicector en distintos cursos de formacisn
médica coatinuada.

Donante desde los 18 2%ios de sangre, 6rganos y medula bsea, acummla una experiencia ea

Mieloma, s
Mieloprolifecativos (AEAL). Ademis colabora como asesor cientifico con la Asociacién
Espadiala de Trasplantados (AET).

Eal ¥ ifico del Foro Espafiol de Pacientes.

o
CIRCULO
°E EMPRESARIOS

ideas para crecer

Diez temas candentes
de la Sanidad espanola
en 2019

Garantizar la calidad

de la asistencia sanitaria
ante los desafios demogrificos
y tecnoldgicos

J UL
T
VARGAS, POMES&RIESGO

foro espafol de pacientes [ .

GRUPO DE TRABAJO - C




I=feosrgaﬁol de MEMORIA ANUAL DE ACTIVIDADES FEP 2019

Bpacientes

38.- Jornada de Calidad asistencial en Paciente con Dolor Cronico Oncoldgico
18 de febrero de 2019

El FEP fue invitado a participar en la reunion multidisciplinar promovida por la Sociedad Espafiola de Calidad
Asistencial (SECA) con la colaboracion del departamento de Salud de Alicante- Sant Joan, poniéndose en marcha
un estudio Delphi para llegar a un acuerdo experto.

Calidad Asistencial en Pacientes con
Dolor Cronico Oncoldgico. Proyecto de

desarrollo de criterios y estandares de
buena practica.

ﬁadrid

Patrocinado por:

5 ferrer

Fases del proyecto
GRUPO CORE } Consenso Delphi ‘

I L - 2-4 olas de participacion

- Direccion del estudio . RE_:isw_fm ¥ d:t ?D:Uén de + Grada de consenso

- Anal\slsfuenlﬁ:s informacion cr E:::VE anla"e_s' » Aplicabilidad y factibilidad

* Propuestas criterios sometidos a evaluacion en de cada uno de los criterios
Funciones || » Propuestas estudio delphi, delphi

y esténdares

+ Validacién estandares * (N=5-28)
calidad y seguridad paciente

Fase 1: febrero-mayo 2019

+ Plataforma inscripcion y registro
de datos

Validacién norma de
_E acreditacion
E - —
-2 - Yaloracién del grado de - Andlisis y valeracién de los * Valoraciény establecimiento de
[} cumplimiento de estandares resultados de la validacion cond\cmne‘s por 50':'“3“35':'8““'“(55
£ * N=30 unidadesjcentros = Cambios en la norma provisional * Presentacion enforos cientificos y
-2 + CCAAftamafio profesionalasfssociaciones de
[
g‘ = Definicién procedimiento pacnen‘tes
N + Formacién panel auditores - Difusién revista JCR
L]
-]
[

foro espafol de pacientes [ .
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39.- Comité institucional de la Fundacion Humans
19 de febrero de 2019

El FEP asisti6 a la presentacion de la Fundacién Humans, como parte implicada; participd en el Grupo de Trabajo
para la determinacién de indicadores de gestion de la humanizacién, para el desarrollo de un modelo de
acreditacion de la humanizacién en el tratamiento de pacientes crénicos en Centros de atencidon primaria.

Indicadores de gestion de
la humanizacion. Modelo
de acreditacion de la
humanizacion en el
tratamiento de pacientes
cronicos en Centros de
atencion primaria

FUNDACION HUMANS

JOSE LUIS BAQUERO

GRUPO DE TRABAIJO - C
E

foro espafol de pacientes [ |
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40.- Enfermera Escolar
19 de febrero de 2019

El FEP ha sido promotor de la plataforma estatal de ENFERMERA ESCOLAR.

La figura de la Enfermera Escolar surge en Europa a finales del siglo XIX y, en Estados Unidos a principios del Siglo
XX. Ya en aquella época se valoraba la necesidad de que enfermeras visitasen los colegios para revisar la salud
de los nifos y nifias. A principios del siglo XX esta figura se extiende a Escocia, Suecia y EEUU.

Actualmente, la Enfermera Escolar, es un profesional consolidado en el Reino Unido, Franciay EEUU, entre otros
paises.

En nuestro pais el nUmero de profesionales enfermeras que realizan su actividad dentro del ambito educativo es
muy escaso, en relacidn al nimero de alumnos y al nimero de centros de ensefianza que existen en todo el
Estado. (Pendiente datos ANPE).

Actualmente nos encontramos en Espaia sin una regulacion clara ni uniforme. La implantacion de la figura de la
Enfermera Escolar se ha intentado llevar a cabo hasta ahora en muy pocas CCAA con algunas experiencias piloto,
pero cada CCAA ha enfocado la atencidn sanitaria de sus alumnos/as de manera diferente.

Educacion
Padres y profesores exigen
un enfermero por colegio

»Reclaman la implantacion de la figura
del ATS en cada uno de los 32.000 sensor siempre
centros escolares espanoles, tanto en el bolsillo»
publicos como concertados y privadoS | cujmes coninyecciones de

ads

renalina. ventolines, una

Rocio: «Llevoun

FARLOTA POMINAYA-
MADRID

de enfe

jeria de Sanidad de la Comunidad de
Madrid a este colegio,
La figara de esta enfermera es muy
tro,y

nevera para mantener las

bolsas de hieloy ka isulina

sin abrir y zumos listos para

consumir por los pequefios
i disbeticos... El

meria por cada uno de
Jos.

lade

Noehia, y asi lo mani-

s, tanto pi-
blicos como privados
e existen en Espana.
Esa es I peticidn del Fam lkmml de

fiesta su padre, lsaac: <la ninaes muy
pequena, y tiene que pincharse vari

weces al dia, por lo que ka llegada de
Rocio nos ha supuesto muchisima

diente de la Lnscmnu Pablica
(ANPE), la Federacién Espaniola de
Diabetes (FEDE), y el Sindicato de En-
fermeria (SATSE) ‘han unido

conci-
Hacién,

b i
un colegio es ilimitado. En el

enfermera asignada por la
Comunidad de Madrid al
colegio, -!cnunu desdeuna
it

po
o col::w para atendera lanina. ya
hs profcmms ks hben de Ia respon-

grave que existe. ala que
lmdoh glucosa con un sensor

sus fuerzas para reclamar la imple-
mentacién de, al mencs, un enferme-
roen todos los colegios del pais, una
figzra que ya esti cplenamente cos-
solidadas mmm Unido, Francia,
Ca.nuheS
kn Espana, sm embargo, salvo en

terrenos donde no estin formados ni
tienen competencias. No tienen por
qué saber pinchar a mi hija.».

El papel del profesorado
e hecho, anade of presidente de la
I‘ED «hay cmu’vs en los que los pro-

bolsll'ltx hasta varios nifios
con alergias a todo, pero uno
con una alergia severa a los
frutos secos que necesita
adrenalina para pis

entrelas que des- e mnxxpef mall:nclnuudch

tacan Madnd y Canarias, no es obliga-  que se hs it informa- jormada
torio, cm]nqurimndamsdz esia  ada. Frmnn hn que rtird

is solo hay  Son la ensefanza. Sa un taller de primeros auxilios
3™ :n!crm:m registradasparauna  carrera formativaes ef magisteria.y |y resucitacion cardio pulmo-
Dﬂbhﬂon demisdesSmillonesde  cuidara un nino es asumir unas res nar (RCP) a dos cursos de

sus estu- i i Primania. «Es una lecaon

dm: en los 32.000 centros escolares  den. A partir de ahi, lo que soele ocu- muy facil de explicar y que los
existentes. La smm:nn md!n Ando- i esque los profesores se hacen car- ninn- wsden aprender desde
mi Lorenzo, FER are- goenk: del die fioe
sulta paraddjica si aprender

ta que hay

caso -continua el
b que el

sdente de la FED- el d

ria. hoeshmlnnna]n
que. lcrxmm"m cuestiona. «Los alum-

nor tiene cna aun
excursiéa programada que forma par-

en su domicilio, y hay muchos nifios

a
suele ser el mejor dia del ano. ;Quién

con vitales,
como son los que sufren diabetes, epi-

ese nino? La
rnlldzd €5 que muchos padres acu-

lepsia, alergias que pueden resultar
mortales 0 asma_.s.

La labor de los padres

Los padres de esos ninos, continua Lo-
Fenzo, etienen que estar atentas de for-
ma continua Wmut son dependien

unse
nxdnoumphmmnndomn
tener una cierta distancia, peroa la
ez dispanibles para atender a sas hi
jos 5i necesitan asistencia o surgen
complicacioness.

uno
de Ins dm Dmﬂmua{u tiene que de-
jar ¢l trabgo o acogerse a una reduc-
©idn de jornada para atender a sus bi-
josa. Este fue el caso. dc Isaac, padre
de una nina de 6 anos que ¢l pasado
mes de septiembre debuts con diabe-
tes tipo |, la mas grave de todas.
Cuatro meses después, el CEIP Ge-
rardo Diego de Leganés donde lanita.
estd escolarizada daba la bienvenida
a Rocio, la ATS asignada por I Conse-

La presencia de un profesional de
fermeria insisten deade esta plata-

El objetivo

a salvar vidass, explica la
enfermera.

La propuesta es asignar cada colegio al centro

de salud de referencia

En el exterior
Esta fi

ra estd plenamente consolidada en paises

como 5“Rcmo Unido, Francia, Canadd o Suecia

ISAAC, PADRE DE NOELIA

«Estuve 4 meses
yendo a diario al
colegio a pincharla»
La mafiana en la enfermenia del
colegio CEIP Gerardo Diego de
Leganés ha sido ajetreada. Han
‘pasado varios alumnos. una pe-
quefia con un golpe por balona-
2o en el labio que ha. requerido
una bolsa de iulﬂ, vanos pun-

tos de enuna
«cha de otro, y el control de la
slucosa de Noelia (6 aftos). Su
padre. Isaac, nunca olvidard

forma, «no solo beneficiaria a los ni-
o5 con un perfil ci
crémica y una pauta médica definida,
algunos de Jos cuales son dependien-
tes ahsolstos, sino al total de ka comu-
nidad educativas.
Los enfermercs escolares, apuntan,
wpueden realizar maltiples h.horsﬂ!
creemos que son muy
Tlevar el control deme&:wﬂd:kx
alumnos, ofrecer asistencia en acci-
dentes o traumatismos que estina la
orden del dia en ¢l entorno escolar,

PUBLICACION- A
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41.- Estudio VALSAL
19 de febrero de 2019

El FEP participd en el disefio del estudio internacional VALSAL, aplicando la técnica de blockchain en los sistemas
de salud publica para la mejora de la eficiencia de las transacciones y los costos relacionados mientras se crean
nuevos modelos de empoderamiento de los pacientes

European
Commission

Blockchain in Public Health Systems: Improving transactions
efficiency and cost related while creating new patients-empowerment
models

ACRONYM: VALSAL|

List of participants
Participant No Participant erganization name Short Name Counfry Profile
1 INMOVANEXT S.L NEXT Spain Buginess Corp
2 PRISMCHAIN S.LU FRI Spain Tech SME
3 SYNYO GmbH SYNYO Austria Tech SME
4 HEWLETT PACKARD [TALIANA SRL HPE Italy Tech Corp
5 BITHD SRL B4l Italy Tech SME
& CRUZ MENEZES, SALINAS & ASSOCIADOS CCA Portugal Law Comp
7 TRILATERAL RESEARCH TRLIE Ireland ELSISME
B SERVICH) ANDALUZ DE SALUD SAS Spain PHS
] SPANISH PATIENT FORLIM FEP Spain Patients Ory
10 ASSUTAMEDICAL CENTERS LTD AMCH leraed PHS
11 ISRAEL SOCIETY OF PATIENTS RIGHTS ISPR leraed Patients Org
TABLE OF CONTENTS
1. EXCELLENCE
1.1 OJEcTIvVER

1.2. RELATIOMSHIP TO THE WORK
1.3 CONCEFT AND METHODOLDGY
al

b} Overall approach and'r
14 Ausmon

IMPACT ..

21, EXPECTED MPACTS.......
22 MEASURES TO MAXIMISE IMPACT ...
2) DISSEMINATION AND EXPLOTATION OF RESULTS ...
8) COMMUNICATION ACTIVITIES... .

]

o

IMPLEMENTATION .......

31 Work ruan- WORK PACKAGES, DELVERASLES ..
32 MaMaGEMENT STRUCTURE, MILESTONES AND PROCE!
CONSORTIIM AS AWHOLE ...........

34 RESOURCES TOBE COMMITTED .....

FaLE
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42.- Proyecto EVALUCOM
20 de febrero de 2019

El FEP fue promotor, tras la 12 etapa ya concluida (proyecto RENACIMIENTO) donde se desarrollaron estrategias
de mejora de la comunicacién entre profesionales de la Sanidad y pacientes, del proyecto EVALUCOM donde se
pretendieron establecer en la practica rutinaria de un centro, tras identificarse los indicadores correspondientes.

Fue seleccionada la consulta de pacientes con espondiloartropatias del servicio de Reumatologia del Hospital
Clinico de Salamanca.

Proyecto

Evalu

Hospital

- SECA

Prayecto

Evalu. =~ M

Hospital

PROPUESTA DE INDICADORES POR ESTRATEGIA

Propuesta de indicadores, para cada una de las estrategias determinadas en el proyecto EVALUCOM, en
Iz consulta del servicio de reumatologia del Hospital Clinico de Szlamanca, de pacientss con
K espondiloartropatias (artritis psoridsica y espondilitis anguilosznte).

1. Redisefiar el drea de atencidn a la na, en el centro sanitario y servicio

SI-MC | Gensrar informe de |z situacion actual desde el administrativo de |z salud [citz) pasande
por |z enfermeria y el especialists; y propuestas de mejora en &l pre (cita), consulta y post
[zeguimiento).
sI-MC | Tener definido y por escrito, el flujo del paciente hasta lz consulta de reumatelogia v
durznte allz
SI-MC | Tener esquema del flujo, croquis del servicio, teléfono de contacte v recordatorio de cita
para entregar 2l pacients en su citz de |a consults de ref rologiz

51-MO | Lz zona de espera estd debidamente identificads y acondicionada

E-M0 | 52 informa del tiempo estimado de espers y son observados |visiblemente) con regularidad

2. Formacidn continuada a los profesionales, en valores y aspectos de comunicacin
5-MO | Disponer del curso en soporte telematico en valares y comunicacisn

SI-MOC | Firma de haber recibido Iz formacién |y compromise) de los profesionales del servicio de
reumatologia participantes de ls consults

51-M0 | Implicacion n =l disefio y desarrollo de Iz “Experienciz del paciente”
3. Aproximacion humanista personalizada en el ejercicio de la profesion

sl-NC | Identificar los puntes criticos, definizndo y planificando |a aproximacién humanista, en 2l
fluio del paciente en |3 consulta de reumatologia

Sl-MC | Informe de |3 valoracién periddica de 1z “Experizncia dal Paciente” en |z consulta de
raumatalogiz
SI-NC | Descripcidn del proczso de “toma de decisiones compartida” y registro en Historia Clinica
[HC)

5-M0 | Evaluacidn del perfil de adherencia del paciente (test igrisky Green] y registro £n HC

sl-WC | valoracién de |z calidad de vida de los pacientes y registro en HC
SI-NC | Generar y seguir un plan asistencial personalizado

4. Proporcionar canales para |a formacion e informacidn del paciente, familia y/fo cuidador

5l-WC | Disponer de un diptico informativo de la enfermedad, descripcidn del tratamisnto médico,
hibitos szludables, vias de contacto con el servicio, preparacion de las citas, etc. @ entregar
tras al menos, Is visits en |a que son informadas del diagndstico

SI-WC | Gensrar una carteleriz formativa en el drea de espera

S-MO | Consentimiento infermado y compromiso (testimonial] del paciente y cuidador en su
«colaboracion activa

SI-MC | Elservicio facilita 2l acceso y consulta por el propio pacients, de su HC

Kl
ESTU D|O o C foro espafnol de pacientes [ | .
- | | | |
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43.- Escuela Convives
21 de febrero de 2019

El FEP respaldé a la Escuela online de afrontamiento activo para las personas que conviven

con la espasticidad.

o
Y

con Espasticidad ESTE PROYECTO CUENTA CON EL RESPAL

DE:
Escuela online de afrontamiento acti

para las personas que conviven con |3
espasticidad

i p
= foro espariol de pacientes ,‘é(

b,

A

MAS INFORMACION:

Claudia Tecglen

Presidenta de Convives con Espasticidad
| i .
69168 73 51

3
({" eg www.convivirconespasticidad.org
AL

)

@\

DO Y APOYO

S

A
)
y

v

)

@MS
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44.- Acuerdo Marco de Colaboracion FEP-SEMI
22 de febrero de 2019

El FEP firmo con la Sociedad Espafiola de Medicina Interna (SEMI), un acuerdo marco de colaboracién para la
mejora de la atencién sanitaria, con especial énfasis en los pacientes con enfermedades crénicas y la puesta en
marcha de las acciones dirigidas a la necesaria adaptacién del Sistema Sanitario para hacer frente y dar respuesta
a la situacién sociosanitaria de la poblacién espafiola del momento; dado que el envejecimiento poblacional, la
mejora en la atencion sanitaria y al aumento de la esperanza de vida propicieron un aumento de las
enfermedades crdnicas en nuestro pais. Por ello, es preciso priorizar la prevencion de la salud, colocando al
paciente crénico como eje del sistema, potenciando la continuidad asistencial y asegurando la equidad en el
acceso a los recursos sociosanitarios. Y en este proceso resultd clave dar voz a los pacientes y a su entorno.

D. Ricardo Gémez Huelga, presidente de SEMI

EL PRESENTE CONVENIO MARCO DE COLABORACION se

8-

__Convenio Marco de Colaboracién FEP - SEMI

Convenio Marco de Colaboracién FEP - SEMI

TERCERA.- OBLIGACIONES.
La celebr:

acidn de este Conver b ica par:

DRONEN

as modif por escrito)

OCTAVA.- RESOLUCION DE CONTROVERSIAS
Los co 2 los Juzgados  Tribunales de Madrid para la resolucién de cuslauier divergencia que

SOCIEDAD ESPAROLA DE MEDICINA INTERNA FORO ESPARIOL DE PACIENTES

Y |

0. Ricardo Gémez Huelgas 0. Andoni Lorenzo Garmendia

foro espafol de pacientes [ |
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45.- Programa de Educacion Sanitaria para la Ciudadania
25 de febrero de 2019

La ministra de Sanidad, Consumo y Bienestar Social, Maria Luisa Carcedo, presenté a sociedades cientificas y
asociaciones de pacientes (entre las que estaba el FEP) el Programa de Educacidon Sanitaria orientado a promover
el uso racional de medicamentos entre la ciudadania.

Fue la primera vez que se realizd educacion sanitaria a la ciudadania de forma ordenada, sistematizada.

HNm
1)
[T
i ."'\

T

PROYECTO “PROGRAMA DE
EDUCACION SANITARIA ORIENTADO A
PROMOVER EL USO RACIONAL DE
MEDICAMENTOS DIRIGIDO A LA
CIUDADANIA”

Py im0

Cares Il
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46.- Grupo de Trabajo CAR-T
26 de febrero de 2019

La ministra de Sanidad, Consumo y Bienestar Social, Maria Luisa Carcedo, presidid la reunién del Grupo de
Trabajo Institucional del Plan para el abordaje de las Terapias Avanzadas en el Sistema Nacional de Salud:
medicamentos CAR (Chimerich Antigen Receptor).

En el encuentro se aprobaron los criterios para la designacién de centros para la administraciéon de los
medicamentos de ultima generacion CAR-T, el procedimiento para la valoracidn de solicitudes por parte del
grupo de expertos del Sistema Nacional de Salud (SNS) y el procedimiento para la derivacion de pacientes entre
los centros del SNS, entre otras cuestiones.

Expertos, CC.AA. y pacientes fijan los criterios de derivacion y designacidén de centros en la terapia celular CAR-T

Tras su validacion, los documentos son remitidos para la aprobacion en el Consejo Interterritorial del SNS.

REUNION - C
GRUPO DE TRABAJO - C
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47.- Jornada CORRESPONSABLES
27 de febrero de 2019

El FEP acudié a la Jornada Corresponsables para analizar la situacién del momento y los retos de furturos de la
Agenda 2030.

» Mcmocsarts sdcide, min
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48.- Plan de Proteccion de la Salud frente a las Pseudoterapias
28 de febrero de 2019

El Gobierno presenté el Plan de Proteccion de la Salud frente a las Pseudoterapias e incluyé al FEP entre otros
en el Grupo de Trabajo de evaluacion.

El Plan analizd las pseudociencias bajo los principios del conocimiento disponible y la evidencia cientifica.

El documento incorpora medidas para facilitar informacion veraz y accesible de las pseudoterapias con el fin de
gue se puedan tomar decisiones informadas y responsables sobre su uso.

Con el propdsito de combatir la publicidad engafiosa se desarrollaron distintas modificaciones normativas que
se agruparon en un Real Decreto de Proteccién de la Salud frente a las Pseudoterapias.

También se incorporaron medidas contra el intrusismo y para eliminar las pseudoterapias de los centros
sanitarios.

Se elaboraré un informe de recomendaciones para la verificacién de la evidencia cientifica en los titulos de grado
y master en el ambito sanitario.

La ministra de Sanidad, Consumo y Bienestar Social, Maria Luisa Carcedo, y el ministro de Ciencia, Innovacién y
Universidades, Pedro Duque, presentaron en el Instituto de Salud Carlos Il el Plan para la Proteccién de la Salud
frente a las Pseudoterapias desarrollado por ambos ministerios.

foro espafol de pacientes [ .
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49.- La Sanidad a Debate
1 de marzo de 2019

El FEP particip6 en el debate “La Sanidad a Debate”, promovido por el Circulo de la Sanidad con la colaboracion
de llunion.

CICLO

La Sanidad,
a debate

cO2
f‘m’\

Madrid, 1 de marzo 2019
Torre llunion, Calle Albacete 3

@
Organiza: . Circulo de la Sanidad

P ROGRAMA - N

b

9:30h.  Bienvenida.
D. Eusebio Azorin. Director Sector Sanitario en llunion.

9:40h.  Inauguracion del acto.
D. Fernando Lamata Cotanda. Ex-Secretario General de Sanidad.
D. Angel Puente Ortés. Presidente del Circulo de la Sanidad.

9:50h.  Mesa de debate con los portavoces de sanidad.
Modera:
D. Pablo Dominguez. Miembro de la Ejecutiva del Circulo de la Sanidad.

D. Eduardo Raboso Garcia.  Portavoz de Sanidad del PP en la Asamblea de Madrid.
D. José Manue! Freire Campo.  Portavoz de sanidad del PSOE en la Asamblea de Madnd
Dria. Ménica Garcia Gémez.  Portavoz de sanidad de Podemos en la Asamblea de Macdrid.
D. Enrque Veloso Lazano  Portavoz de sanidad de Ciudadanos en la Asamblea de Madrid.

10:40 h. Debate con los portavoces de sanidad.
Periodistas invitados:
D. Antonio Mingarro. Redactor jefe de Sanifax.
D. Carlos Nicolas Ortiz. Director editorial de Acta Sanitaria.
D. Sergio Alonso. Redactor jefe de economia y sanidad de la Razon.
D. Alipio Gutiérrez. Responsable de contenidos de salud de TeleMadrid y
OndaMadirid.
D. José Manuel Gonzalez Huesa. Director General de Servimedia.

11:45h. Clausura del acto.
D. Juan José Ferndndez Ramos. Vicepresidente del Circulo de la Sanidad.

Tras la clausura del acto se servird un café.

ot C ILUNION
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50.- Constitucion del Consejo General de Colegios Oficiales de Dietistas Nutricionistas
1 de marzo de 2019

El FEP fue invitado a participar en la presentacidn de la constitucidon del Consejo General de Colegios Oficiales de
Dietistas-Nutricionistas de Espafia, en la Asamblea Constituyente y la eleccidn de los érganos de gobierno de dicha
entidad, como es preceptivo, de los Estatutos del Consejo General en el BOE, el pasado 2 de febrero de 2019.

CoNsT
COoLeGios

TTUCION DeL
conses
OFICIALES De DieTiep e

REUNION - A

PONENCIA - A
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51.- Campana “el VPH es cosa de todos”
4 de marzo de 2019

El FEP respaldd la campafiia “el VPH es cosa de todos” (VPH, virus del papiloma humano) promovida desde MSD.

Informe de
resultados

€L VPH €S coSA DE TODOS

Avalistas |

‘ ) ]

Yo O @ e Sl Wz [ cewim K

4

LIDERAZGO - B
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52.- Estudio de la OMS sobre farmacovigilancia
4 de marzo de 2019

El FEP participd en este estudio internacional que consistia en una entrevista telematica, con preguntas
orientadas hacia la comprensién de todas las actividades que las organizaciones de pacientes desarrollan
respecto a la seguridad de medicamentos, asi como las barreras a las que se enfrentan en el proceso. La
informacién obtenido fue utilizada en la publicacidon de un articulo, y fue particularmente atil en la mejora del
proceso de comunicacidn entre las organizaciones de pacientes y las autoridades competentes en
Farmacovigilancia.

Eligibl tient d
|glhl= patiemt= 2n European Patients Forum

(EPF) Ma mbears
48 pE-Orga nizations

COMNSUMErs organis ations
(EMA)
34 pE-Organizations

Other 27 pE-Organizations

109 pE-Organizations. Doubles were removed (n=20)
Total of 89 pE-Organizations were included

19 pE-Organizationsdon't
hawve the contacts of
MNationa | Organizations on

their wabsite

2612 NationalfRe gional Organizations were
identified

Organizations

ESTUDIO - C

without electronic

email contact
(n=223)

| | outside EUand EEA

Organizations

countries wara
removed (n=268)

First attempt of

contact failed

Duplicated values

(n=7) ] were removed
[n=232)
1898 Patient
Organizations surveyed
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53.- Reedicion del manual de Comunicacion Profesional Paciente
4 de marzo de 2019

Se reedito la estética y se realizd un nuevo prologo al manual anterior, dado la demanda del mismo.

Comunicacién entre Comunicacion entre
profesionales sanitarios profesionales sanitarios
ypacientes ypacientes

Insttut Abart ) Jove H Il

e iolica y H | [

Peces I- H

M Estrategias para mejorar la comunicacién entre
profesionales sanitarios y pacientes

1. Redisenar el drea de atenc
humanizacion, calidad y re:

nala persona enlos centros santarios {incluyendo
sabilidad social corporativa)

2. Formacidn continuada alos profesionales socicsanitarios en valores y aspectos
comunicacionales

3. Aproximacion humanista personalizada en el gercicio 6¢ la profesion
4, Proporcionar canales para la formacién e informacidn del paciente. familia y cuidadores.

5. Potenciar y motivar el papel de todos los profesionales

6. Incluir laevaluacion de habilidades y de encomunicacion, de los profesionales
enel ambitode lasaiud

7.Crear indicaciores y evaluar la comunicacion de los profesionales en activo
8. Asegurar fa preparacion de la visita de forma anticipada por parte del profesional

9. Realizar continuidad asistencial de la comunicacion (comunicacidn entre
profesicnales santarios)

B Recomendaciones para mejorar larelacion médico paciente

FORMACION EN
COMUNICACION PPF

(profesionales, pacientes,
famika)

Rodes sociales

MEDIOS PARA LA
COMUNICACION EFECTIVA

EVALUACION DE LA
COMUNICACION EFECTIVA

foro espafol de pacientes [ .
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54.- Debate en Enfermeria TV
5 de marzo de 2019

El FEP participd en el debate organizado por el Consejo General de Enfermeria, que se emitié en Enfermeria TV,
analizando la realidad actual del momento y futura de los profesionales de Enfermeria en Espafia, abordando,
entre otros asuntos, la necesidad o no de incrementar las plantillas existentes y sus repercusiones en la atencion
que se presta a los ciudadanos y su seguridad, la situacién de los enfermeros y enfermeras y el funcionamiento
en su conjunto del Sistema Nacional de Salud (SNS).

INVITADOS:
e Rodrigo Gutiérrez, director general de Ordenacién Profesional del Ministerio de Sanidad, Consumo y
Bienestar Social.
e Andoni Lorenzo, presidente del Foro Espainol de Pacientes.
e Alfonso J. Cruz Lendinez, profesor de la Universidad de Jaén. Autor del estudio “Analisis de la situacién
de las enfermeras, enfermeros, matronas y fisioterapeutas en los centros sanitarios del pais”.

CONDUCTOR Y MODERADOR:
e Raul Sdnchez.

5 (S| €5 nttps./fwebitv enfermeniatv.es/video ybiOoR.

E5 Presente y Futuro de la Enfe... X [0}

Archivo  Edicién  Ver Fevoritos  Heremientes  Ayuda

% v B - 1 # ~ Pigina~v Seguidad v Hemamientas~ @~ N [

= Menus Enfermeriaf) Q

Enfermeriafi]

bwiy

ACTUALIDAD ENFERMERA

11.03.2019
Duracion: 36:08

Presente y Futuro de la Enfermeria
Espaﬁola Compartir

El programa de debate *Actualidad enfermera’ hace una revision de la situacion de déficit de los o @ @
profesionales en el SNS. Entre los invitados. Rodrigo Gutiérrez. director general de Ordenacion
Profesional del Ministerio de Sanidad: Andoni Lorenzo. presidente del Foro Espafiol de Pacientes y
Alfonso J. Cruz Lendinez, director del estudio sobre ratios *Analisis de la situacion de los

s. matronas y enlos centros sanitarios del pais”. v

a3 I"— = e EI g m |s’ Bandeja de entrad..

PONENCIA - A

PUBLICACION - A
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55.- Convenio Marco de Colaboracion FEP-SEMICYUC
5 de marzo de 2019

El FEP y la Sociedad Espaiola de Medicina Intensiva Critica y Unidades Coronarias (SEMICYUC) firmaron el primer
convenio marco de colaboracién, con la finalidad de desarrollar acciones de interés mutuo entre las que cabe
destacar la seguridad del paciente y la humanizacion, dentro del ambito de la responsabilidad social y el ambito
sanitario.

La medicina centrada en la persona busca situar al paciente y a su familia en el centro de la atencién sanitaria,
contando con ellos como parte esencial del equipo sanitario. La colaboracion entre el FEP y la SEMICYUC
permitird a través de proyectos especificos disponer de un marco de trabajo en el que se puedan realizar
actuaciones en las que la visién del paciente y de la familia se integren de una forma activa.

ESPECIALISTAS
EN MEDICIY

feec

ESPECIAUSTAS
ENMEDICINA
INTENSIVA

| H— SeMious

Convenio Marco de Colaboracion FEP - SEMICYUC

£LPRESENTE CONVENO MARCO DE COLABORACION s ¢

OCTAVA. RESOLUGION O CONTROVERSIAS

SOGEDAD ESPAROLA OF MEDCINA INTENSIVA, FORO ESPARGL OF PAGIENTES
CRITICA Y UMDADES CORONARiAS
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56.- Marco Estratégico de la Atencion Primaria
7 de marzo de 2019

El FEP participd en el Grupo de Trabajo convocado por el Ministerio para la elaboracidn junto a profesionales,
responsables de las CCAA y otras organizaciones de pacientes en la elaboracién del Marco Estrategico de la
Atencion Primaria.

GRUPO DE TRABAJO -C

foro espafnol de pacientes [ | .I
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57.- Xl Congreso Nacional de Atencion Sanitaria al Paciente Crdnico
7-8 de marzo de 2019

El FEP participd en el congreso con:

. Ponente en la Mesa Redonda “La efectividad Clinica. Todo conmigo y nada sin mi”.

. Comunicacion oral “PROYECTO ACORMIN PARA DETERMINAR EL GRADO DE ACUERDO EN EL USO DE
LOS ACOD SEGUN EL PERFIL DE PACIENTES CON FANV EN MEDICINA INTERNA”.

. Comunicacion oral y Poster COMUNICACION ENTRE PROFESIONALES SANITARIOS Y PACIENTES
CRONICOS EN EL ENTORNO HOSPITALARIO. PROPUESTA DE MEJORAS.

. Poster AFRONTAMIENTO DE LA AFECTACION EMOCIONAL DEL PACIENTE CON ARTRITIS
REUMATOIDE. PROYECTO AFRONTAR.

[ ] XI Congreso Nacional de Atencion Sanitaria al Paciente Cronico,

I.H.. s i EX-06

COMUNICACION ENTRE PROFESIONALES DE LA SANIDAD
Y PACIENTES CRONICOS EN EL ENTORNO HOSPITALARIO.
PROPUESTA DE MEJORAS
Baquero JL 1; Navarro MD 2; Amo | 3; Borras A 3; Cervera ML 3; Galvez P3

Joar 3% Do, Barcelons; B

Congrescf !\Iacwl?al . e T Seito:
de Atencion Sanitaria Gt plioueon s i de ok P 6P

Cou o municto;de'le seperas de wde o) sobre la calidad de la comunicacion.

I Paci te C pin desarrollo sanitario, aumenta lacronicidad, la
al Paciente Crénico ot pmatcason s s || e copasgas s e o

| ) - d G entre los PS y P.
VI Conferencia Nacional La relacion profesional Sanidad (PS) - paciente (P)

: s | es fundamental y la comunicacion es un elemento
del Paciente Activo  esencial. Hay Pumerosos sstucdios levados & cabo Métodos:
| en atencidn primaria, pero escasos en el ambito
3 ; , A
“Ampliando Horizontes’ osphalanio el g R
- 1. Concept mapping workshop con PSy
Mérida representantes de P (método de Trochim).
7-8 de Marzo 2019 2. Entrevistas semiestructuradas a PSyP.

L. 3. Grupo nominal de PS y P (método de McMillan)
Palacio de Congresos de Mérida

Mérida (Badajoz)

; |Las entrevistas semiestructuradas mostraron:

o T\ . 7
-® O \ o |+ Naturaleza de la comunicacion PS-P en el dmbito hospitalario.

|+ Actores y entorno en la comunicacion.

|+ Efecto de la comunicacion en el Py su famikia, en & contexto hospitalario,

|+ Cualidades del PS para que exista una comunicacion efectiva.

+ Elpapel del Py la familia en el proceso de comunicacion.

|+ Entornos y canales para una comunicacion efectiva,

"+ Estrategias para valorar que el P ha entendido la informacion.

||+ Barreras para la comunicacidn efectva entre PS-P.

+ Estrategias para la comunicacion efectiva entre PS-P.

||+ Elementos de refuerzo o de apoyo que ayuden al Py a la familia a retener la informacion tratada en la
consulta (e.g. material escrito)

|+ Comunicacion a través de otros canales (tecnologias).

|+ Formacion en comunicacion para los PS.

El grupo nominal (siguiendo el método de Miles) propuso:

- Redisefiar el 4rea de alencion a la persona en los centros sanitarios, incluyendo humanizacion, calidad y
responsabilidad social corporativa. Utiizar el método de la co-creacion con los agentes implicados (e.0.
desarrollar un nuevo pian de comunicacion, plan de acogida...).

- Formacion continuada a los PS y socio-sanitarios en valores y aspectos comunicacionales, también en pre y
postgrado.

« Aproximacion humanista personalizada en el ejercicio de la profesion.

Organizan:

o= oo

Colabora: - Proporcionar canales para la formacion e informacion del P, famiia y cuidadores (e.g. material escrito,
@ paginas web, redes de comunicacion y asociaciones de pacientes).
(o semFYT + Potenciar y motivar ef papel de todos los PS.
* Incluir la de y destrezas en de los y de los PS del ambito
de In salud.

+ Crear indicadores y evaluar la comunicacién de los PS en activo.
+ Asegurar la preparacion de la visita por parte del PS y P.
+ Continuidad asistencial de la comunicacién y adecuar herramientas para que los PS se comuniquen entre sf.

8 de marzo 2019, de 13.15 3 14:30 horas, en aula I
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58.- Definicion del perfil del revisor en Salud
11 de marzo de 2019

El FEP participo en el estudio promovido desde el Foro Europeo de Pacientes, para definir el perfil del revisor de
informacion sanitaria, a traves de encuestas.

Fotos: Imagen1.png - o X

+ Agregara @ Tl ) =) “u (3 Buscar 3R Editarycrear v |& Compartic (5
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59.- Reunion empresarios vascos
12 de marzo de 2019

Andoni Lorenzo fue invitado al Foro de Empresarios Vascos, siendo invitado especial Pablo Casado, presidente
del Partido Popular, debatiendo asuntos de maxima prioridad, entre los que estuvo el sanitario.

"

T ..
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60.- Estudio sobre la Atencidon Centrada en el Paciente
14 de marzo de 2019

El FEP participd en el estudio europeo promovido por Te Economist en cuanto al cuidado centrado en el paciente
en Europa.

The = INTELLIGENCE
Economist UNIT

ADOPTION OF PATIENT-CENTRED CARE: FINDINGS AND METHODOLOGY

ADOPTION OF PATIENT-
CENTRED CARE: FINDINGS Nera

® £PI Bretagne (France)

A N D M ET H 0 D O L O GY ® Deutscher Psoriasis Bund eV. (Germany)
® Deutsche AIDS-Hilfe (Germany)

» Osteoporose Selbsthilfegruppe (Germany)

RESEARCH REPORT # Dauchs Epispsverengung (Gamany)

 Psychosodal Support Assoclation Saxony eV (Germany)

® ARAP (Jt2ly)
® ANLAIDS (ltaly)

® talian Federation of Osteoporosis and Diseases of the Skaleton (italy)
' Assoaazione per |a Difesa deglt Psoriasial (italy)

Y

Supported by r+
A

# Federazione Italiana Epllessie (ltaly)
® INSPIRE JAPAN WPD- The Japanase Assooation for Public Awarenass of Psoriasiy]apan Psortasis
Assodiation (Japan)

' Japan Osteaporosis Foundation (Japan)

 apan Epllepsy Assoclation (Japan)

' apaniese Nenwork of People Living with HV/AIDS (Japan)

' Kagoshima Mentz| Health and Welfare Centre (Japan)

® ApoyoDravet (Spain)

» Foro Espafiol da Pacientas (Spain)

 Accién Psoriasis (Spain)

® Asociacibn Espafiols Contra La Dsteoporosis (Spain)

® BCN Checkpoint (Spain)

 Rethink Mental lliness (UK)

 Psoriasis and Psoriatic ArthriusAlliance (UK)

 National Osteopoross Saclety (UK)

® SUDEPAction (UK)

 Positively UK (UK)

 Mental Health America (US)

» The Bone and Joint Initiative, National Osteoporosis Foundation, and American Society for Bone
and Mineral Research (US)

# Epllepsy Foundation (US)

® AIDS Action Foundation (US)

 National Psortasis Feundation (US)

1 The Economist Intalligance Unit Limitad 2015 El

foro espafol de pacientes |
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61.- Decreto de Seguridad del Paciente de la Comunidad de Madrid
15 de marzo de 2019

El FEP como miembro del Comité de Seguridad de la Comunidad de Madrid, participo en la revisién del referido
decreto Ley.

Oirsctién Ganal s
Inapocsibn y Ordemsi

~COMSEJERIA BE SANIDAD

Comunidad de Madrid

Geners
|

Comunidad de Madrid

MEMORIA DE ANALISIS DE IMPACTO NORMATIVO.

Decreto .del Consejo de Gobierno, por el que se establecen los requisitos
para mejorar la seguridad del paciente en centros y servicios sanitarios de la
Comunidad de Madrid.

La seguridad del paciente, componente clave de la calidad asistencial, ha adquirido

PROYECTO DE DECRETO POR EL QUE SE ESTABLECEN LOS REQUISITOS PARA gran relevancia en los Ultimos affos, tanto para los pacientes y sus familias, que

desean sentirse seguros y confiados en los cuidados sanitarios recibidos, como para
MEJORAR LA SEGURIDAD DEL PACIENTE EN CENTROS Y SERVICIOS los gestores y profesionales que desean ofrecer una asistencia sanitaria segura,
SANITARIOS DE LA COMUNIDAD DE MADRID. efectiva y eficiente. Las actividades relacionadas con la seguridad del paciente

pretenden evitar lesiones y dafios causados por la asistencia sanitaria

Los efectos ne deseados evitables en la atencion sanitaria son causa de morbilidad y
mortalidad en todos los sistemas sanitarios desarrollades. La razén fundamental es la
creciente complejidad del manejo de los pacientes, en el que interactian factores

tivos, factores p les de los profe les y factores relacionados con la
enfermedad. Los dafios que se pueden ocasionara los pacientes en el ambito sanitario
y el coste que suponen a los sistemas sanitarios son de tal relevancia que las
principales organizaciones de salud como la Organizacion Mundial de la Salud, la
Organizacién Panamericana de la Salud, el Comité de Sanidad del Consejo de Europa,
asi como diversas agencias y organismos internacionales han desarrollado estrategias
para proponer planes, acciones y medidas legislativas que permitan controlar los
eventos adversos evitables en la practica clinica.

La Constitucion espafiola, en su articulo 43, reconoce el derecho a la proteccién de la
salud y establece que compete a los poderes publlcus organizar v tutelar la salud

[V4..(18/01/19) publica, a través de medidas p! ivas y de las p v servici
El estatuto de autonomia de la Comunidad de Msdnd establece en su articulo 27 4 que
en el marco de |a legi: on basica del estad deala Cx dad de Madrid

el desarrollo legislativo, la potestad reglamentaria y la ejecucion, entre otras materias,
de la sanidad.

El articulo 29 de la Ley 1672003, de 28 de mayo, de Cohesion y Cahd:ld del Slsteme
Nacional de Salud, lece quelas ias de sequridad y

tedos los centros, pub\lmsypnvados indep te de la iacion de Ias
prestaciones que estén ofreciendo en cada momento, siendo responsabilidad de las
administraciones publicas sanitarias, para los centros de su ambito, velar por su
cumplimiento.

Asi mismo, en el al lo 59 establece que la mejora de la calidad en el sistema
sanitario debe presidir las actuaciones de las instituciones sanitarias tanto piblicas
como privadas y que entre las infraestructuras para la mejora de la calidad del Sistema
Nacional de Salud estaran las normas de calidad y seguridad, que contendran los
requerimientos que deben guiar los cenfros y servicios sanitarios para peder realizar
una actividad sanitaria de forma segura.

foro espafol de pacientes [ | .
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62.- Estudio sobre criterios de App en Sanidad
15 de marzo de 2019

El FEP participd en el estudio promovido por la Universidad Rovira i Virgili sobre las Aplicaciones (App) en el ambito
de la Sanidad.

minutos.

Hay 20 preguntas en esta encuesta.
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63.- Campana “no y punto”
15 de marzo de 2019

El FEP respaldé la campafia “No y punto” ... porque fumar no mola; promovida dedde GSK y dirigida a los nifios
como medio educativo.

Con el reconocimiento

y/o aval social de:
Pm= == G
) . -
) Z3SEMG
A ?( seaic ARNC
L
DR R Avaerap
e Setiatrie Camal _m_.
s Acarve Nifcs doer
2 20
= b,
soc%ea #/

o A.lhm:
v e Generala
g o Pacientes
-

r'a&’\ n.n... s “H FENAE
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64.- Sondeo de la percepcion del Directivo de la Sanidad y SEDISA
15 de marzo de 2019

El FEP participd en el analisis promovido por la Sociedad Espafiola de los Directivos de la Salud (SEDISA) dentro de
su Plan Estratégico.

com/r/PercepcionSEDISA

@ sondeo e percpion s« [ RS

Archivo Edicion Ver Favoritos Herramientas  Ayuda

- v [ d® v Piginav Seguridad v Herramientasv @~ N [N

sedisa

Sondeo de percepcion SEDISA

En enero de 2017, la Sociedad Espafiola de Directivos de la Salud (SEDISA) puso en marcha el Plan Estratégico para un
periodo estimado de dos afios. Tras la evaluacion realizada en enero de 2018, presentada en Asamblea de socios y
publicada en nuestra web, ahora debemos analizar el camino recorrido estos dos afios y establecer Iz linea de trabajo a
medio-largo plazo. Para ello, es fundamental conocer la percepcion que los miembros de SEDISA y otros agentes del
sector salud tienen sobre qué y como es la Sociedad y, asimismo, su valoracion sobre qué y como debiera ser para
mejorar.

Como entidad que representa a los directivos de |z salud en sus diversos perfiles en Espafia, es nuestra responsabilidad y
compromiso crecer y mejorar, asi como establecer lineas de trabajo, tanto a nivel estratégico como tactico, para liderar la
transformacion que el sistema necesita. Tu opinion, sin duda, sera fundamental para ello.

El sondeo que encontraras a continuacion es un cuestionario breve y sencillo de responder. El tiempo estimado de
respuesta es de 10-15 minutos. Las respuestas se utilizaran de forma anénima y agregadas.

0 de 28 respondidas

QP Nuevapes.. D ﬁ MEMORL. @ ndeja d... E @

16:19
01/02/2019

Al

CartaSon... ? Sondeo d...
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65.- Grupo de Trabajo Europeo sobre el Acceso a la Sanidad
20 de marzo de 2019

El FEP formé parte del Grupo de Trabajo promovido por el Foro Europeo de Pacientes sobre el Acceso al Sistema
sanitario.

'WORKING GROUP ON UNIVERSAL ACCESS TO HEALTHCARE

20 March 2019, 10.30-13.00

WEBMEETING
Agenda
Time Topic
10:30-10:45 Welcome
Katie Gallagher, Policy Advisor, EPF
* Tour de table

= Approval of minutes of last meeting, 31 October 2018

101451115 2019 Work Plan of the Working Group and onwards |
Discussion and Approval
All Members of the WG

HH5-11.30 Involvernent of EUPATI fellows in the Working Group
Discussion

11:30-12:00 Update on EPF's Value and Pricing of Innovative Medicines
Position
Kaisa Immanen, Director of Policy, EPF
Discussion

12:00-12125 EPF Elections Campaign and World Health Day 7 April, UHC
Julien Richard and Emily Bewvles, EPF Communications Team
Discussion

12.25-12.50 Patient Access Partnership (PACT) Update
Lina M. Hernandez Hennessey, Health Policy Coordinator,
Patient Access Partnership
Discussion

12:50-13:00 Any other business, next meeting: face-to-face on 5 December
& Close of the meeting
Katie Gallagher

REUNION - C

GRUPO DE TRABAJO - C
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66.- Il Congreso Experiencia del Paciente
21 de marzo de 2019

El FEP avald y participd en el Il Congreso experiencia del paciente, celebrado en la Escuela Nacional de Sanidad, poniendo
ejemplos de cdmo la participacion activa del paciente oncolégico mejora el disefio de soluciones centradas en el paciente.

El FEP ademas de participar con una ponencia y moderacion, envié también dos comunicaciones en forma de poster sobre:

e “100 medidas de apoyo a los pacientes y a sus asociaciones” propuestas por el Consejo asesor de los Pacientes

e “Experiencia del Fondo social de Medicamentos y el Observatorio de la Pobreza Farmacéutica”

il Congreso de Experiencia del Paciente Oncoldgico
SHiCongresolEX

0 wetmm
ORBIOA
FACENTE

111 eowGnEsD

e EXPERIENCIA v
Participacién activa del paciente oncologico en el disefio de
soluciones centradas en el paciente

Jueves 21 de mao, 2019
Escuela Nacional de Sanidad ENS, Instituto de Salu Carlos il
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67.- Plan Garantias de Abastecimiento
22 de marzo de 2019

La AEMPS presentd su Plan de Garantias de Abastecimiento, que consistia en:

e Deteccion precoz de problemas de calidad del producto.

e Reactivacidon de medidas ya existentes encaminadas a prevenir los problemas de suministro. Especialmente
de los productos declarados “esenciales” por la OMS.

e Politica sancionadora.

e Gestidn de los problemas de suministro.

e Informacion de ellos.

m oL counro oamn: Plan de Garantias de Abastecimiento

\ 1 / SEGURIDAD

I| T
J “m_(/g ‘ % .

>
<M
e <4
'U

ﬂ
“iB
5

PLAN DE GARANTIAS DE ABASTECIMIENTO
DE MEDICAMENTOS 2019-2022

RESUMEN EJECUTIVO

22 de Marzo de 2019
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68.- Ruta de las Enfermedades Raras
25 de marzo de 2019

El FEP participd en este documento donde se recogen las conclusiones de la reunidén inaugural de la iniciativa de
didlogo conjunto para la elaboracién de una Hoja de Ruta para las Enfermedades Raras (EERR) en Espafia. Incluye
un resumen de las prioridades indicadas en dicho encuentro por cada area tematica del didlogo (diagnéstico,
asistencia sanitaria, acceso a tratamientos y conocimiento e investigaciéon) y la asignaciéon de principales
colaboradores para cada uno de estos bloques. Finalmente, se detallan los préoximos pasos de la iniciativa y el rol
de los agentes implicados.

HOJA DE RUTA PARA
LAS ENFERMEDADES RARAS

PROPUESTAS DE CONSENSO
PARA LA SANIDAD

GRUPO DE TRABAJO - C
PUBLICACION - C
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69.- Afrontar la afectacion emocional y social del paciente crdnico

26 de marzo de 2019

El FEP publicd un articulo sobre como afrontar la afectacion emocional y social del paciente crénico en el blog
“DirectivoSalud” de SEDISA.

Biog Dieciuasalud; SEDISA
Gitnad, Post

Afrantar la afectacion emodonal y social del padiente erdnien
Dr. Jese Luis Baguera Ubeda. Directar y coardinader cientifien del Forn Expafiol de Pacientes

Sungue la OMS define la “salud comoe aguel estado de bisnestar fisico, psiguico y social, y no
sk coma la ausencia de enfermedad™ | o= viene tratande s enfermedad mis gue al pacients
y ad, combatiendo ks afectacian fsica y apenas la emacional y social del individua. Sin
embarge todos comprendemas como v dijera el Dro Albert Jowell,  fundadar v primer
presidente del Foro Eipafiol de Pacientes, gque “lo impartante es el eafermo y no s
enfermedad * y que cusndo una estd mal, lo et también s entorno social intima.

El sistema sanitario tende & estar ocupads en o plena capacidad, por lo gue se siguen
procesos estandarizadas, muy estudiados y contrastados, pero que nos hacen olvidar gue
estamas actuanda sobre parsonas. Ser enferma es una dreunstancia, pere no s o dnics que
ealifica a la persana, gue es de mucha mayor complajidsd.

La enfermedad cronica siempre tiene un efecto emacional y sodal, mayor o menor; pends
ademds, estas pueden somatizarse entrande en un circulo viciosos, que empearan &l estada
de su enfermedad. Por o se hacs necesario desde las instituciones abardar su makestar de
una Farma global.

Desde el Fore Cspaficd de Pacientes como agente activa en el sistema sanitario, promavemos
&l proyectn AFRONTAR, que en las diferentes patalogias pretende mejarar ba capacidad de
autogestian y avtocuidado del paciente, ademias de sensibilizar a los profesionalaes. Se lleva a
caio en 2 etapas cientificamente consolidadas:

= Primerg identificanda s stuaciones de mayor afectacidn emocianal y social, mediante un
grupo naminal de pacientes, sigulendo ol métoda de Mohillan®; ¢

= Segundo, valorando las B “estrategias de afrentamients™ tanto por pacientes coma par
| profesianales implicados

1. Proactividad, actuanda uno mismo en ka resolucion del problema.

Autocritica o buscar i ks culpa e de uno mismo.

Expresar o que se siente come valvula de sscape,

Pensamiento desiderative @ imagingr una stuacion mejor,

Buscar apayo en una persona de confianza.

Resstructuraciin cagnitiva, para inkentar verka de forma diferants,

Ignorar el problemas.

[ A

Retirada social, evitanda a2 las persanas o situacones gue b producen,

* Wicrld Health Drganization ['W=0]. Preamble to the Constibution of the WHD as adapted by the
mternaticnal Health Conference, New vork, 19.22 June, 1945; ggnad on 22 July 1946 by the
representatives of 61 States (Official Recards of the WHD, no.2, p 100y 1548 Citads el 5 de actubre de
2015 Disporible en: hatp:fwasw who. intfabouty definiton'en/print Rtmil

* Disponible en: hitpsfwew foropremiosalbertjovell es fideas frases.

" Mchillan 5, Kelly F, Sav A, Kendall E, €ing M, Whitty |, et al. The paper e nesded at the beginning:
e o gadiGE results from the nominal graoup technigue. In.: Springer US; 2014,

* Mawa Quirca ©, Qg Méndez P, Zaira Vega-valera £, Sorla Trujano R Inventario de estrategias de
afrontamienice ura replicacitn. Psicologia y Salud. 2010 Julio-didemire; 20(2): 213-2200

PUBLICACION - C
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70.- Convenio Marco de Colaboracion FEP-SEMERGEN
27 de marzo de 2019

El objetivo del presente convenio fue establecer un marco de actuacién para la colaboracion de las partes en el
desarrollo de acciones de interés mutuo, dentro del campo de la responsabilidad social y el &mbito sanitario.

Se destaca como tema principal la cronicidad y la necesaria adaptacion del Sistema Sanitario al afrontamiento
sociosanitario de la poblacidn, con la especial relevancia que tiene la Atencién Primaria en este sentido.

[ — -

Convenio Marco de Colaboracién FEP - SEMERGEN Ii 10 essans de paciemien
L]

27 de marzo de 2019, entre:

i

___ Convenio Marco de Colaboracién FEP - SEMERGEN

[1) € FORD ESPAROL DE PACIENTES (en adelante, “FEP") con C1F. G-63782551, domicita en ¢/ de Paiomar ns 40
C o  con

TERCERA - OBLIGACIONES

DN 16266846-G.

CUARTA-DURACION
M

rid para 1a resokucion de cuiquier divergencis que

EN PRUEBA DE LO CUAL, 123 partes han otorgado en este Convento Marco Ge Colsboracion en 13 focha consgnada en su
encabezamiento.

=
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71.- Almuerzo coloquio ConSalud
27 de marzo de 2019

El FEP fue invitado al Almuerzo-coloquio organizado con ConSalud con Patxi Lépez Alvarez, presidente de la
Comisién de Sanidad, Consumo y Bienestar Social del Congreso de los Diputados en el Club Financiero.

tienen el honor de invitar a D. Andoni Lorenzo, Presidente del Foro Espaiiol de Pacientes

Presidente de la Comisién de Sanidad, Consumo y Bienestar Social del Congreso de los Diputados

Que tendra lugar el miércoles 27 de marzo de 2019 alas 13.00 h. en el

IMPRESCINDIBLE CONFIRMACION

Secretaria: %, 910148370 [ secretaria@consalud.es [Pon 12 colzboracién de ‘ "

INVITACION PERSONAL

ALMUERZO COLOQUIO
O ConSalud.es

La redaccion de ConSalud.es

al almuerzo coloquio con

D. Patxi Lépez Alvarez

Club Financiero Génova,
C/ Marqués de la Ensenada, 14, Madrid

= () Real Life Data

REUNION - A
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72.- Asamblea General Ordinaria del FEP
27 de marzo de 2019

En Madrid, a las 16:00 h del dia 27 de marzo de 2019, convocado en forma y plazo ajustado a los estatutos,

se reunieron en segunda convocatoria la Asamblea General Ordinaria del FEP, presidida la

mesa por D. Andoni Lorenzo (presidente del FEP) y compuesta ademas por D. Santiago Alfonso (vicepresidente
del FEP y tesorero en funciones) y D. José Luis Baquero (director del FEP y supliendo a la secretaria).

Nuestro agradecimiento a los companeros de AEAL por la cesidn de las instalaciones y facilidades.

I foro espaiiol de pacientes
_ ASAMBLER GENERAL ORDINARIA DE 2019 DELFORO ESPAFIOL DE PACIENTES” FEP)
acTa
Medrid, 14 de febrero de 201
Neacts: A1/2019 | 27 de marzo g2 2010 | incio: 16000 Final 16200
2 Estimadia socio/a Lugar._Salon de actos de AEAL 6rdaba n 15, 2¢ 5, de Madnd
2 Por indicacién del Presidente de la Junta Directiva (ID) del Foro Espafiol de Pacientes (FEP), me En Madrid, siendo las 16-00 h del dia 27 de marzo de 2019, convocada en forma y plazo ajustado a los estatutos,
4 permito convocarte a Ia Asamblea General Ordinaria del FEP Que se Celebrard el promo dia 27 de se reine en segunda convocatoriala Asamblea General Ordinaria del Foro Espahol de Pacients, presicida la
H rz0. Dard 15,45 en e Madrid, situada en mesa por D. Andoni Lorenzo (presidente del FEP) y compuesta ademas por D. Santiago Alfonso (vicepresidente.
-] 13 calle San Nicols, 15 (con entrada por Ia calle Noblejas, 1), que nos cedlen amablements 3 tal fin del FEP y tesorero en funciones) y D. José Luis Baquero (director del FEP y supliendo a a secretarial.
[Fecha: [ Micrcoles, 27 de marzo de 2019 | ASISTENTES:
Horario: | De 15.45318.00 1
Luger: 5n Espah Tivfoms, v o (REAL] Presentes: I
7 San Nicolas, 15 (con entrads por 15 calle Noblefes, 1]- Nadrid = ESCoRe
|| BORRADOR DE ORDEN DEL DIA ASAMBLEA GENERAL ORDINARIA | =
3 En
1545 | Aperturs dek inarh
16.00 | Apertura de Ia Asamblea General Ordinaria en segunda convoCatora. Consttuion oe 12 <
Mesa de Ia Asamblea y verificaciin del quérum necesario para dar inicio 2 Asamblea. i
1665 |Lecway 2 e, del Orden del Dia. e e TR
1610 |Lectura y aprobacion, si procede, de las Actas de la Asamblea General Ordinaria y| e e ATM (AEPA-ATM
2 _ [l FETyrE—
1615 | Propuestay voraci T 3 [t = o
16,30 | Propuests y votacion de FEF. =
1645 | Informe d presidenciay aprobacic cece, de a ge5tion d¢ 12 Junta Direcciva 2016,
+ Presentacion y aprobacién, i procede, de Ia Memoria de Actividades 2018. b
« Presentaciony aprabacion,5i procede, de las Cuentas Anuales 2015, =
H «_ Aprobacién, i procede, de la distribucid Contable de 2018, o5 S|
H 755 | Presentaciony 5, 5 procede, el Plan de Trabajo 2015 [ —
5 17.30 | Presentaciony aprobaci e, del Presupuesto 2019. (el tatenen
] 17.45 | Ruegosy preguntss. Causurs de Ordinaria [
Con e desea de verte, te ruego nos confirmes por esta via (info@forodepacientes org) o por fax T
(912230830, wuestra disposiidn 2 venir O en 0 Contrario, 2 persona que ostentard |
én delegada de tu entidad, [Em
2N —— ol oo =
175C A = ) Cominir e ce Rnone e P 2 Eoprio (0
Teresg Teiero™ . 2 e
secretariade la D ,
Foro Espafol de Padientss *Surge una reunion inesperada e insit'y s delega en D. Andoni Lorenzo de forma verbal,siendo aceptado por
i L a1a Asambles,
custodia a dispasicion de quien lo pudiera solciar.
cro Espafiol de Pacienies. 5 5
el S procede sla dercadn e 0 21 stentes, tindose or vl Costda s Asambies, onsiderdndose
e 51 140 1881 (de 1002 1400F) Fax- 312530830 mioGFarodepacentes oy e, estando representadss 15 presentes y 10 delegadss) delas 43
comvocatas. £ aceprado e asistentes, defeg: y
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73.- Infeccion en el anciano
28 de marzo de 2019

El FEP siguiod por streaming, la reunidn organizada sobre el tema “Situacidn general de la infeccidn en el anciano en
Espafia: un documento multidisciplinar de opinidn”, por la Fundacién de Ciencias de la Salud en la Fundacidn Rafael
del Pino.

PARTICIPANTES

PRIMERA MESA

D. Emilio Bowza

Patrong g ia Fundacion de Clencias de fa Salud

D. Josa Antonia tama

Jefe Sei 54 e Geriztia. Hosptal Ganersi Uinkerséaro Gregorio Lismfisn. Madrd

D1 Jocs Manus! Ribsra Cacado

Cateordfico Emério de Geriatria. Universidad Compluense de Madrd, Académico de Nomero. Real
Academia Macinal g Medcina

° Pairola Mufic

Cateardfico de Wcrabloiogia Wédta Deparfaments de Ledicng. Lnbevsidad Compluiense. 59 de
Micrmsiaiogia y E. Infecciozas. Hospiad Gensl Univertans Gregars \arafion, Msdn

D Carioc Verdsjo Bravs
et gz Secoion def Sericia de Getiaira de! hosptal Clinkco San Caros ¥ Wicearesidenis de i
Sockedad Expafiol de Geriatia y Gemniiogha.

0. Axardo Juare
Agunio al 5° de Uigencios. def . N8 Seflora del Frad de Talavera de i3 Reing, Toledo

D. Roberto

e e R SITUACION GENERAL DE

Hosital

RIS e somers s g LA INFECCION EN EL

Trbajo de Liniogia (Netologla ¥ vias winariasi de SEMERGEN.

i ANCIANO

Lepez Triga
Prezidents ds i3 Sociedad Expafiola de Seriaia y Gemniziogla

L EN ESPANA: UN
Cafeordtico de Microtioiogla. Linversidad de Valadodd. Jefie def 5% de AMicrabioiogla def Hospital -
LnVersiane R0 Homega Vasaoosd

s

Direcior EFE Salud

D. JosA Gonziiez

St MULTIDISCIPLINAR DE

Agenci  Madicfa  dr  Atockn  Sodal

Coordinacor  Medco  Astsienciai - r
ummunewaum.s«msram Comunicu ge Ao OPINION
¢ Mari Eva a6z Tomama

E

nfarmera Canto de Busnavist. Toids

D Eduards Rodriguer Rovira
cEoMs

Jueves, 28 de Marzo de 2019
De 9:15 a 13:30 horas

Lugar de celebracion:
Fundacion Rafael del Pino
CI Rafael Calvo 39

LAADDIN

ORI

Cona colabaraciin de:

9:15- 9:30 h. INTRODUCCION, PRESENTACION Y OBJETIVOS
D. Emilic Bouza

—10:50 h. PRIMERA MESA REDONDA: SITUACION DEL PROBLEMA

11:30- 13:30h. SEGUNDA MESA: BUSCANDO SOLUCIONES
— D. Diego Gracia y D. Emilic Bouza

Moderadores — D. José Manuel Ribera Casadoy D. Emilio Bouza
9:30 - 9.35 h. 4A qué nos ; cuando de anci 11:30 — 11:35 h. ;Qué datos existen sobre la eficacia de Ias medidas
;Cuéntos hay en Espafia? ; Cudntos va a haber en un firturo i i sobre la encia de [a i en el anciano?
D. José Antonio Serra D. José Antonio Lépez Trige
9:35 - 9:40 h. ;Cuiles son las razones y of porqué de Ia predisposicidn del 1135 11: ":“ £Qué hacen y qué deben ¥ pueden hacer para reducir estos
anciano a la infeccion? D José Ank =, ': I
D. José Manuel Ribera Casado losé Antonio Lépez Trigo
9:40 - 9:45 h. ;Cusles son Ios princi . clinicos de fuq - 11:45 h ;Qué capacidad fienen los cmmﬁco: de influir en los
o el amoiane? o ¢EselF sensible a estos problemas?
D* Patricia Mufioz D. José M. Eircs
. o 11:45 — 11:50 h. ;Cudl es la ion y ia de “la infeccitn en
9:45 - 9:50 h. ;Qué son mas fre £Cémo impacta o i sl i a
el problema de la multiresistencia en los ancianos? m"!a m_la Bteileatontiica
D. José M. Eiros
D* Patricia Mufioz
. . . - . =+ 11:50 — 11:55 h. ; Cémo impactan los problemas del anciano en los grandes
9:50 - 9:55 h. ;Dénde se e 57 iQué NSO edios de comunicacién? ;Cimo deben contribuir los medios 2 la
g en de ? cenel cen el hospital? Pl i o sinll-
D. Carlos Verdejo Bravo D. Javier Tovar
9:55 — 10:00 h. ;Qué proporcién de las infecciones graves del anciano 1155 — 12:00 h. ; Tiene ef fa fico, tants de hospital de call
requieren hospitalizacion? ; Por quién son fratadas? en el Wﬂﬁ‘d';:e‘: |:m_a a co, fan o: ; coma ec‘z s;:';
D. José Antonio Serra N i in ce
10-00 — 10-05 h. ;Cuil es Ia carga de trabajo que los paci D. José
ancianos en los servicios de urgencias hospitalarios? 12:00 — 12:05 h. ;Qué hace y que puede hacer la administracion para
D. Ricardo Judrez disminuir estos problemas? ;Desde el punto de vista educativo? ;Desde
10:05 - 10:10 h. ;Qué parte de la infeccion del anciano se resuelve en el plana regulatorio?
primaria? ;Qué parfe de la wacunacién se realiza en la consulta de D. Primitivo Ramos
primaria? 12:05 — 12:10 h ;Cuil es el papel de Ia enfermeria en el manejo y
D. Francisco Brenes disminucién de la infeccién en el anciano? ;Qué parte fiene que ver con la
10:10 - 10:15 b ; Qué sup en dias de italizacion, gasto fe ion del cuidador?
y muerte I3 infaccién en el anciano? D Maria Eva Saez Tomalba
D. Roberto Petidier 12:10 — 12:15 h. ;Como afrontan estos problemas las Asociaciones de
10:15 - 10:20 h. ;En qué medida crees que son Ias infecci del v . .
anciano? ;Qué proporcion podria evitarse con la adecuada vacunacion? D. Eduardo Rodriguez Rovira
D. Javier Diez-Domingo 12:45 — 12:20 h. ;Que aspectos éticos resaltaria en todos estos problemas?
10:20 - 10:50 h. Debate Primera Mesa D. Diego Gracia
10:50 - 11:30 h. Descanso— Café 12-20 - 12:50 h. Debare Segunda Mesa
12:50 - 13:30 h. Conclusiones y Clausura
Sigalo en directo desde: hitps:/ifcs.esfinfeccionenelanciano ¥ #infeccionenelanciano
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74.- Campaia de comunicacion del Plan frente a las pseudociencias y las pseudoterapias

28 de marzo de 2019

El FEP fue convocado por el Ministerio de Sanidad junto a otras organizaciones para la presentacion de la Campafia
de comunicacion del Plan frente a las pseudociencias y las pseudoterapias.

REUNION - A

La Ministra de Sanidad, Consumo y Bienestar Social

y
El Ministro de Ciencia, Innovacion y Universidades

tienen el placer de invitarle
al acto de presentacion de la campania de comunicacion del Plan
frente a las pseudociencias y las pseudoterapias

Jueves, 28 de febrero de 2019, 12:00 h

Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar Social
Salas Polivalenies ¥ SRC.: clalcon@mscbs.es

P del Prado, 18-20
Madnd 91596 15 20
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75.- Articulo de opinidn sobre Genéricos

29 de marzo de 2019

Publicacion de entrevista a Andoni Lorenzo, presidente del FEP, sobre los medicamentos genéricos.

PUBLICACION - C

Gpini(’)n

NUMERO 28 | MARZO 2018

Mas salud con mas informacion

di éricos. Unos medica-

I pasado 11 de diciembre, el
Foro Espaiiol de Pacientes
(FEP) firmé un acuerdo de

+

mentos que los pacientes de toda Espafia
consumimos y sobre los que, en muchos
casos, todavia hoy, en el FEP recibii

apoyoalos

sc0s. Un do

por hmesididdemfuza_\;a’linude

que sonf g
nuestro Sistema Nacional de Salud (SNS).

En estos tiempos tan cambi habla-

ltas sobre su eficacia, sus ventajas o
sus inconvenientes, frente a los medica-
mentos de marca.

En Espafia, los medicamentos genéricos

mos con grandes titulares de los avances
y la innovacion e investigacion de nuevos
farmacos, y dejamos de lado los medica-
mentos genéricos que, dicho sea de paso,
aportan un valor importantisimo en el
mantenimiento de nuestro SNS.

€l Foro Espafiol de Pacientes ha dado
un paso adelante en la defensade los

ANDONI LORENZO

“enérico | 14
X &

(en unidades) el 40% del mer-
cado farmacéutico. Dada su importancia,
en virtud de este acuerdo se van a llevar a
cabo varias iniciativas entre las que cabe
destacar especialmente dos: 1, vamos a
trabajar con la administracion sanitaria; y
2., por otro lado, vamos a realizar acciones
con las asociaciones de pacientes, refor-
zando la formacian entre los pacientes
con foros, jornadas o talleres.

Esmuy importante
desterrar de los pacientes
cualquier duda sobre los

¥ consequir que estén
perfectamente informados,
tratandose de medicamen-
tos que garantizan la mis-
ma eficacia y seguridad que
el original. En este sentido,
con el acuerdo alcanzado
con la Asociacién Espaiola
de Medicamentos Genéri-
cos (AESEG), pretendemos
dar toda la informacion

necesaria a las personas

También hay que resaltar que, con este
acuerdo de apoyo a los medicamentos
genéricos, el FEP quiere trasladar su res-
paldo &l sector y reivindicar la necesidad
de apostar por la inversion hacia esta
industria.

Para que los pacientes estemos ‘empode-
rados’ y podamos gestionar nuestra salud,
debemos estar bien formados.

Debemos comprender que el ahorro que
se produce en el SNS con el uso de gené-
ricos, se puede invertir en otros recursos
eincluso amphar el acceso a los nuevos
tratamientos. Con este acuerdo entre el
FEP y AESEG, sin duda, los pacientes esta-
remos mejor formados y eso beneficiara y
mejorara nuestra salud_

ES MUY IMPORTANTE DESTERRAR CUALQUIER DUDA
SOBRE LOS MEDICAMENTOS GENERICOS Y CONSEGUIR
QUE LOS PACIENTES ESTEN PERFECTAMENTE

INFORMADOS

wWww.aeseg.es
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76.- Estudio START.
2 de abril de 2019

El FEP participd en el estudio multicéntrico internacional en el ambito de la polimialgia reumatica y la arteritis de
celulas gigantes en el drea dde la reumatologia; en la informacidn al paciente y en el reclutamiento.

|STUDY DESIGN

. —

Extraction of RNA, DNA, proteins
and IHC at a single center {investigator#2)

\e ) Sy
samP! 909 o’p/a
DNA methylation profiling | | Protein profiling | | RNA sequencing
(i i ) U ig RRL igator#2)
I3 I3 ©
B k4 B
T T T

{Cémo se trata?

Amias enfermedadies s tratan con corticoides
La mejorla se agrecia muy rapidamentz, casi desde
la primers dogis.

Sin embarge & uso protangade de corticoides tiane
efectos secundarios, y a veces el tratamiento puede
durar un afio o mds. Los efectos suelen ser- aumento
de pese, huesos frigiles (ostecporasis), depresin y
canibios de humer, cataratas, glaucoms, diabetes,
adeigazamiento de la piel y aparicion de cardenales,
redandez facial, dificultad para deralr y tensien alta

Siga las instrucciones de su médica culdadosamente
para sjustar la dosis al minime y ne la suba o baje por
su cuenta, ni la deje bruscamente

(Qué mds puedo hacer?

El ejercicio regular y apropiado es importants para
mantener la fortaleza, unos muscules sanes y actia
come antiinflamatario, También le hard sentr mejor
animicamenta.

Una dieta saludable puede evitar complicaciones
con la o3 coricaides. Evita
azucaradas y coma mis alimentos con calcio y
vitamina O como licteos, pescado y marisce,
sésanmio, verdurss 0 hojd

leg,
vere, algas, huewos, setas, higado. .

Ademds, 85 importante descansar suficiente, tante por
las noches como despuss de hacer actividades, jasi su
cuerpo estard mis fuerte para luchar contra la PMA!

ESTUDIO -C

La Polimialgia
Reumatica

yia Arteritis de
Células Gigantes

=oreun E i;’ I= ..........
L]

-
=i D) CFiBe.
T L R

Iusraciznen y shaba: Fromne hadn
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77.- Rueda de Prensa ENFERMERIA ESCOLAR
2 de abril de 2019

El Sindicato de Enfermeria, SATSE, el Foro Espafol de Pacientes, FEP, el Sindicato Independiente de Ensefianza,
ANPE, y la Federacion Espafiola de Diabetes, FEDE, constituyeron la Plataforma Estatal de Enfermera Escolar para
acabar con la “gran asignatura pendiente” de los sistemas sanitario y educativo de nuestro pais y lograr que los
nifios, nifas y jovenes, profesores y padres y madres se beneficien de la labor asistencial y de prevencion y
educacion para la salud de las enfermeras y enfermeros.

e La Plataforma Estatal de Enfermera Escolar desarrollaré un ambicioso plan de trabajo de informacién y
sensibilizacion social manteniendo contactos con todos los responsables publicos y representantes politicos
estatales y autondmicos con el fin de lograr que haya, al menos, una enfermera o enfermero en cada uno
de los centros escolares de nuestro pais.

¢ La Plataforma defiende que la implantacién generalizada de la figura de la enfermera escolar supondria un
beneficio incuestionable para los nifos, nifias y jovenes, sus madres y padres, el profesorado y el resto de
la comunidad educativa.

e Todas las comunidades autdonomas “suspenden” en la asignatura de contar con enfermeras y enfermeros
en sus centros escolares, ya que su implantacién es muy escasa. Su labor preventiva y de educacion para la
salud evitaria la aparicién de numerosas problemas de salud y ahorraria millones de euros al sistema
sanitario espafiol.

GRUPO DE TRABAJO - C
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78.- Il Jornada de la Seccion de Derecho Sanitario y Farmacéutico del ICAM
4 de abril de 2019

El FEP participd en la la Il Jornada sobre Derecho Farmacéutico de la Seccién de Derecho Sanitario y Farmacéutico
del ICAM, dedicada a las dificultades de acceso a ciertos medicamentos y los retos de financiacion del SNS.

'\’ A » |
I -
edicamentos’
de acceso dflolpl"kllbf -d,(gmlnldaqm o >

L as dificultades:
PROGRAMA -
m;andmmmdum«w&mmoddlal

CCAA de Farmaindustria.

M e 4
Formacion en Salud

agoe, Distordel Dpto.de Relaciones co las

Poncnte: de.
""‘;""ﬂm" o onte. el Instituto de_Investigacion ¥

D. Alvaro ente T
ociaciones de enfermedades poco frecuen )
= ﬁiﬁ‘.‘i’;’.ﬁ‘ :4‘:".‘:.’ 'é;::amu % In Seceidn de Derecho Sanitario y Farmacéutico del

ILU  RE COLE ™ DE ABOGADO! @ MADRID
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O
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79.- 22 Simposio Internacional sobre Medicina de Precision
4 de abril de 2019

El FEP participd en el 22 Simposio Internacional sobre Medicina de Precision.

Jum'&n Precision Medlcme in Diabetic Kidney Disease

Stakeholders Perspectlves

April 3 - 4, 2019 p by the i itiative (IMI)
Meet Berlage, Oudebrugsteeg 9 BEAt-DKD Project www.beat-dkd.eu
Amsterdam, The Netherlands
Day 1~ Wednesday April 3, 2019 Day 2 Thursday April 4, 2019
9:00-9.30 Weicome Maria Gomez 8:30-0:30 Panta
Lead BEALDKD
I jing clinical outcomes. John Nolan
Dick de Zeeum meng cin Eurpean Dibetes Fonum
Lead weg,
Biomarkers for precision medicine in DKD Matthias Kretzler
230-1100  Patt University o Michigan
Patient’s view on personalized medicine Jodo Nabai -
" ; Assoaa;:o =rme’<n dos Diabsticos 920045 Eomat
de Portug: 9:45-11:00 Break out 3 Small group discussion

Personalized medicine in primary care Xavier Cos

Primary Care Diabetes Europe 11:00-1200  Plenary discussion and summary  Friedrich Schuize
Boenvinger ingenemn

How will we pay for personaized medicne  Anja Schiel e

Norwegian ledicines Agency 1200 Closing remarks and Lunch

1100-11:15  Break

11:15-1300  Breakout 1 Small group discussion

1300-1400  Lunch

1400-1530  Pat2

For registration, please contact:
Michelle Pena, PhD

Developing new drugs Anna Sundgren-Andersson Dept Clinical Pharmacy and Pharmacology
hstazensca University Medical Center Groningen

O ——— P.0. Box 30.001. EB70 BEA DKD
European Medcnes Agency S7O0RB Groningen. The Netherinds

ail: m pena@umeg ol
Aliza Thompson Tt +aT50 361 1620
U.5. Food 3ng Drug Adminsiratin
1530-1545  Break

15451715 Breskou2 S group discussion
1715-1800  Plenary dscussion Peter Mol

CBGMES Netnarancs fob AT nncvasie
1900 Dinner eipia JIML i
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80.- Marco Estrategico para la Atencion Primaria y Comunitaria
4 de abril de 2019

Se presentd en el Ministerio el modelo definitivo del Marco Estratégico para la Atencién Primaria y Comunitaria al
grupo de trabajo que participd. Como Organizaciones de Pacientes/Ciudadania, fuimos:

e Foro Espafiol de Pacientes. Andoni Lorenzo Garmendia y José Luis Baquero Ubeda.
e Plataforma de Pacientes. Carina Escobar Manero y Maria Galvez Sierra.

e Alianza General de Pacientes. Juan Manuel Ortiz Carranza y Antonio Bernal Jiménez.
e Confederacion Estatal Asociaciones de Vecinales. Juan Antonio Caballero Defez.

Marco Estratégico
para la Atencion
Primaria y
Comunitaria

10 de Abril de 2019

SANIDAD 2019
MINISTERIO DE SANIDAD, CONSUMO Y BIENESTAR SOCIAL

PUBLICACION - C
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81.- Manifiesto SEDISA por la profesionalizacion de la direccion en Salud
5 de abril de 2019

La Sociedad Espafiola de Directivos de la Salud (SEDISA) y la Fundacidon SEDISA, creadas hace 15 y 10 afios,
respectivamente, tienen como objetivo fundacional la profesionalizacién de los directivos de la salud, alineado el
planteamiento con el avance hacia el buen gobierno del sistema sanitario y de sus centros. Para ello, ambas
entidades llevan a cabo proyectos y actividades que contribuyen a la promocidn, desarrollo, proteccion y defensa
de los servicios sanitarios en general y, particularmente, el estudio y perfeccionamiento de las funciones gestoras y
directivas de la salud, asi como la representacion, gestion y defensa de los intereses profesionales de sus miembros.
El fin dltimo es trabajar para una gestidn sanitaria de calidad, basada en los resultados de salud, la eficiencia y la
sostenibilidad.

El FEP respaldé el maninifiesto.

Manifiesto SEDISA
por la Profesionalizacién

e,
de los Directivos de la Salud
y la Gestidn Sanitaria

La Sociedad Espafiola de Directivos de la Salud (SEDISA) y la Fundacion SEDISA, creadas

hace 15 y 10 afios, respectivamente, tienen como objetive fundacional la
profesionalizacion de los directivos de la salud, alineado el planteamiento con el avance
hacia el buen gobierno del sistema sanitario y de sus centros. Para ello, ambas entidades
llevan a cabo proyectos y actividades que contribuyen a la promaocién, desarrollo,
proteccién y defensa de los servicios sanitarios en general y, particularmente, el estudio
vy perfeccionamiento de las funciones gestoras y directivas de la salud, asi como la
representacion, gestion y defensa de los intereses profesionales de sus miembros. El fin
altimo es trabajar para una gestion sanitaria de calidad, basada en los resultados de
salud, la eficiencia y |a sostenibilidad.

El papel del directivo es fundamental y clave en el funcionamiento del sistema de salud,
y resulta necesario visibilizar y reconocer su liderazgo en el funcionamiento de los
centros donde desarrollan su actividad habitual.

En el marco de la celebracion de su 15 y 10 Aniversario, SEDISA y la Fundacion SEDISA
quieren seguir impulsando el desarrollo de |a profesionalizacidn, 3 través del presente
Manifiesto por la Profesionalizacion de los Directivos de la Salud y la Gestion Sanitaria,
haciendo hincapié en la necesidad de seguir avanzando.

El Manifiestc, que ha sido revisade por la Junta Directiva y el Comité de
Profesionalizacién de SEDISA y el Patronato de la Fundacion SEDISA y se ha completado
«con las aportaciones de los miembros de la Sodiedad, puede recibir adhesion de todas
aquellas personas, a titulo personal, y entidades que deseen apoyarlo, via mail a
comunicacion@sedisa.net.

1. Profesionalizacién es el proceso por el que se mejoran las habilidades de una
persona para hacerla competitiva en el desempefio de su profesion u ofido, de
tal forma que la ocupacién se convierte en una profesidn.

2. Los directivos de la salud profesionalizados son el motor de la evolucidn que el
modelo sanitario requiere hacia la calidad, la eficiencia v la selvencia econémica
En este sentido, la profesionalizacion de los directivos de la salud es mas
necesaria que nunca, de forma que debe ser la principal arma para hacer frente

foro espafol de pacientes |
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82.- Observatorio Regional de Seguridad del Paciente en Comunidad de Madrid
5 de abril de 2019

El FEP formo parte del grupo de trabajo que forma el Observatorio Regional de Seguridad del Paciente en la
Comunidad de Madrid y, que se reune periddiamente un par de veces al afio.

Alberto Pardo Hernandez, Subdirector General de Calidad

OBSERVATORIO REGIONAL
DE
e SEGURIDAD DEL PACIENTE
DE LA
H COMUNIDAD DE MADRID
it Reunion del Pleno
5 de abril de 2019

REUNION - C
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83.- Taller Red de Escuelas de Salud para la Ciudadania
5 de abril de 2019

El FEP acudié a la convocatoria del Ministerio, citado como grupo de trabajo para el disefio del plan estratégico de
la Red de Escuelas de Salud para la Ciudadania.

. MINISTERIO
DE SANIDAD, GONSUMO
D Y BIENESTAR SOCIAL

S o nzzarags

owECTOA GeNEA

Madrid, 16 de abril de 2019

Estimados/as colaboradores y amigos

Quiero agradecerles su colaberacion y participacion en el taller, celebrado el 5 de abril pasada en el
Ministerio de Sanidad Consumo y Bienestar Sacial, sobre la pigina Web de la Red de Escuelas de
Salud parala Ciudadania.

En este primer taller, en el que han participado personas pertenecientes a las tres grandes Platafor-
mas de Pacientes, la Alianza General de Pacientes, el Foro Espafiol de Pacientes y la Plataforma de
Organizaciones de Pacientes, nos ha permitido constatar que el trabajo colaborativo con los paien-
tes es una necesidad y un reto para poder aportar su aportacion e implicacion al Sistema Nacional de
Salud.

Mi imiento y mi iso con las Organizaciones de Patientes, aunque efectivamente
puedan surgir coma en cualuier relacion alguncs elementos discrepantes que no por ella deben
soslayar el poner en valor lo importante, la voz de los pacientes y la escucha activa y empatica de la
gobernanza, que es y tiene que ser nuestra obligacion.

Con todos estos elementos en la mente, decirles que en breve fechas les haremos llegar un informe:
de los resultados del taller, aunque puedo adelantaries algunas consideraciones del trabajo realiza-
do.

Efectivamente nos ha permitide identificar aspectos en los que necesarlamente tendremos que me-
jorar para poder satisfacer sus demandas, y que en algunos aspectos estdn ciertamente lejanas,
agradecemos que uno de los aspectas, que han valorado de manera mids positiva sea la confiabilidad
de los contenidos, vinculande dicha confiabilidad a esta casa, [la casa de todos) algo que clertamente
agradecemos.

Por el contrario, el grada de descanocimiento previo de la pagina Web de la Red de Escuelas de Sa-
lud para la Ciudadania, es un elemento que podemos valorar como un fracaso de nuestra parte o
bien al una bk de mejora, si contar
on suimplicacion para su difusion y su consolidacidn efectiva.

Cantamos de manera explicita con las tres grandes plataformas del tejido asociativa, en el compro-
miso de mejora de nuestro Sistema Nacional de Salud, y este primer paso no puede resultar un es-
fuerzo baldio, de esa y del fu delo g front:
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84.- Acuerdo FEP-CEDDD
8 de abril de 2019

El FEP firmé un acuerdo con el CONSEJO ESPANOL PARA LA DEFENSA DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD Y
DEPENDENCIA (CEDDD) para establecer un marco de actuacién para la colaboracién de las partes en el desarrollo
de acciones de interés mutuo, dentro del campo de la responsabilidad social, el ambito sanitario y socio-sanitario.

|  FORO ESPANOL
 DE PACIENTES

- DS
[ D
H o

Convenio Marco de Colaboracién FEP - CEDDD

| — 3)

Convenio Marco de Colabora EP - CEDDD
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85.- 132 Dia Europeo de los Derechos el Paciente
9-10 de abril de 2019

El FEP participé en el debate sobre las expectativas de los ciudadanos, brindando valor al paciente en el sistema de
salud.

Fotos: magenpng.

orce IR a @
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86.- Dia del Paciente en Comision Europea en Espaia
9 de abril de 2019

Dia Europeo de los Derechos de los Pacientes — Presentacion del informe ‘Comunicacidon entre profesionales
sanitarios y pacientes’. Entrevista y rueda de prensa.

Nuestro compromiso es alcanzar la mejor calidad posible en la prevencién y asistencia, abordando los problemas
sanitarios aunando esfuerzos con todos los agentes implicados en Salud (administraciones, sociedades cientificas,
profesionales de la Sanidad, asociaciones de pacientes, familiares y cuidadores entre otros) para ofrecer soluciones
y herramientas que mejoren la calidad de vida de la ciudadania.

En este sentido, la comunicaciéon entre los profesionales de la Sanidad y los pacientes resulta fundamental para una
adecuada atencidn, dado que facilita el diagnostico, mejor adherencia al tratamiento y demas indicaciones, el
seguimiento y una mayor satisfaccion tanto en el profesional como en el paciente y su entorno, mejorando los
resultados y aprovechando los recursos de forma efectiva.
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87.- Las mananas de RNE
9 de abril de 2019

El FEP participé en el programa de radio de RNA con Alfredo Menéndez, con motivo del Dia Europeo de los Derechos
de los Pacientes, resaltando el papel de la comunicacién en la relacidn entre profesional y paciente.
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88.- Proyecto AFRONTAR la Psoriasis

9 de abril de 2019

Reunidén de puesta en
Psoriasis.

marcha del proyecto AFRONTAR LA PSORIASIS, PROMOVIDO DESDE EL FEP Y Accidn

La psoriasis es una enfermedad autoinmune, que no solo afecta a la piel, sino que ademas lo hace a nivel

emocional y social.

De cara a combatir el impacto negativa sobre la calidad de vida de los afectados, desde Accidn Psoriasis quisimos
poner en marcha el proyecto AFRONTAR, encaminado a valorar la efectividad de diferentes estrategias de
afrontamiento frente a la afectacidn emocional y social, mejorando la capacidad de autocuidado.

AFR: NTAR

..

Surespuesta ser confiendial, haciéndose pilbicas solo los resultsdos gobales.

Gon 3 parpaoén en este project, st da s conserament expicto @ e prs
que sus datos sean incluidos en o presente ficher, de a 3 vigente Ley Orgdnica 32015, de 5
de diciembre, de Proteccion de Datos. PgmwalES ¥ garantia ge los derechos digitales («BOEx
i e 2018, Utima on- jumio Rs
BOE-A-2013-16673). pudiendd gjeroer su derecho de 30oeso. rectficacién, cancelad
oposicion, dingikndose por escrito a Scientia Salus ¢/Vindiana, 0 pertal H 1° izquierda, 15015
Madrid. o bien mediante comeo electrdnico a nfo@scentasalus.net.

Pusde cansultarf poliica de privacidad y roecsinde daos en
scentiasalus net/Pofitica_de_Privacidad_y_Proteccion_de_Datos pdf

Asi misme, autoriza v cede o resutade de las respuestas 3 los fines propios del proyecto y su
publicaién

Proyecto

AFR_NTAR

7 email: AFRONTAR-psoriasis@scientiasalus net

Con la colaboracién de

Fundacién Mylan
para Ia Salud

’ sino que ademds o hace a nivel emocional y social .
e’ PSORIASIS a Y - Diia. Fatima Rodriguez.
+ . Antonio Manfred
. e De cara a combatr ol impacto negativa sobrs la calidad de vida de los afectados, r
Informacion y contacto con secretaria técnica: Bioro desde rtin Paoriasis queremos poner o marcha o proyacis AFRONTAR, ; D.Dam T
; Departamenta cientfico de SCIENTIA SALUS Wespaiiol de encaminado a valorar |a efectividad de diferentes estrategias de afroniamiento frentea Dn:’m:‘_:“z”a':r”
r.)ac\lfsﬂ (=] i Ve G g 2’:4:.‘5‘;,,‘332 HMpacientes Ia afectacién emocional y social. mejerando la capacidad de autocuidade . LRl e
wléfong
AFRONT, Querriamos animarte a participar. Gracias

Proyecto

AFR NTAR
w‘p

PARA MEJORAR LA CAPACIDAD DE AUTOCUIDADO DEL PACIENTE

Proyecto
AFR_NTAR
PARA MEJORAR LA CAPACIDAD DE AUTOCUIDADO

; X Estimad amig@ .
Promovido por: COMITE ASESOR

Como sabes, la psoriasis es una enfermedad autoinmune, que no solo afecta a la piel,

ESTUDIO - C

COMITE GESTOR
Jaume Juncesa

Fresidente de ACCION PSORIAZIS | . Dr. Esteban Dauden, dermatblogo del hospital universitario Ls Princess, 115+

Princesa {Madrid).
HIPOTESIS DE ESTUDIO + Dr. Faderico Palomar, presidente de Is Asociacion Nacionsl de Enfermeria

| Dermatolégica e Investigacién del Deterioro de | Integridad Cutinea (ANEDIDIC)
El tratamiento desde el Sistema Sanitario se dirige fundamentalmente a combatir la + Dr. José Luis Baquero, coordinador cientffico del Foro Espafiol de Pacientes.
afectacién fisica de la enfermedad; y debe reforzarse el abordaje de la afectacién | * Dfa. SandraRos, psicloga del senicio de dermatologia del hospital Santa Creu i
emogional y sesial, pars mejorar 13 eapacidad de sutocuidado del paciente. Sant Pau (Barcelona) y colaboradora de Accian Psoriasis.

- D. Sanfiago Affonso, director de Accién Psoriasis.
+ D. Antonio Manfredi

OBJETIVOS
Principal METODO

= Msjorar la capacidad de autocuidado del paciente con psoriasis
A1 Mostrar elinterés en partisipar. inscribiéndose en:
AFRONTAR-psoriasis@scientiasalus net
- Identificary magnificar lasafectaciones emocionales y sociales més refevantes Solo indicaran: nombre de pila, provincia, teléfono y corres de contacto.
en =l paciente con psoriasis

Secundarios:

2 Se e anviari via e-mail ol consenimienay of cuestionari, para valorar del 1 al
« Valorar las estrategias de sfrontamiento, en base a su idoneidad para minimizar 10las. d 2, frenie a las
elimpacto de los aspeetns selectionados.

3 Una , &l partici 4 la respy ia e-mail a
+ Comparar desviaciones: personal médico vs persenal de enfermeria vs. AFRONTAR-psoriasis@scientiasalus net
pacientes
4. Anilisis y publicacién de resuliados
- Comparara los Afrontar la (necho

- Difundiren I especialidad de dermatologia J—

[ra——— o 220
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89.- Proyecto EVALUCOM
11 de ABRIL de 2019

Presentacion de la propuesta EVALUCOM al Servicio de Sanidad de Castilla y Ledn (SACYL). Obteniendo su respaldo

a la implementaciéon del mismo en el servicio de Reumatologia del Hospital Clinico de Salamanca.

La calidad de la interaccion paciente-profesionales (y especificamente de la comunicaciéon) es crucial para lograr
Optimos resultados en salud. Una de las manifestaciones de este cambio son las nuevas estrategias para lograr la
implicacion de los pacientes como agente activo de su salud. En esta direccion, todos los servicios de salud han

incluido entre sus objetivos, lograr una atencién centrada en el paciente.

Proyecto

EvaluC' = M

Hospital

o o
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90.- Foro Universitario para la Calidad y Humanizacion
11 de abril de 2019

El FEP acudio como invitado a la Jornada del Foro Universitario por la Calidad y Humanizacidn de la Asistencia
Sanitaria en la Real Academina Nacional de Medicina de Espafia.

Un proyecto que pretendia construir un lugar de encuentro y debate para los alumnos y los profesionales de las
diferentes disciplinas sanitarias, en el que puedieran compartir informacion, ideas y experiencias con el fin de
desplegar y mejorar la calidad y la humanizacion de la asistencia sanitaria. Un area de la formacién que durante
afios ha pasado desapercibida y que es realmente importante.

JORNADA PRESENTACION
FORO UNIVERSITARIO POR LA CALIDAD Y HUMANIZACION DE

LA ASISTENCIA SANITARIA
Dia 11 abril 2019
Real Academia Nacional de Medicina de Espaiia

16.00-16.15- Inauguracién: Ana DévilaPonce de Leén. Directora General de

Humanizacién. Consejeria de Sanidad. Comunidad de Madrid

16.15-17.30- Primera Mesa: El papel de los profesionales en la calidad y
humanizacién en la asistencia sanitaria. Moderador Angel Gil. Catedrdtico de
Medicina Preventiva y Salud Publica de la Universidad Rey Juan Carlos

Alberto Pardo Hernandez. Subdirector General de Calidad Asistencial. Profesor
asociado URIC.

Fernando Bandrés. Catedratico. Departamento de Medicina Legal, Psiquiatria y
Anatomia Patolégica.

Ramon Frexes. Director de Relaciones Institucionales y RSC de Janssen.

17.30-18.45-Segunda Mesa: El papel de los pacientes profesionales en la calidad y
humanizacién en la asistencia sanitaria. Moderador Angel Gil. Catedrético de
Medicina Preventiva y Salud Pablica de la Universidad Rey Juan Carlos. Luciana
Nechifor Presidenta de ADEMED-URIC

José Luis Baguero Director y coordinador cientfico del Foro Espafiol de
Pacientes (FEP)

Antonio Bernal. Presidente Honorffico de la AGP

Carlos Escalada y Jennifer Diaz, ADEMED URIC

18.45-19.00: Presentacién Foroy clausura. Angel Gil. Alberto Pardo.

foro espafnol de pacientes [ |
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91.- Articulo en Redaccion Médica
11 de abril de 2019

Respaldo a los profesionales de la Sanidad en un entorno en el que la prioridad de las Administraciones parece
estar en al efectividad, a costa muchas veces de los profesionales y recursos, que puede poner en riesgo la
calidad asistencial.

£5PANA Q f ¥ in @ B

& Suscribete B Hemeroteca

ed i0 édica
|PROFESIONALES SANITARIOS v POLITICA SANITARIA v FORMACION SANITARIA v EMPRESAS v ESPECIALIDADES v AUTONOMIAS v NION ViRICO

EMPRESAS

"La solidaridad de los
sanitarios ayuda a superar las
deficiencias del SNS"

DKV premia por sexto ano consecutivo la solidaridad en el sector
sanitario

José Luis Baquero, director y coordinador cientifico del Foro Espafiol de Pacientes y miembro del ]
jurado de los Premios Medicina y Solidaridad DKV.

JUE 23 MAY0 2019. 09.10H | REDACCION MEDICA @ @ @

Falta menos de un mes para que DKV entregue los VI Premios Medicina y EN PORTADA

Solidaridad, unos galardones en los que busca recnonocer los actos
solidarios en el sector sanitario espaiiol. Este afio estan de lo mas Herb,

NOTICIAS RELACIONADAS
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92.- Vl Jornada de Pacientes de la AGP
11 de abril de 2019

La Alianza General de Pacientes (AGP) invito al FEP a participar en la jornada de pacientes que organizaba, tratando
la experiencia del paciente en el ambito institucional.

VI JORNADA de Pacientes de la AGP
Dando voz a los pacientes.
| Experiencias de participacion

11 de abril de 2019
111

ZY " S Fund (Secretaria técnica de AGP)
vl C/ Baron de la Torre, 5 - 28043 Madrid

DBJETIVO GENERAL DE LA JORNADA

Curante los Gitimos meses, desde el Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar Social, se han propiciado puntes
de encuentro con las organizaciones de pac La puesta en coman del pm ri.\ pxu er (o

a atencion primaria, prioridades de salud publica y &
dmico, expe!
pacion de los pacientes.

o o Canarias son vamc én resafiables. Conozcamr/s las
manda tenciales.

[11:00 Apertura

Enrique Ruiz Escudero®. Consejero de Sanidad. Comunidad de Madrid.

Juan Manuel Ortiz Carranza. Presidente de la Alianza General de Pacientes. (AGP)
Santiago de Quiroga. Vicepresidente ejecutivo de FUNDAMED. Secretaria técnica de la AGP.
Enrique Ordieres. Presidente de CINFA

11:30. — Ponencia inaugural: “Participacin de los ci en la toma de dedisi as” a cargo de Jufio
Zaroo, presidente de Fundacién Humans. Presentacion a cargo de Antonio Bemal. Presidente de honor de la AGP.

12:15.-"Dando la voz a las ias. Situacion actual, iales y no cubiertas”

Diabétes (Diabetes Madrid)

)
Anticoagulados e Ictus (FRENOS AL ICTUS/AMAC)
Dermatitis atopica (AADA)

Esclerosis Miltiple (EME Leén)

Ictus (Freno al Ictus)

13:00-La iencias de parti ion de los pacis en el ambito en Espafia y Europa.

Natacha Bolafios (AGF)
Andom Lorenzo (FEP)

«  Faustino Blanco*. Secretario General de Sanidad y Consumo. (MSCBS)
*  Juan Manuel Ortiz Carranza, Presidente de AGP

() pendiente de confirmar
Chioaiize Colboma FIRE S e
Alian; "
9;.-;{{:";}; Ocinfa Fasicllas MRRTK fundamed MR
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93.- Encuesta nacional GEPAC
12 de abril de 2019

El FEP participd en la encuesta nacional promovida por GEPAC, a pacientes, entorno, cuidadores y todo tipo de
personas, para conocer la percepcién de la poblacion en diferentes aspectos del cancer.

53 & & 7T COLABORACION EN ESTUDIO DE INVESTIGACION DE GEPAC (ENCUESTA NACIONAL) & Mensaje (HTML) ™ |icosislel i

densaje | Insetar  Opciones Formato detexto  Revisar  Adobe PDF

e
SavE-E- S [ @1 g
= | ac | Adjun

? s | “arenw

ol

- Para...
Enviar
cc.
cco.
Asunto: | COLABORACION EN ESTUDIO DE INVESTIGACION DE GEPAC (ENCUESTA NACIONAL)
lic]
Buenas tardes. N

Desde GEPAC se esta realizando una encuesta a nivel nacional, entre pacientes, familiares y amigos,
cuidadores, profesionales sanitarios y personas sin ningdn tipo de contacto con el cdncer desde todas partes
de Espafia.

Los objetivos principales de esta investigacion son: conocer la percepcion de la poblacién con respecto a
distintos aspectos que conciernen al céncer y sus opiniones frente a distintas dreas y aspectos de esta |
enfermedad.

Agi i mucho tu participaci i te llevard unos 10 minutos:

https://es.surveymonkey.com/r/SMTWDPS

. ENCUESTA NACIONAL
|. SOBRE EL CANCER

0
EN ESPANA 2019

Dr. José Luis Baquero Ubeda

L R &
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94.- Puesta al dia en terapias celulares AEMPS
12 de abril de 2019

El FEP fue invitado a una sesién informativa por la AEMPS junto a la Red de Teapias Celulares del Instituto de Salud
Carlos Il sobre aspectos reguladores y de investigacion sobre terapias celulares.

® MRISTERIO ¢ x Msvia Jasis Lanas Diaz
/72 DE SANIDAD, CONSUMO REC
%ﬁ: ¥ BIENESTAR SOCIAL DIRECTORA

D. José Luis Baquero Ubeda
Director y Coordinador cientifico del Foro Espafiol de Pacientes

Madrid, 08 de abril de 2019

Joe i

Estimado

Tal y como establece su plan estratégico, uno de los objetivos principales de la Agencia
Espaiiola de Medicamentos y Productos Sanitarios (AEMPS) dentro de la Oficina de Innovacion
y conocimiento, es potenciar el conocimiento sobre las buenas practicas en terapia celular.

Me complace informarte que el préximo 12 de Abril la AEMPS, en colaboracién con la
Red de Terapia Celular del Instituto Carlos lll (TerCel), organiza esta jornada de puesta al dia de
los aspectos regulatorios y de investigacion sobre la terapia celular.

Por ello seria de gran interés contar con tu presencia como Director y Coordinador del
Foro Espafiol de Pacientes, Teniendo en cuenta la importancia de la entidad que diriges y
coordinas.

La Jornada va dirigida a todo tipo de publico: pacientes, profesionales sanitarios,
investigadores, gestores sanitarios y de la investigacién, reguladores, e industria
hnps:ﬂwww.aempggob.es[laAEMPS_chentos[medlcamentos-usn»humann[2019{huenas-
practicas-terapia-celular.htm tendra lugar el 12 de abril en el Ministerio de Sanidad, Consumo
y Bienestar Social. Salén de Actos Ernest Lluch, Paseo del Prado 18-20, 28014 Madrid .

Con la confianza de poder contar con tu participacion e importante contribucion para la
jornada, se despide atentamente,

. S 201918600
by 080472019 1

=0}
& %
RATR B
S

CICAMPEZO, 1 = EDFICIO 8
20022 MADRID

TEL: 918225028

FAX: 918225010

[ GORED ELECTROWEO ]
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95.- Reunidn Salud Publica sobre el cribado de VPH
12 de abril de 2019

El FEP se reunid con la direccidon general de Salud Publica, discutieron diferentes aspectos de la situacién del
momento y normativa en cuanto al cribado de cancer de cérvix, centrado en el VPH.

Los objetivos del cribado de cancer de cérvix son:
e Reducir la incidencia y mortalidad por cancer de cérvix
e Basar las decisiones en la evidencia y logrando eficiencia.
e Uso del test mas rentable, pero mas sensible
e Orientacién a detectar lesiones de alto grado (HSIL-AIS-microinvasién)
e Minimizar la intervencién en lesiones de bajo grado (ASCUS-LSIL)
e Uso racional de la colposcopia y consulta especializada
e Conseguir una participacién alta (> 70%)

Siendo en Espania:

e Guia de Recomendaciones Europea de 2015 sienta las bases del nuevo cribado del Ca de cérvix
o Poblacional y test HPV
o Citologia réflex como triage y colposcopia a las positivas

e No existe un protocolo unificado en los paises desarrollados

e Laimplantacién del cribado con test VPH es todavia incipiente

e Los protocolos deben ser flexibles y abiertos

e El genotipado 16/18 mejora la eficacia

e Autotoma de rescate y técnica de futuro

-S89 . mNSTERIO
DE SANIDAD, CONSUMO
Mg v erenestar sociaL

omecrons cenm

4
i MNSTE, cousumo
DE SANI
Madrid, 23 de diciembre de 2019 ZMGE ¥ oenesrar soma
Or.José Luis Baquero Ubeda Respeco
Director y Coordinador Cientfco ' de establecer lo

Foro Espaiiol de Pacientes eaiony consegr 2

al v
Estimado Jose Luis, actuacion con el obietive de garznticar lo equidad er

Enprimer ogar sgadecer lfoo Epatlde pacentes vuesro interés en e progama de -
bado de céncer

0 concreto Ia utotoma, s una de 10s aspectos de programas que Ya e evalud dentro del
informe plantacién de un programa de cribado obiacional de cincer de
xzumpeas(pmeha/m:wam) elaborado por 12 Red de

i Is validez elinca de Ia deter-

s mnzms por auto-toma es suficiente
cudido a la
i e o e 195 apdanes que se estan

Como ya se coments en Ia reunion que mantuvisteis hace unos meses con la Subdirectora

General de

poblacona sc s \mhi.andv para establcer 4 ecamendaciones, e e o evidencay
b inadas fre 1 pa

o programa e cicer de s valoranda en lasCCAR,

Este documento se ha revisado en la Gltima reunion de la Ponendia y se ha acordado que la it i o e e 1 105 que se esté avanzando. Ya en el documento

evidencia sobre estos aspectos adn no es consistente como para establecer unas recomenda- cogia que enla pi e a5 CCAA conviia  clolgla
ciones para el abordaje diferenciado de as cohortes vacunadas frente al VPH par o que sevaa convencionl yla ehckost kgl Iaaue g pocose i ot
seguir trabajando y actuallzando la evidencia durante este afto 2020 En cuanto al genotipado extendida también es una de las técnicas que. o cca ya

puesto en marcha.
uncue sgunesconoresde mujeres vacunadasesinlegando v lprogams de cribado o

esencial & ibio 3 un prograina Por ulnmot ransmitiros que desde el Mmlsmnn de san nad Consumo y Bienestar smaly con-
Whlau\mal organizado. Los programas de cr lhaﬂv ﬂe cancer de uew ix ﬂene haber afianzado cretamente, desde lo e Salud Piblica, vamos = seguir trabajando para que
el cambio a un programa organizado poblacional y la introduccién de la prueba de VPH-AR el programa poblacional de cr “ ‘m, ol una

P i .

0t a5peco e 3 aner o centaan e momantas o 2 e doun el k- =
tema de informaci rma que se ha publicado se ha recogido que entre los
o aue recain 1o istermse domformacin dl rograms paiac jora e o e ciner
de cérvix para toda Ia pablacian diana objeto del progra 1 5ilo mujer ha sido -
Uncunada e a VP  an s a1 fens de I vcunaclon, s 40w adminstrado s Pllar Aparicio Azcérraga
genatipos vacunales de la vacuna adrministrada.

Est alVPHy ef para
la n de un programa de cribado pobi ogidos en el “Documento Marco
nnmmnmn son Dnamnnn; para la actual en la que se encuentrs el
rtala compaf i sarcha de un cribada poblacio-
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96.- Asamblea Anual del EPF

14 de abril de 2019

El FEP como miembro del Foro Europeo de Pacientes (EPF) acudié a su Asamblea anual General.

foro espafnol de pacientes [ | .
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97.- Estudio europeo sobre la regulacion de medicamentos

15 de abril de 2019

El FEP participé de este estudio europeo, pretendiendo un enfoque Unico en la Unién Europea.

EUROPEAN COMMISSION
DIRECTORATE-GENERAL FOR HEALTH AND FOOD SAFETY
Medicines: policy, authorisation and monitoring

Head of Ut

IMC/an{2018)ddg) bS.5587275

By email only

Dear Sir’/Madam,

Subject:  Study on the experience acquired as a result of the procedures for
authorisation and monitoring of medicinal products for human use

On behalf of the Commi:

d and mutual for the

operation of the
(EC) No 726/2004 and in Chapter 4 of Title IIl of the Directive 2001/83/EC).

“This external study complies with a legal obligation for the Commission to publish at least

will be submitted to the European Parliament and to the Council
The assignment started in June 2018 and must be completed by May 2019,
the consultant and provide them with all the information necessary for the study in order to
carry out their assignment in the most satisfactory possible manner.
Thanking you very much in advance for your cooperation
Yours sincerely,

e—=llomon

Olga Solomon

Ms Emilic Balbimic
Emst & Young
Email: Emilic. Balbimie/@fr.cy.com

Commiszion européenna, 81049 Bruxalis  Eropase Commiasle, B-1049 Brusssl - Balgium Telephone: (32.2) 299 1111
E-mail. saote-pharmaceuticals- b ec cwapa e

e o 28/09/2018 1605 (UTC02) article 4.2 (valldiey of Destsion 2004/56

I R ArRSDEOR5E0- 2808015

n (namely DG SANTE, in charge of Health and Food Safety), EY
(Emst & Young) is currently performing a study on the experience acquired as a result of the

authorisation and supervision of medicinal products for human use (as laid down in Regulation

every ten years a general report on the operation of such procedures and if needed, to propose
any amendments which may be necessary to improve those procedures. The Commission report

To ensure the success of this exercise, DG SANTE would be grateful if you could kindly assist

ESTUDIO - C

PUBLICACION - C

®)

EUROPEAN MEDICINES AGENCY

SCIENCE MEDICINES HEALTH

El sistema europeo de regulacion
de medicamentos

Un enfoque uniforme para la regulacién de
los medicamentos en toda la Unién Europea

El sistema europeo de regulacion de medicamentos
Un enfoque uniforme para la requlacion de los medicamentos en toda la Unién Europea

sobre Ia Inspeccidn Famacéutica (¢enominadas en canjunto
Apayo cientifico normativo fuera de la UE: PIC/S), una estrecha colaboracién intemacional entre las autori-
ol procedimiento conforme al articulo 58 dades de inspeccibn farmacéutica en el marco de las GMP.

£ CHMIP puade llevar 3 cabo evalusciones centficas y emi- 0 .

tir dictsmenes, en colaborscidn con ls OMS, sobre medica~  emis mediante el Foro Intemacional de Reguladores
mentos para uso escusivo fuers de |a UE. En la evaluscién  famaceuticos (1PRF).

de estos medicamentos, &l CHMP aplica las mismas normas

rigurosas que se aplican a los medicamentos destinados al
uso dentro e fa UE. Lo isi

en jstetna y de informa-

Se ha creade recientemente un foro estratégico a nivel de las
s les, la Coalicién 7

Reguladoras de Medicamentos (ICMRA). La ICMRA &5 una entidad

efecutiva de cardcter voluntario formada por autarkdades reguls-

doras de medicamentos de 1060 & mundo que proparciona

CoOrGINaCHN estratégica, promocion y liderazgo.

e
procedimiento, que tiene su origen en &l articulo 58 del re-
glzment de base de |a Agenda, 5= smplesn pars prevenic
o tratar enfermedades que sfectan 3 la salud piblica mun-
dial. Se induyen aqui las veunas utikzadss en ol Programa
Ampliado de Inmunizacion de [a OMS o para la proteccion  Ademés, hay en vigor diversos acuerdos bilaterales de coope-
frente a una enfermedad prioritaria para |a salud piblica, asi  "3<I6N que faciitan el intercambio de infomacin importante
ks E = dek sobre reguisdores tanto dentro com fuers

OMS, com el VIH/SIDA, el psludismo o |a tuberculosis. de la UE.

La Unién Europea — datos importantes

Foblacin: P
mis de 500 milkones 12,9 bilknes de eurcs.

¥a i superviside de 13 {
e oz .
‘medicamentos. o -
Autoridaries reguisdoras. Lengues ofcisles:
de medicamenas 24
s de 50

Estados miembros de la UE: 28 El Espacio Econémico
Europeo (EEE) estd
compuesto por los 28
Estados miembros mds:

ToE

ENATIER25/ 2018 g
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W foro

Wespaiol de MEMORIA ANUAL DE ACTIVIDADES FEP 2019

Bpacientes

98.- Memoria de la Fundaciéon Tecnologia y Salud
16 de abril de 2019

Le es solicitado al FEP incluir una editorial en la Memoria de la Fundacién Tecnologia y Salud de cuyo patronato
formamos parte. La Memoria es presentada a la prensa en Julio de ese afio 2019.

http://panelfenin.es/uploads/fundacion/publicaciones/MEMORIA ANUAL FTYS 2018.pdf

fundacion
) Teenologia y Salud

MEMORIA

Al servicio del paciente
y del sistema sanitario

SRR BEBCICRAARTRNLETB@®E

José Luis Gémez, presidente de la Fundacion Tecnologia y Salud

El modelo de toma

op idad de participar e i Py :
los factores que afectan a su salud y de decisiones compartida
biene: es especialmente relevante,

calidad, facilitando la gestion en el
Sistema Sanitario y colabarando a su como derecho del

: b sostenibilidad. paciente, justificado por
CARTA DEL a nivel individual), me ; R razones éticas,
Juy pacos son capaces de vislumbrar P,
FORO EsPANOL ST legalesy prictiss.
gias futuras problemas
S ne sanitario, sin embarge, * Prétesis bidnicas, mioe
2 si podemos reconocer ciertas “inteligentes” e integradas, que

areas tecnolbgicas presentes hoy, permitan recuperar |a funeién,
pendientes adn de implementar en calldad de vida y estética, a
mayor medida, destacando entre

costes asumibles. Etc.
otras

* Impulsar Is splicacién de las

as
de atender a una

en la vi desde un prisma

ada vez més exigente y
otras

que pueden complamentar a cip:

ncia sanitaria, tanta en

dad como cantidad. decaraa

* Laintegracion e interconectivided damente su desarrollo &

de sistemas informaticos implantacién en el sistema sanitario.

entre los dmbites de atencion,
las diferentes Comunidades
Auténomas e incluso entre el Dr. José Luis Baquero Ubeda,

toma de decisiones compartida

sector pblico y privado Salud
* Pruebas y diagndsticos precaces, phy i m;ggj
en prevencidn (cribados, por Director y ensrinador cientifico del FEP

ejempla] y en enfermedades
{como es de enfermedades
poco frecuentes, infecciones
producidas por patdgenos
multirresistentes, etc) y en la
valoracién de los seguimientos

* Establecer coma soporte para

de control y trazabilidad para

evitar errores en |a medicacion.

LIDERAZGO - B

foro espafol de pacientes [ .

PUBLICACION - A



http://panelfenin.es/uploads/fundacion/publicaciones/MEMORIA_ANUAL_FTYS_2018.pdf

W foro
P espariol de
Bpacientes

MEMORIA ANUAL DE ACTIVIDADES FEP 2019

99.- Articulo en NME sobre los profesionales no sanitarios en el SNS
22 de abril de 2019

Los administrativos y celadores son casi siempre las primeras personas del Sistema Sanitario con el que contactamos
y posiblemente sean también las ultimas. Sin embargo, aunque el colectivo llamado “no sanitario” (o mejor llamado
“personal de gestidn y servicios”) es un importante participe, frecuentemente es minusvalorado, injustamente.

Por este motivo quisimos escribir sobre ellos en New Medical Economics (NME).

[P P

El critico papel también, de quienes no
son ‘profesionales sanitarios’

José Luis Baquero Ubeda? , Juan Carlos Garcia Benito?, Marina Baquero Zazo?

y Ana Maria Mencia Altozano*

tema sanitario con el que contactamos y

posiblemente sea también el ditimo. Sin
embargo, aunque el colectivo llamado “no sa-
nitario” (0 mejor lamado “personal de gestion y
servicios”) es un importante participe, frecuente-
mente es minusvalorado, injustamente.

Casi siempre es |a primera persona del sis-

Varfa del entorno de la Atencion Primaria a la Es-
pecializada, o de llevar a cabo gestiones internas
0 estar de cara al pdblico, pero aungue su des-
cripcion de competencias estén daramente des-
critas, al estar trabajando en |a variabilidad que
implica la salud, conlleva frecuentemente a im-
plicarle mds all, hasta el punto que la carga y el
sinfin de tareas inespecificas a los que hacer fren-
te, hacen que su figura sea imprescindible para el
correcto funcionamiento de un hospital o centro
de salud, centrado en el paciente. Ninguno estd
|para servir, pero todos lo estdn para atender sus
necesidades.

La recepcién de llamadas, gestion de citas, el
control de entrada, la atencién del publico, la
informatizacién y ordenacién de datos y expe-

dientes, su tramitacion y andlisis, el ir y venir del
paciente, de los resultados de sus pruebas diag-
nosticas, Ia higiene personal, la limpieza del local,
la adecuada alimentacién y horario ., son solo
algunos ejemplos.

La adecuada cultura de seguridad del paciente
y calidad debe ser objetivo esencial de todos los
profesionales del sistema sanitario, pero es que
ademds, situaciones como los malos tratos, la
violencia de género, la dependencia, el mal esta-
do emodional, el riesgo de suicidio, la adquisicion
de buenos habitos de vida, etcétera, son aspec-
tos de la salud que no se deben abordar solo des-
de la Optica sanitaria.

Es evidente que se debe potenciar la tecnologla.
Las oportunidades que ofrecen las TICs para la
‘comunicacion del paciente con los integrantes
del sistema sanitario facilitard el contacto, su fre-
‘cuendia y su calidad, pero el factor humano siem-
pre serd insustituible.

La felicidad y satisfaccién en el trabajo se tradu-
e en la forma con la que es desarrollado, por lo

que para que la humanizacion llegue al paciente
a través de los trabajadores, estos han de haber
sido también cuidados.

“La adecuada cultura de
seguridad del pacientey
calidad debe ser objetivo
esencial de todos los
profesionales del sistema
sanitario”

La percepcion de bienestar es subjetiva y el pro-
fesional que estd expuesto de forma reiterada
al sufrimiento humano y a un entomo muchas
veces de urgencia, se puede ver afectado emo-
cionalmente, dependiendo de la fortaleza de su

personalidad y la resiliencia (capacidad de su-
perar la adversidad). Ambos aspectos deben ser
atendidos y fortalecidos mediante la formacién
¥ la motivacion.

En general, todo el colectivo de profesionales,
sanitarios y no sanitarios, han de ser valorados y
atendidos. En cambio, |a Ley de Ordenacion de
Profesiones Sanitarias de 2003 nos da la impre-
sion de aumentar la brecha al haber dejado ex-
cuidos a los “no sanitario” / "personal de gestion
y servicios”

Desde el colectivo de pacientes creemos firme-
mente en su labor, potencial humano y que tan-
to tienen para aportar al sistema sanitario, pues
se adaptan de forma continuada a las diferentes
«condiciones para prestar el mejor servicio.

R -

)

» "‘l.i A%

Director y coordinador cientifico del Foro
Espafiol de Pacientes  Presidente de la
Asociacin de Administrativos de la Salud
(AAS); Voluntaria de la Asociacion Espaiola
de Trasplantados *; Estudiante de enfermeriay
voluntaria en SAMUR *
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100.- Accidon promocional de las vacunas
23 de abril de 2019

El FEP respaldé la campafia ONE WORLD ONE HEALTH, entendiendo que “en un mundo global las vacunas cuentan”.

il one worl

one.

Madrid

Préxima Estacién
Calle Aniceto Marinas, 10

ES-OMODOA (Crsai: marm 2015

Se ruega confirmacidn de asistencia: Al finalizor el aclo se servirg un cocktall
Seegic Sanchez Garcia
sevgio.sonchez2@mesck com S—
e '3?'“;@‘ BB Asperes @ymmer f-.‘é_‘ S LY G-
%mmm?nomm: Lt w'\fa""‘"‘ l‘—“'— E—-E.t';"l" \Q.‘v G‘ﬂsﬁ'@@(‘,h s —
OMID | mpcoE i, e 2wy A A R T (et @ T @
2, aeer — -

Compofs pramavda por:

EN UN MUNDO GLOBAL ACTO INSTITUCIONAL OMS,,E,,W

las vacunas
cuentan

Bienvenida y aperiura
Dr. Jooguin Mateos
Diracikr Médico de MSD en Espana

Compromiso de MSD con la prevendién: One World, One Health
D. Angel Fernandez
Presidente y Drector General de MSD en Espafia y Porugal

D. Juan Carlos Castiflejo
Direckor Generdl de MSD - Animal Health

Las vacunas cuenion: prindpa o
D7, Esperanzo Orellana Moraleda.
Direckro Generol de Producciones y Mercodos Agrarics
Minisieno de Agncultura, Pesca y Almentacion

Dda. Patricia Masseftt
Miembro de Vacoines Europs y Vicepresidenla asociada
de ko unidad de vocunas de MSD-Europa

D. Emili Esteve
Direckor del Depanomento Técnico de Farmaindusina

El volor de a formocion y la informocion en vocunas
Dr. Amés Garcia-Rojas
Prasidente de ko Ascciocion Espafiola dz Vocunologia (AEY)

Dr. Jooguin Mateos
Direcior Médico de MSD en Espana

FORMACION - A
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101.- Jornada sobre Biosimilares
26 de abril de 2019

El FEP participd con una ponencia en la Jornada organizada sobre Biosimilares por el Servicio Extremefio de Salud.

JORNADA SOBRE
BIOSIMILARES

Lunes, 29 de abril de 2019

Salén de Actos del Hospital de Mérida
(Av. Don Antonio Carmpos Hoyos, 26, Mérida)

” Servicio
Extremeiio
de Salud

zkz

‘Con e colsboraciin de:

MEMORIA ANUAL DE ACTIVIDADES FEP 2019

15:00-16:00

16:00-16:10

16:10-16:30

16:30-17:00

REUNION - C

PONENCIA - C

Moderador: Dr. Juan Francisco Rangel

Catering

Bienvenida

Responsable del Servicio Extremefio de Salud.
Dr. Vicente Alonso Nufiez,

Director General de Asistencia Sanitaria del SES

Abordaje de los BS en el SES

Dra. Concepcién Carmona Torres,
Subdirectora de Gestion Farmacéutica

Proceso de regulacion en la Aprobacion
de BS y Extrapolacion de Indicaciones
Dra. Maria Sol Ruiz Anttinez,

Jefe de la Division de Productos Bioiégicos

y Biotecnologia del Departamento de
Medicamentos deUso Humano

Experiencia en el uso de Biosimilares
en oncologia

17:30-18:00 Experiencia en el uso de Biosimilares
en reumatologia
Dr. Eugenio Chamizo Carmona,
Jefe Servicio Reumatologia,
Hospital de Mérida
18:00-18:30 Experiencia en el uso de Biosimilares
en digestivo. Efecto Nocebo
Dra. Mariola Hernandez Duran,
Servicio Digestivo, Hospital de Mérida
1830-19:00 Foro debate: Responda en 2 minutos.
¢Qué quieren saber los pacientes?
P i6n del triptico i i
para pacientes sobre BS en el SES
Dr. José Luis Baquero Ubeda,
Director y Coordinador cientifico de Foro
Espafiol de Paciente.
Dr. Juan Francisco Rangel,
Jefe Servicio de Farmacia del Hosp. Univ. Badajoz.
Laura Poyatos Ruiz,
Técnico de Farmacia del SES.
Con Ia participacion del resto de ponentes

5
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102.- Reunion de Asociaciones de Pacientes del Gregorio Maraiodn
30 de abril de 2019

El Hospital General Universitario Gregorio Marafién de Madrid buscé la colaboracidn directa con las asociaciones
de pacientes, para conocer de primera mano sus necesidades y sugerencias y ofrecerles informacién sobre la
actividad y los proyectos de mejora del hospital.

Por este motivo, invitaron a esta reunion informativa al FEP entre otros.

‘f'm Hospital General Universitario
ey Gregorio Maranén

CONVOCATORLA REUNION ASOCIACIONES DE PACIENTES

El Mospital General Universitaro Gregodo  bMarafion guisre abrir sus puertas a wna
colaboracion directa con las asociaciones de pacientes, gue nos permita conacer de primera
manag sus recesidades v sugsrencias y efrecarles informacidn sobre s sctividad y los proyectos
de mejara del haspital.

Por sste motive, les invitamas a la reunidn informativa gue tendrd lugar el pragimo dia 30 de
abril, a las 13.00 horas, en el Aulas Magna del Hospital Gregoric Marafian (Pakellén Domente,
Entrada par Calle Ibita n® 45], con @l siguiente orden del dia:

= Introduccion y bienvenida.
Director-Gerente O, Joseba Barrosta

= Presentacion del documente de Poasidonamiento  Cstratégics 2008-2022, gque
estuhlece s linsas de desarrollo del Hospital Gregorio Maraian para los nrdatimml
afias
Eubgerente Asistencinl Dro. Sonie Garcla de Son José

*  Laincorparacion del paciente en los procesos de mejora del haspital
Subgerente Asistencin) Dro. Sonie Gorcka de San losé

= Ruegos y praguntas
Csperamos contar con su asistencia. Un cordial saludo,

laseba Barroeta

Director-Gerente

foro espafol de pacientes [ .
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103.- Articulo en Gaceta Médica
30 de abril de 2019

Publicacion de editorial en la revistas Gaceta Médica, reivindicando el papel de las asociaciones de pacientes, como
organizaciones cada vez mas cualificadas y comprometidas.

12 Politica

6al 12de mayode 2019 GM

El sistema asociativo de pacientes, cada
vez mas “cualificado y comprometido™

La vocal del Foro Espariol de Pacientes defiende alianzas entre las asociaciones y con la administracion

[ |

MP
Madrd

Las experiencias de participacion de los
pacientesen elsi sanitario son cada
vez més numerosas. El Foro Espaiol de
Pacientes (FEP) ha protagonizado buena
parte de ellas. Un ejemplo muy resumido:

(laudia Tecglen, vocal de la nueva junta
directiva del FEP y presidenta de Convi-
ves con Espasticidad, explica que el papel
del Foro “consiste en actuar como inter-
locutor ante las distintas administracio-
nes piiblicas, asicomo realizar proyectos
e investigaciones que fomenten la parti-
cipacion del paciente en todas las esferas
sanitarias”.

El empoderamiento del paciente es
fundamental en tres dmbitos distintos,
seglin su vision. Por un lado, en el trato
diario con el paciente: “El paciente es
experto en su propia experiencia y debe
sentirse parte activa del equipo transdis-
ciplinar™. En otro dmbito, las asociacio-
nes de pacientes han de trabajar en los
protocolos de atencion, otra actividad
que desarrollan desde el foro. “Debemos
ser tenidos en cuenta en las decisiones
que se tomen en el sistema sanitarioy en
los protocolos de actuacién que se
disenen”, matiza. El tercer ambito son

FORO ESPAROL |
DE PACIENTES

H Foro Espanol de Pacientes renowd recientementa su junta drectiva. Claudia Tecglen, 1a da por 1F]

todas las politicas que tienen que ver con
la atencidn sociosanitaria.

Aunque en materia de participacion, el
colectivo ha logrado avanzar, queda
mucho por hacer todavia. “Es un histd-
rico, vamos poco a poco, porque hay que
cambiar mentalidades. Es preciso hacer
una gran transformacion social y tener
en cuenta que todosenun momento dado
vamos aser pacientesy se ha de trabajar
para que las administraciones publicas,
sanitarias y sociales, que han de estar
conectadas, nostomen encuentay traba-

jen de forma coordinada”, advierte.
Ademds, Tecglen remarca que las
asociaciones cada vez estdn mds prepa-
radas para ocupar este rol. “Cada vez
tenemos un sistema asociativo mas cuali-
ficado y comprometido. Los pacientes
somos agentes activos. Las asociaciones
de pacientes estamos para promover
cambios y trabajar de manera conjunta
con la administracidén publica. No somos
enemigos, sino colaboradores, y debe
haber alianzas entre asociaciones,
porque todossumamos, y también con las

de(anmxmﬂnyblyletmén.

administraciones piiblicas, en la medida
que todos buscamos mejorar el estado del
bienestar en una sociedad cada vez con
mas patologiasy mas envejecida”, indica.

Otro apunte importante, segun sus
palabras, s que es necesario simplificar
laburocracia para conseguir ayudas por
parte de las asociaciones, con indepen-
dencia de que estén declaradas de utili-
dad publica o sean fundaciones. “Muchas
pequenas asociaciones hacen grandes
proyectos y tienen una gran incidencia
social y sanitaria”, concluye.

PUBLICACION - A
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104.- Premio Medi-Forum - ConSalud
6 de mayo de 2019

La redaccion del diario ConSalud.es decidié otorgar el Premio a la Comunicacién en Salud al Proyecto Comunicacién
entre Profesionales Sanitarios y Pacientes, una iniciativa del FEP y Novartis.

Para la eleccién de su candidatura, la redaccion de ConSalud.es tuvo en cuenta el compromiso para abordar algunos
de los problemas sanitarios mas complejos a los que se enfrenta la sociedad, aunando esfuerzos con todos los

agentes implicados en salud para ofrecer soluciones y herramientas que impacten de manera directa en la mejora
de la calidad de vida de los pacientes.

PBREMINS Consam

Q ‘OXIMESA
NIPRCN GASES

ial Life Data

(anllaYa)
R

1

@‘rl‘u:
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ConSalud.es
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105.- La Sanidad y la farmacia ante las nuevas eleciones
7 de mayo de 2019

El FEP participd en el encuentro organizado por ADEFARMA y que conté con la participacién de un portavoz de cada
uno de los grupos mayoritarios de la Asamblea de Madrid.

REUNION - A
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106.- Concurso de ideas
8 de mayo de 2019

El FEP participé como jurado del Concurso de Ideas promovido por ConSalud, donde se pretendia aportar soluciones
a los problemas actuales del momento de nuestro SNS.

LIDERAZGO - B
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107.- XIX Jornadas Nacionales de Celadores y Responsables
8-10 de mayo de 2019

El FEP participd en la mesa 1 de Humanizacidn en las Jornadas Nacionales de Celadores y Responsables que se
celebraron en Almansa el dia 8 de mayo de 2019, dando la visién de los pacientes.

* in
i P
ASOCLACION DE CELADORES PACEA
DE ALMANSA
Programa XIX Jornadas Nacionales de Celadores y
Responsables. A

Almansa, 8-10 mayo de 2019,

ASOCIACION DE CELADORES DE ALMANSA

Miércoles. 8 de mayo.

15.30 Recogids de documentscisn y screditscionss
18.30 Inauguracién de las Jomadas.
+ limo. Sr. D. Jes(s Femnéandez Sanz {Conssjero Sanidad Castilla La Mancha)
+  D. lfigo Gortézar Neira { Director General Recursas Humanos Sescam)
# D. Antonio Sanchez Pardo (Gerente de la Gerencia de Atencién Integrada de
Almansa)
+ D Javier Sénchez Roselld {Alcalde de Almansa).
# D. Manuel Garcia Lopez (Presidents Asociacion Celadores de Almansa)
17.00 Cafe
17.30 — 18,30 Mesa 1. Humanizacidn.
Madersdora: Eliz Serranc Selva. Supervisors de Formacion. Responsable de
Flan Dignifica. GAl Almansa.
Ponentes:
# D Joan Fifial (Director General Fundacién Salud y Persona).
Acompafismiento en Procesoz de pérdida y duelo.
* D. José Luis Baguero Ubeda (Director y Coordinador Cientffico del Foro Espafiol
de Pacientes, FEF)
* 1230 Comunicaciones de las jornadas.
Modera:

2030R iGn y Bi ida Ay 3
® lime. Sr. D. Javier Sanchez Ros=lld | Alcalde de Almansa)

REUNION- C

PONENCIA - C
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108.- Rueda de Prensa CAP
8 de mayo de 2019

Para visibilizar estas reivindicaciones, el FEP quiso recordar a los lideres politicos las 100 MEDIDAS, que permitirian
gue nuestro sistema sanitario avance hacia un modelo participativo, solidario y cercano, para quienes sufren
enfermedades crénicas y sus familias. Especialmente, el FEP quiso que se recuperara la igualdad de trato en todas
las CCAA, puesto que, sin igualdad de trato, no habria Sistema Nacional de Salud (SNS).

Casi 20 millones de pacientes créonicos y 9 millones de personas mayores de 65 afos, en Espafia, reclamaron cambios
para fortalecer nuestro SNS y dotarle de calidad y equidad crecientes, tanto en el medio rural como en las ciudades.

Trasladar a la realidad diaria de nuestra Sanidad, las 100 MEDIDAS, propuestas por Consejo Asesor de Pacientes
(CAP), es para el FEP el mejor camino para que la nueva etapa politica despeje incertidumbres y problemas que
preocupan a todos los ciudadanos y, sobre todo, a los que viven situaciones de marginalidad y de soledad.

I. foro espafiol de pacientes

100 MEDIDAS DE APOYO A
LOS PACIENTES Y A SUS ASOCIACIONES

Propuestas del

Consejo Asesor de Pacientes

MARZO DE 2019

foro espafol de pacientes [ |
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109.- Publicacion del dosespecial en SANIFAX
9 de mayo de 2019

El diario SANIFAX publicé como dosier especial el informe presentado por el Consejo Asesor de Pacientes “las 100
medidas de apoyo a los pacientes y a sus asociaciones” como documento integro de 19 paginas.

DOSIER
ESPECIAL

INFORME PRESENTADO POR EL
CONSEJO ASESOR DE PACIENTES:

"100 MEDIDAS DE APOYO A LOS
PACIENTES Y A SUS ASOCIACIONES”

EL DOCUMENTO CONSTA DE 19 PAGINAS

JUEVES DIA 09 DE MAYO DE 2019

PUBLICACION - A
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110.- “Dandole 3602 a la Seguridad del Paciente”
9 de mayo de 2019

En ese dia, se presenté en el 21 Congreso Nacional de Hospitales y Gestién Sanitaria (Santiago de Compostela,
8-10 de mayo) el estudio en el que participd el FEP “ Dandole 3602 a la Seguridad del Paciente” con una muestra
de 1.173 respuestas, por Anna Rodriguez Cala, directora de Estrategia del Institut Catala d' Oncologia (ICO) y
responsable del Comité de RSC y Etica de SEDISA.

4k 1 N

21 CONGRESO NAGIONAL DE
HOSPITALES Y GESTION SANITARIA

Innovacién: camino de sostenibilidad | Innovacién: camifio da sustentabilidade
Santiago de Compostela | 8,9y 10 de mayo de 2019

DANDOLE 360° A LA SEGURIDAD DEL PACIENTE
RESULTADOS DEL SONDEO

10 DE MAYO 1™
Anna Rodriguez Cala f_‘
Directora de Estrategia del Institut Catala d' Oncologia (ICO) ‘o

Responsable del Comité de RSC y Etica de SEDISA

01 CONGRESOACIONALDE i .
i VOESTONSANTARIA /3"

‘SEGURIDAD DEL PACIENTE

Con la colaboracién de: I=
i

Q BD  sesis Avanaz, sete de servicio de Medici

¥ Salud Piblica del Hospital Universitario Ramén y Cajal

Objetivo Obtener una vision 360° sobre la
Detectar retos en torno a la definicién, la priorizacion y el cumplimiento, €l plan de Seguridad del Paciente en Espafia,
accion y a implicacion de todos los protagonistas del sector que nos ayude a marcar las acciones

a desarrollar en el futuro y obtener

Metodologia unas recomendaciones detrabajo
- 1,650 participantes (directivos de la salud, profesionales de la calidad, desde una perspectiva global y

é hospital, ¥ pacientes) teniendo en cuenta las percepciones
+ Adaptacion de sondeo europeo en dos cuestionarios: profesionales y pacientes y necesidades de todos los

- Guestionario digital y anonimo implicados
- Trabajo de campo: 19 de marzo-26 de abril

2 CONGRESO NACIONAL DE

[ ack

Los pacientes creen (85%) que si los hospitales contaran con su participacion en el marco de la Seguridad

del Paciente, ayudaria a superar esos retos

Barreras mas importantes que ellos ven para poder participar (por orden)
1. Falta de informacion de su existencia (69,97%)

2. Desconfianza hacia la consideracion real de la opinion del paciente (43,34%)

3. Deberia ser desempefiado por alguien representativo de pacientes (asociacion de pacientes), (37,77%)
4. Falta de formacion para el desempefio (28,79%)

5. Falta de tiempo para la dedicacion (23,53%)

ESTUDIO - C
PUBLICACION - C
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111.- Estudio de apnea
9 de mayo de 2019

MEMORIA ANUAL DE ACTIVIDADES FEP 2019

El FEP colabord con la Agencia de Evaluacién de Tecnologia Sanitaria del Instituto de Salud Carlos lll, miembro de la

Red Espaiola de Agencias de Evaluacion de Tecnologias Sanitarias y Prestaciones del Sistema Nacional de Salud
(REDETS) y socio de la Red Europea de Agencias de Evaluacion de Tecnologia Sanitaria (EUnetHTA), en el estudio
del sistemas de estimulacion del nervio hipogloso (de los musculos de la lengua), para el tratamiento de la apnea

obstructiva del suefio.

Estimados Sefiores Foro de Pacientes:

Le escribo en nombre de la Agencia de Evaluacidn de Tecnolagia Sanitaria del Instituto
de Salud Carlos lif, miembro de o Red Espaiiola de Agencias de Evaluatidn de

i s y iones del Sistema Nacional de Solud (REDETS) y socio
de fo Red Europen de Agencias de Evaluacisn de Tecnologia Sanitaria (ElnettTa)

es una red de Agencias/instituciones de Evaluacién de Tecnologia:
Sanitarios Europeas con el opoyo de a UE (los detalles se pueden encontrar ogui:
hetp:/fwww. eunethta euf ) y REDETS es la red Espofiolo de Agencias de Evaluacién de
Tecnologios Sanitarias (http://www. redets. mschs gob.es/ . Actualmente, estamos
realizando una evaluacion de: Sistemas de estimulacion del nervio hipogloso [de los
miisculos de la lengua), pora el tratamiento de la apnea obstructiva del suefio”.

Esperamos que Uds. nas pusdon ayudar a contactar pac o grupos de

£n tratamiento de apnea obstructiva del suefio con estos dispositives de estimulacidn
de la lengua o con CPAP. Tombién pueden participor sus representantes o cuidedores.
Fs impartante que los pacientes puedan aportar su experiencia dnica para este informe
(par sjempla, sobre o5 resultadas ciinicos més importantes para elios).

Lo participocion de los pacientes (o sus representontes o cuidodores) en este informe
estd planificada para inicios de Junio hasta Agosto del 2019, Este informe serd
publicado en Febrero del 2020.

Todas los personas que ol final puedan participar, deberdn firmar una declaracion de
confidencialidad, asi como una declaracion de conflicto de intereses antes de su
participacidn.

Les rogomos nos avisen si puede a identificor o pasibles condidatos para

coloborar en este informe antes del 24 de Moyo

Un saluda,
Juan Pablo Chalco Orrego

Especialista en Medicing Preventiva y Salud Piblica

Agencia de Evaluacion de Tecnologios Sanitarias-Instituto de Salud Corfos 1,
Monforte de Lemos 5. Pobelion 4.

Teilsf, 518222010

Madrid 28029. Espafia.

Via respiratoria normal  Apnea obstructiva del suefio

Aire Aire

ESTUDIO - C

La via respiratoria estd abiertay La via respiratoria estd bloqueada y
el aire se mueve a través de ella el aire no se mueve a través de ella

£ Healthwise, Incorporatad
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112.- Congreso AFIBROM
10 de mayo de 2019

Se le invit6 al FEP a su participacidn en el Acto Inaugural de este Congreso.

AFIBROM
AFIBROM Asodiacisn de FIBROMIALGIA, SFC-EM y SOM de la Comunidad de Madrid

AFIBROM Asociacion de Fibromialgia ,SFC-EM y SQM
Madrid, a 29 de marzo de 2019

D. Jose Luis Baquero
Director del Foro Espaiiol de Pacientes

El préximo 12 de Mayo es el “Dia internacional de Fibromialgia”, como cada afo
AFIBROM Asociacion de Pacientes de Fibromialgia de la Comunidad de Madrid,
organizamos el Congreso del Dia Internacional, que congregara en Madrid a
destacados expertos, y especialistas que trabajan en visibilizar, concienciar y
sensibilizar sobre la enfermedad.

En estas jornadas se trataran temas de gran interés, posibles tratamientos y
nuevos abordajes de la enfermedad, nutricion, fibromialgia en nifios, beneficios
de actividad fisica en pacientes con fibromialgia, autocuidado de la salud, entre
otros, con el objetivo de mejorar la “Calidad de Vida”.

Por ello, seria un grato honor contar con su participacion en el Acto Inaugural de
este Congreso jque tendra lugar el 10 de mayo Viernes a las 9:30h, en la Calle

Vitruvio, 32

Ala espera de sus gratas noticias, un afectuoso saludo,

Diia. Luisa Fernanda Panadero
Presidenta
AFIBROM Asociacion de Fibromialgia ,SFC-EM y SQM

SEDE CENTRAL MADRID C/ Clara del Rey, 4 28002-Madrid TIf:913 567145  NIF — G81760886
www.afibrom.org - afibrom@afibrom.org

REUNION - A
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AFIBROM, Asociacion de Pacientes de Fibromialgia de la Comunidad de Madrid, organizé el Congreso del Dia
Internacional, que congregd en Madrid a destacados expertos, y especialistas que trabajan en visibilizar, concienciar
y sensibilizar sobre la enfermedad.

En essas jornadas se trataron temas de gran interés, posibles tratamientos y nuevos abordajes de la enfermedad,
nutricion, fibromialgia en nifos, beneficios de actividad fisica en pacientes con fibromialgia, autocuidado de la salud,
entre otros, con el objetivo de mejorar la “Calidad de Vida”.

AFIBROM

foro espafol de pacientes [ .
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113.- VIl Congreso Nacional de Pacientes Cronicos SEMERGEN
10 de mayo de 2019

SEMERGEN, Sociedad Espafiola de Médicos de Atencidn Primaria, pretendié con la celebracion de este Congreso
establecer un marco cientifico donde los pacientes crénicos fueran los protagonistas y donde quedara manifiesto
que la Atencidn Primaria de salud es el protagonista principal en la gestidn del paciente crénico.

Los pacientes, de modo individual o a través de asociaciones, tuvieron en este VII Congreso Nacional SEMERGEN de
Pacientes Crdnicos, el escenario perfecto para que las autoridades sanitarias conocieran la realidad de la cronicidad.
Un programa basado en foros debate de actualidad, actividades practicas tipo taller, experiencias, proyectos
educativos y herramientas de innovacidn tecnoldgica que son de utilidad para que el Congreso fuera lo mas
provechoso y cercano a la realidad diaria.

El FEP participd del Foro Debate 2. Presentacidn resultados del estudio de Buenas Practicas Clinicas en Diabetes
Mellitus:

http://2019.congresopacientescronicos.com/docs/programa.pdf

Congreso Nacionalde
VI I Pacientes Cronicos

SEMERGEN
Mo MURCIA 2019
) '.‘ :'f-' i (“‘ ’f W

]

K/ :

9 y ]0 de Mayo Hospital Clinico Universitario

Virgende la Arrixaca

“"SEMERGEN
. T AP

7/ Q) s izs

v e oo | h——
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114.- Grupo Nacional “Nursing now”
14 de mayo de 2019

El FEP acudié a la constitucion del Grupo Nacional “Nursing Now” Consejo General de Colegios Oficiales de
Enfermeria de Espafia, se destacé el importante trabajo desarrollado por las enfermeras y su bajo numero en
comparacion a la media europea.

9 Oncavmacion CoLecias oe ENFERMER(s Florentine Pérez Raya

¢ Consejo Generar Presidente

Madrid, 7 mayo 2019

D. Andoni Lorenzo GarmenDia
Presidente del Foro Espafiol de Pacientes

infofifursdepacientesore

Querido amigo,

Aprovechando la excelente oportunidad que nos brinda, un afio més, la conmemoracion
de nuestro Dia Internacional de la Enfermerfa, queremos llevar a cabo la presentacidn
institucional, ante nuestras autoridades e instituciones sanitarias de los sectores piblico y
privado, los lideres de la profesion enfermera y el conjunto de la sociedad espafiola de la
Campafia Nursing Now, una iniciativa que en nuestro pals, al igual que en la préctica totalidad
de los paises del mundo, ha generado entusiasmo, compromiso e ilusion en todas y cada una de
nuestras 300,000 enfermeras v enfermeros.

Nursing Now apuesta d porque las sean una parte clave de la
solucitn a los desafios de salud actuales, i e implementan, valoran e incluyen correctamente
en la toma de decisiones de salud.

Este acto va a tener lugar el proximo martes, dia 14 de mayo en la sede de nuestro
Consejo General y en él, quedard formalmente constituido el Grupo Nacional Nursing Now
Espafia. Es evidente que, para todos nosotros, seria mativo de profunda satisfaccion poder
contar con su presencia en este acto de singular trascendencia para la enfermeria espafiola.

Nos scompafiarin, ademis de otras personalidades enfermerss de nivel nacional,
europen € intemacional, la Sra. Ministra de Sanidad, Dra. M® Luisa Carcedo, Lord Crisp,
promotor de la campafia, el Director General del Consejo Internacional de Enfermeras, Dr.
Howard Caiton, el Secretario General de la Federacion Europea de , Dr. Paul de
Raeve y nuestra responsable Nussing Now en Espafia, a Dra. Adelaida Zabalegui.

Le agradezco de antemano su seguro interés por compartir con nosotros este memento
adjunténdole Ja cotrespondiente tarjeta de invitacion.

Cordialmente,

LIDERAZGO - B
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115.- Presentacion del libro RELACION MEDICO-PACIENTE
16 de mayo de 2019

El FEP participd de la presentacidn organizada por el CEU del libro del que también fue autor, la “Relacién medico-
paciente. Claves para un encuentro humanizado”, dando la visién del paciente.

https://books.google.es/books?id=u90fDWAAQBAJ&printsec=frontcover&hl=es&source=ghs ge summary r&cad=0#v=onepage&q&f=false

Il forc espariol de pacientes

i ACTO DE PRESENTACION
‘RELACION MEDICO-PACIENTE. Claves para un encuentro humanizado”

BIENVENIDA
Prof. Tomss Chivato Pérez, Decano de la Facultad de Medicina CEU San Pablo y
Prof. Juan Ignacio Grande, Vicesecretario General
del Instituto de Humanidades Angel Ayala.

“ES NECESARIA LA REHTUMANTZACION DEL ACTO MEDICO
ENZLSICLO XXT?
Prof. Tomds Chivato Pérez
“LA VISIONDEL PACIENTE"

Dr. José Luis Baquero Ubeda
[’RESEI_'['ACION DEL LIBRO:
“RELACION MEDICO-PACIENTE.
CLAVES PARA UN ENCUENTRO HUMANIZADO"
Prof. Antonio Pifias Mesa
DEBATE
Moderador: Prof. Jestis Sanchez Martos

Real Academia Nacional Jueves, 16 de mayo de 2019, 18.00h. Con el apoyo de:
de Medicina de Espaia Tt

5 ] Salén de Acts ARM
£ S o[ FaEs FaRMA

— ) &= cru

JIC-PACIENTE
S PARA UN ENCUENTRO HUMANIZADO

ONM

LA RELACION MEDICO-PACIENTE

La vision del paciente

LA KELACHON MEDICO- PACTENTE
s e e Ve vt

et b P
e
e

Dr. Jose Luis Baquero

ector wrd
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116.- Grupo de Trabajo de Medicamentos Peligrosos
17 de mayo de 2019

La sede del Instituto Nacional de Seguridad y Salud en el Trabajo (INSST) - organismo dependiente del Ministerio de
Trabajo- acogié una reunién para abordar un problema que afecta a miles de profesionales de salud como son los
riesgos asociados al manejo de medicamentos peligrosos. La alianza que conforma el Consejo General de
Enfermeria, junto a sindicatos, sociedades cientificas y pacientes (representados por el FEP) trasladd a los
responsables del INSST la necesidad de actuar urgentemente en este terreno ante la desproteccion que sufren miles
de profesionales sanitarios, principalmente las enfermeras, en el manejo diario de seglin qué productos.

Creacion de la comision con
el erio de Trabajo sobre
medicamentos peligrosos

GRUPO DE TRABAIJO - C

foro espanol de pacientes [ .
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117.- XVIII “Premio Reflexiones”
20 de mayo de 2019

Sanitaria 2000 reconocié en la XVIIl edicién de los Premios Reflexiones, que otorga a los mejores articulos de opinidn
publicados el afio anterior con relacidn al mundo sanitario, a tres columnas en las que se abordaba el feminismo,
humanizacion de la asistencia sanitaria y la necesaria unién entre las asociaciones de pacientes.

Andoni Lorenzo, presidente del FEP, recogid el tercer accésit por su articulo 'Una herramienta necesaria para la

unidad', donde destacaba la importancia de la unidad entre asociaciones de pacientes reflejada en la Mesa Estatal
de Pacientes.

» redaccion médica «

LIDERAZGO - B
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118.- Multi-Stakeholders Meeting EPF
21 de mayo de 2019

Participacion del FEP en la quinta reunién del Multi-Stakeholders Meeting en 2019, celebrada en las instalaciones
del EPC en Bruselas.

Agenda Ve,
g European

Payments Council
EIPP MSG 015-19 European Payments Council AISBL
Version 1.0 Cours Saint-Michel, 30 - B - 1040 Brussels
12 June 2019 T+3227333533

Entreprise N"0873.268.927
Public secretariat@epc-cep.eu

Approved
EPC Multi-Stakeholder Group on E-invoicing Presentation and

Payment (EIPP MSG)

Venue: EPC Secretariat office, Securex building 6th floor, Cours Saint-Michel 30A, 1040 Brussels
Distribution: EIPP MSG

Meeting Date: 21 May 2019 — 10h30 to 16h30

1 | Introduction by the Group’s co-chairs and the EIPP MSG 015-19
secretariat; presentation and approval of the agenda
2 | Review and approval of the previous meeting’s minutes | EIPP MSG 014-19

3 | Review the 2™ draft of the Business Justification EIPP MSG 009-19
document

4 | Review the MDR draft EIPP MSG 009-19
Lunch break

5 | Prepare the public consultation “E-invoice Electronic

Presentment and
Presentment Service
_20190513.pdf”

6 | AOB o
Closure of meeting ar

foro espafol de pacientes [ .
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119.- Poster en Congreso de la SER

21 de mayo de 2019

El FEP publicé el poster del “Proyecto AFRONTAR. Experiencia del afrontamiento de la afectacion emocional y social
de la enfermedad” en el XLV Congreso Nacional de la Sociedad Espafiola de Reumatologia en Valencia, dando a
conocer asi las inquietudes de los pacientes afectados de artritis reumatoide.

AFr@ntAR

Introduccidn

Aunque la CME define |a salud como un estade de
Bienestar fisico, pEiquico y soclal, ¥ no stlo como [
ausencla de enfermedad’, los pacienies con arirtis
reumattide (AR} declaran gue e TatvTiERSs 3E
drigs 3 combatir i3 afectscien flsica y apenas [
emncional y sl

Como affontemos los dislivios problemas que
L]

XLV Congreso Macional de la SER
Walencia, 21 al 24 g2 mayo de 2018

AfrontAR la artritis: Qué situaciones afectan emocionalmente al
paciente con artritis reumatoide y como resolverlas efectivamente

2. Cactafisda’; J B. Hegron Tormss?, M

1 Sarvicic da Fsesmaiciogie, Hosplal Uiniescafinric du La Princams, 115-Princu, (Maditl], 3 irsifuls de Sei] Muscusonsgseiition - Inibios: Madrid), 3 Dimcions de Expedencn del Pacnis, Hospisl Sast Josn de i (Tasoskana], 4 Direciar y coordirmcior chanic, Fass Eapatil de Pachesten Madi)

Métodos

En una fxse previa (proyechy OpinARI se idenSficann
sRuaciones con Impacts emoconsl ¥ social Regative que
podian surgir en el transourso de 2 AR.

1. Un giup2 nominal de pagientes, siguendo e métode
de McMillan®, selecciond |as cusio siuaciones con
mayor afectacion emocional del listsdo previo.

Z sendos a ies ¥

surjan duranss iy BT E ]
desenlace en muchas variables de reswitado y en
aquelas relacknadas ton (2 calldad de vida.

Objetivo

mb@sog, == vsioraron (de 0 a 10, indicards &l O
“staiments  gesaconssisdxt  y 10 “mhiments
aconsejada®), en cada shuackén, B esialegias de
afrontamienict

El Foro Ecpanol ds 1
puss =n marcha =1 proyescshe AFRONTAR, que

pretends mejorar la capackiad de
paciente con AR:

1. ldenficandc s sihiaciones con  mayor
afectacion emodoral ¥ sodal negaliva en
pacientes con AR

2. Valorando |3 frECUENCES ¥ AOECUACKN de varis
estraiegiss de afrontsmiento.

Bibliografia

e
T BATE
[ -
£TY
e .
[y ey

IR TS IS I TS RS e
¢ R

Fromovido per
Foro Espafiol de Pacientes y GonAmrits.

™ 05pa il i paCioraE

Froyecto firanciade por BMS

s — G CHIS P Esoiver & probiems
- juntz 3 o 2 Auboorog - Seharss o cups
del & Expresar i gue s sente
& Pencamisnts decisersivn — Imagnay ttusionss

s

B Bucoar 2poyo 2n ura perona de corfarzy

‘8. Reechructuracion eognithva - Inteniar ver [ situaciin de
foma dfereniz

7. IgnorEr = prmeiama

B Fotiracs coolal - £ v parsonas o SELTones conmet
Se calouié la mediana y range intercuariios (RICL ¥
significacion  estadistica de fas  diferencas  enire
paciemes ¥ madicos (T de Shudant) (a=0,05).
Se consideraron resomendadac  lat  esiiegias
vaioradas con 8, 8 ¥ 10 y desasoncejadac las valoradas
como 1,263
El tamafc musstral predsterminsds, de 100, fuvs en
cuenta la estmacién poblacional d= personas con AR en
Espafia®, un nivel de conflanza del 25% y un emor
muesiral inferior al 10%7.
El proyecho fue aprobado por el TEIm del hospital de La
Prncesa, Madrid.

Conclusiones

Las sEuaciones con mayor Impacto emocional Negatve en la AR 500 las que ponen al medico y al pacienie enfrentadcs £n CUBND 3 13 PErCERCIoR de s emfermedad ¥ Su Contol.

Las estrategias mas recomendadas son:
* Lo Pescilcitn prosceva y
* L expresion amocional.

En general, pacientes y especialstas tiensn opiniones parecidas, aunque &n cusiquier C¥so M3y mucha variablidad de opiniones, y ko5 madcos tenden 3 dar respusstas mas
exiremas y cabegdricas. Médcoos y pacientes deberfan tener un espacio v disposiciin para valormr como se enfrentan emecionaiments: a la AR.

|D. Mavarmo Rubdod, JL. Bagquers Ubedad y L. Canmona®

P230

Resultados

Ze reciutanon 107 paclenies procedentes de todas las CCAM ¥ 31 reamatologos procedentes de 13 CCAA, de los
que partciparcn de forma valda 100 (33%) ¥ 17 (S5% ) respectvaments.

Las gusire siusolonss que mas regatiameme afectan, &n opiritn o= los paclentes ¥ sus médcos son:
1) El paciente siente que su enfermedsd Evoliciona peor de o que coments el madioo.
2) El pacienie desconoce aspecios del control y seguimienio de su enfermedad.
3} El paciente slente gue no pariicios reaiments en la toma de decisiones.
2} [El paciente e5a8 Insatistecho con & rammients giobal recbido.
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120.- Publicaciones Enfermeria Escolar
22 de mayo de 2019

El FEP participd en la difusion de la demanda de Enfermeria Escolar.

mds leida de Espana

ESNOTICIA Coronavinus Espafia  Contagio coronavirus  Coronavirus Valencia  VOX  Actividades esenciales  Cuota autdnomos  Estados Unidos Maduro  Renta 2020

mujerhoy La revista femenina @“
e 18

fv 0@ NACIONAL SEVILLA Inicio sesin | Registro €3

ABC EDUCACION Buscsr Q

Espaiav Internacional Economiav Sociedad Madridv Familiav Opinionv Deportesv Gentev Culturav Ciencia Historia Viajarv  Playv Bienestary Mas =

ABC FAMILIA Padresehijos Parejas Educacion Mayores Familiasana Planes conniios Mujeres Bebés

Padres y profesores piden un profesional de enfermeria
por colegio

@ En nuestro pais hay una poblacion de mas de 8,5 millones de nifos y jovenes que cursan sus estudios en los 32.000 centros

5_il =
ABCPLAY

CINE

SERIES
TV

.& Carlota Fominaya « SEGUIR

MADRID - Actusizado 220052019 01:27h D GUARDAR

+‘-0~JE|

Un profesional de enfermeria por cada
uno de los 32.000 centros escolares del
pais, tanto piblicos como privados que

NOTICIAS RELACIONADAS

Parapléjicos pone en
marcha una consulta de

existen en Espafia. Esa es la peticién del teleasistencia para
Foro Espaiiol de Pacientes (FEP), el lesionados medulares
Sindicato Independiente de la El Gobierno aprueba que
Ensenanza Publica (ANPE), la los enfermeros puedan

Federaci6n Espaiiola de Diabetes recetar medicamentos

(FEDE), y el Sindicato de Enfermeria «Ayudamos a eliminar

(SATSE), quienes han unido sus fuerzas bulos sobre la diabetes y a
2 PRI g PR hacer vida normal»

foro espanol de pacientes -.

PUBLICACION - A




I=feosrgaﬁol de MEMORIA ANUAL DE ACTIVIDADES FEP 2019

Bpacientes

121.- Biosimilares en Castilla - La Mancha
22 de mayo de 2019

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

Para ello, Diariofarma convocé este encuentro en Castilla-La Mancha en el que participaron tanto representantes
de la Consejeria de Sanidad, como clinicos, asi como un representante de los pacientes (representados por el FEP)
y un representante de la industria farmacéutica.

diariofarma

La informacin chave de la farmacia y del medicamenis

04 de junio ded 2013

Politica  Profesian n  Terapéutica Opinidn  Farmacia Asistencial  F. Hospitalaria  Documentacion  Registro a la newsletter

encuentrod-expertos BRI s son e
[ [ 5= BN

¢Cuales son las claves del liderazgo de
Castilla-La Mancha en biosimilares?

Quieres saber la Gltins de...

5 de Farmacia - Consensa

Actividades DF destacadas

iflon explicd les claves del NICE & las
Diputades y Senadares

Comparte esta

Castilla-La Mancha liders, segiin los datos del Ministerio de Sanidad, = DOCE

uso de biosimilares en los hospitales def Sistemna MNacional de Salud.

Las claves, s2gdin la propia administracion regional han sido z Q ﬂ
informacién v formacion a profesionales v pacientes, |a implicacidn de =] S=Er
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122.- Debate sanitario SEDISA
22 de mayo de 2019

El FEP acudié al debate Sanitario organizado por la Sociedad Espafiola de Directivos de la Salud (SEDISA) y la
Agrupacién Territorial de SEDISA en Madrid ante las Elecciones Autondmicas del 26 de mayo de 2019, en el que
participaron representantes de los principales partidos politicos y de entidades del sector (patronales,
organizaciones de pacientes, sociedades cientificas, etcétera).

foro espafnol de pacientes [ | .I
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123.- Estudio IDIS de experiencia del paciente en oncologia
23 de mayo de 2019

En este marco, la Fundacion Instituto para el Desarrollo e Integracién de la Sanidad (Fundacidn IDIS), quiso analizar
la experiencia que viven los pacientes oncolégicos a lo largo de toda su relacién con la sanidad privada. Asi, el
presente informe, “Experiencia del paciente oncoldgico: evolucién, procesos y roles” —parte de la

investigacion llevada a cabo en el estudio “Experiencia de Paciente en sanidad privada 2019. Evolucién, procesos y
roles”— pretendia entender el viaje del paciente oncolégico durante su interaccidn con el entorno sanitario, desde
que se le diagnostica la enfermedad.

El FEP formo parte del Comité de Expertos que trabajaron en el proyecto de Experiencia del paciente con cancer
promovido por IDIS.

YROUES 4o
COMITE DE EXPERTOS
» Alberto Garcia Romero, Analiza - Jorge Gonzilez, AEC
» Fernando Imbernén, Asisa = Juan Manuel Ortiz, AGP
= Virginia Acha Echarri, Caser = Jose Luis Baquero, Foro espafol de padentes
« Cristina Cerezo, Fresenius = Carina Escobar, Plataforma de organizaciones
= Natalia Carballo Cabrera, Genesis Care de pacientes
» Jorge Luis Lorenzo, HM Hospitales « Carlos Hernando, Accenture
« Isabel Urrutia, IMQ = M= Teresa Martin Madrigal, Amgen
« Ignacio Conde, Innova Ocular « Desire Rodriguez Bezos, Boston Scentific
- Dolores Sempere Talens, Mapfre = Jorge azquez, Esteve
» Leticia Moral, Quirdnsalud » Mariam Pérez, Johnson & Johnson
» Carolina Blanco, Recoletas » Concha Querol, Medtronic
= Lola Server, Ribera Salud » Eduardo Bueno, Novo Nordisk
» Eduardo Diaz Moreno, Sanitas = Alberto Lopez, Pfizer
= Maria José Salcedo, SegurCaixa Adeslas « Angeles Barrios, Phillips
» Paula Vallejo, Vithas » Maria José Noval, Roche

RESPONSABLES (IDIS Y LUKKAP)
El equipa responsable del trabajo de campo del estudio "Experiencia de paciente en sanidad
privada 2019. Evolucién, procesos y roles” esta formado por profesionales de IDIS y de Lukkap

Customer Experience:
EX pE RI E_N CIA DEL pACI E NTE Coordinacién: Manuel Vilches, Director General de Fundacian IDIS y Alberto Cérdoba, Socio
ONCOLOGICO EN SANIDAD Director de Lukkap Customer Experience.
PRIVADA: EVOLUCION, « Maria Hernanz, Lukkap Datag&Analytics - Fernando Mugarza, Fundacion IDIS
= Elena Garrido, Lukkap Customer Experience  « Mayte Segura, Fundacion IDIS
PROCESOS Y ROLES » Lara Centol, Lukkap Customer Experience

» Maria Beamonte, Lukkap
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124.- Encuentro “Atencion domiciliaria: continuidad asistencial“
23 de mayo de 2019

El Hospital 12 de Octubre acogid el pasado jueves 23 de mayo la | Jornada Urgencias Tiempo - Dependientes sobre
Cédigos SERMAS, organizada por el SUMMA 112, el Servicio de Urgencias Medicas de la Comunidad de Madrid junto
con resto de instituciones sanitarias del Servicio Madrilefio de Salud (SERMAS).

La jornada se centrd en el andlisis del desarrollo de los cddigos asistenciales sanitarios para la atencién de las
urgencias con la intervencion de profesionales y pacientes.

Estos cédigos de urgencias se aplican a ictus, infartos, cero - PCR, sepsis y traumas, y esas fueron las temdticas que
vertebraron las mesas de la jornada.

El FEP participé como ponente.

a-B SUMMA 112
o | JORNADA

URGENCIAS TIEMPO-DEPENDIENTES -

gs AT 0' S
CODIGOS SERMAS B o TS S

23

mayo
2019

Salén de Ados

de la Residencia General

del Hospital Universitario
Doce de Oclubr

© #CodligosSERMAS 19
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125.- Acuerdo Marco de Colaboracion FEP-CGE

23 de mayo de 2019

El FEP y el Consejo General de Enfermeria (CGE) tuvieron por objetivo del presente convenio el establecer un marco
de actuacién para la colaboracion 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 promocidn de la educacién y la prevencién en el dmbito

de la salud.

II““" o *

Convenio Marco de Colaboracién FEP - CGE

EL PRESENTE CONVENIO MARCO DE COLABORACION

F1 FORO ESPASOL DE PACTENTES (en adelar
Nicolds ° 1; 28013 N

EXPONEN

LAS PARTES CONVIENEN LAS CLAUSULAS:

PRIMERA. OBJETO DEL CONVENIO

e
.-
i
Xe

Convenio Marco de Colaboracién FEP - CGE

SEGUNDA. FORMALIZACION DE ACCIONES CONJUNTAS

TERCERA. OBLIGACIONES

Lao

CUARTA. DURACION

Elp

QUINTA. CONFIDENCIALIDAD

Toda la

MEMORIA ANUAL DE ACTIVIDADES FEP 2019

i)
-m.
i
H
Xe

ACUERDO - B

Convenio Marco de Colaboracién FEP - CGE

Convenio Marco de Colsboracion en la fecha

FL PRESIDENTE CONSEJO GENERAL DE
COLEGIOS OFICIALES DE ENFERMERIA DE
| ESPARA/ |

Florentino Pérer Raya
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126.- Recomendaciones de Practicas Seguras por el Ministerio
24 de mayo de 2019

En el marco de la Estrategia de Seguridad del Paciente y de la Estrategia para el Abordaje de la Cronicidad del
Sistema Nacional de Salud trabajamos en unas “Recomendaciones de Practicas Seguras en la Conciliacion de la
Medicacién al Alta Hospitalaria en Pacientes Crénicos”.

Este trabajo fue promovido por el Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar Social y desarrollado en
colaboracién con el Instituto para el Uso Seguro de los Medicamentos de Espafia (ISMP-Espafia).

Contd con el apoyo de un grupo de profesionales expertos en conciliacion de la medicaciéon y, elaboraron un texto,
como primera propuesta de redaccion, sometido a la consideracién y envio de comentarios bajo la perspectiva que
vieran oportuna. Igualmente y con el objetivo de alcanzar un consenso entre todo el SNS, recabamos la opinién de
las Sociedades Cientificas y de las Comunidades Autdnomas, a través de los comités de las Estrategias implicadas.

El FEP particip6 de su revision.

~ BBIP . MINISTERIO
5 = DE SANIDAD, CONSUMO
< > Y BIENESTAR SOCIAL

Madrid a 23 de Mayo de 2019

Estimads D. José Luis Baguero:

En el marco de la Estrategia de Seguridad del Paciemte y de la Estrategia para
&l Abordeje de la Cronicidad del Sistema Nacional de Salud estamos trabagjands en
wies “Recomendaciones de Prdcticas Seguras en la Conciliacidn de la Medicacion al
Alia Hospitalaria en Pacientes Cronicos™.

Esto trabajo astd promovido por el Mnisterio ds Sanidad, Consumo v Bienestar
Social y se desarrolla en colaboracién con el Institulo para el Uso Seguro de los
Medicamentos de Espaia (ISMP-Esparia).

Con el apoye de wn zrups de profesionales expertos en conciliacion de la
medicacién hemos eiaborado wn texto, como primera propuesta de redaccién, que nos
gustaria somelieran a su consideracion ¥ nos enviaran los comeriarios que bajo su
perspectiva pusdan ser oportuncs. lguaiments y con el objetie do alcamm wn
consenso entre tads el SNS, recabaremos la opinion d las Sociedades Cientificas y de
las Connmidades Auténomas, a través de Jos comités de las Estrategias implicads.

Les 05 enviaran sus a la siguiente direccion de
correo slectronica (npristo@msshs.es) y (buzpas@mschs.es) antes del proximo 10 de
Junio.

Muchas gracias por su colaboracion

Reciba un cordial saludo,

GRUPO DE TRABAJO - C
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127.- Conciliacion de la medicacidn en el paciente crénico
24 de mayo de 2019

Dentro del marco de la Estaretgia de Seguridad del Paciente y de la Estrategia para el abordaje de la Cronicidad del
SNS, se nos invitd a revisar las “recomendaciones para la conciliacién de la medicacién en pacientes crinicos”
promovido desde el Ministerio.

‘SusDRECCON CansRuL
* = MINISTERIO DE CALIDAD E VOVACON
= DE SANIDAD, CONSUMO p
b1l : Y BIENESTAR SOCIAL Lok

SUBORECTORA GENERAL

Madrid, a 24 de Abril de 2019
Estimado Presidente
En el marco de la Estrategia de Seguridad del Paciente y de la Estrategia para

el Abordaje de la Cronicidad del Sistem: icional de Salud estamos elaborando unas
x iones para la conciliacion de la in en pacientes cronicos”"

Este trabajo estd financiado por ¢l Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar
Social (MSCBS) y se desarrolla en colaboracidn con el Instituto para el Uso Seguro de

los Medicamentos de Esparia (ISMP-Espaiia). -
Para la elaboracion del documento se quiere contar, ademds de con las Comu- Il oro osparil co pacientes
nidades ¥ Soci Cientificas i enel de los pa-
cientes cronicos, con la perspectiva y experiencia de los pacientes, para que la conci-
liacién de la medicacion sea una prdctica segura y de calidad, integrada en la atencién MINISTERIO DE SANIDAD, CONSUMO Y BIENESTAR SOCIAL
al paciente crénico. Directora General de Salud Péblica, Calidad e Innovacién

del Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar Social

Por este motivo, me dirijo a usted para solicitarle que fenga a bien designar a Paseo del Prado, 1820

un representante de su asociacion para la revision de este documento. 28072 Madiid
Le agradeceria nos remita su contestacién antes del 15 de mayo a a Nuria Prie-
to (nprieto(@ es)y a sn{@mscbs.e. argados de gestionar
este proyecto a nivel del MSCBSI.
" wf/ '_"Slﬂl{i? '7ﬂlrm;ﬂ :"ﬂl ; con 'm/ " en - D. Andoni Lorenzo Garmendia, con DNI 16266846-G, como presidente del Foro Espafiol de
que. ¢ Icuprd ¢} ompre.de (os puriicipantes an el proyecto. g Pacientes (FEP), con CIF G63782551 y que figura inscrito en el Registro Nacional de Asociaciones
3 con el nimero 584449,
CERTIFICO
Muchas gracias por su colaboracién.
Que el FEP acepta integrarse en el Comité Técnico de fa Estrategia para el Abordaje de la
Cronicidad en el Sistema Nacional de Sanidad.
Reciba un cordial saludo, 3

De no poder ir yo como presidente del FEP en persona, se designa como representante del FEP al
Dr. José Luis Baquero Ubeda, actual director y coordinador cientifico del FEP (tel.: 600911201 e-
mail: jlbaguero@forodepacientes.org). .

Y para que conste y surta los efectos oportunos, expido el presente certificado, en Vitoria a 27 de
marzo de dos mil diecinueve

=
\
i

Inscrita en el

Foro Es
G/ Virdiana n* 9, portal H; 1° izq. 26018 Madrid
Tol. 91140 1991 (de 10:00h 14:00n) Fax: 61 223 0830 info@orodepacientes.org www.forodepacientes.org

spafol de Pacentes.
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128.- V Encuentro Global de Farmacia Hospitalaria
24 de mayo de 2019

El FEP participd en la mesa de Seguridad del paciente oncoldgico y la trazabilidad del medicamento del V Encuentro
Global de la Farmacia Hospitalaria.

ENCUENTRO GLOBAL
YAFARMACIA
HOSP|T LARIA

JUEVES 23 DE MAYO R mtmummumvmmmﬂs 7100 LASEURIAD DEL PACIENTE ONCOLOGCD Y LA TRAZABLIDAD DEL METICAMENTD
7 L= e o hsoel” por ba SEFH - Was de adritistracksiy escalieo Y Niatefo de ios fiflincos: cilio fepercide o
WiCh COMDADE TRABAID criterlos estatdar o ceilros y COMZ - um-wumm b efkcleticls Y affovechaliiento del rodicks - bictathees Biickedoas of ks
L fogfar i achefefich del traaitietio del pacieate extefo Y ealeief bs actides ¥ i b gestiin o o de el NS
oh. ACTO INAUGURAL hacls ks medichas ‘akemat Moderadora
e Moderader
: | hem Lozao BsNquer Cristha Gotel Pire
Vicepreadenta de bs Sociedhd Expaficks de Farmaas - Jose Akatilo Ratnelc GalTide ‘ FarmacAuics del Hogpitdl Cinos San Carles [Madrd].
Kozpitabaris [SE°H] Servicic de Farmacia del Kol La Pax Madrd|
José Mafts Piio Gefcle Ponentse Ponentes
Prasidents d= Sanitaria 2000 3 Frateizco Aysls do ks Pefis
w o] Alberto Frutos Pérez-Surlo _ Stocin e Oncdoga Madiza del Senvige de Kematdge y
1700k, INTESRADON DEL FARMACELITICO D HOSPTAL EN CADA EQUIPO ASISTENCIAL p Serdcio de Farmacis del Hopial Cirico Lano Bless (faragees). Oncologa del Hozpital Maraless Mesegues (Murcal
U fafTacatico &2 cads seVicko ko, jes posibie? - e Poshilldades tese = N
drmnmenummmmmpr-«w Gestiin ce Jater Marcs Martines Joss Luks Baquero Ubeds
medcaetos de allo Bspacto - Optiliadn de Uso de Artbiticos: aciefdo Jefe: de Seccicn del Sendcia de Mediona Interma del » Director y cocrdinader centiion éd Fore Expafiol de Podertes.
elilre o SEFH y ka AEMPS fa establocer hdcadores ¥ fegislros d cotstitia. Hezgitad Dinioe Son Carlos [Maded] " S,
tokeadas Mitica Cltosiile Martl
= Qiys Morkeaguds Piqueras Jefs i Serviio de Farmacia dal Hnzptal Doctor et Voercial.
Malte Safobe CarTicas " J2 de Serviio de Promooicn y Educacion pera b Sald de s
3 de Sericiz de Farmac del Korgital de Nenarra. Conzrjeria e Sad de ka fngion de Murca
mthmm:&mmmg
Ponzites lsair Radiguez Pefily
Belan Canitin Avarez Jefa de Servicio d Formecia del Fospital Arquitecta M Jozs Tatoés Alcteo
Drctors Médios el Compiso Asisncal de Segova. Narzide de Ferrd |La Consial ) Senvicio de Farmad de la Furdadiin Onkslegihms [Sen Sebastiin]
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129.- Estudio MERCO
24 de mayo de 2019

El FEP participé del estudio MERCO de empresas lideres.

Merco es el monitor de reputacion de referencia en lberoamérica por sus garantias de independencia e
imparcialidad, contando con la participacién de mdas de 47.556 encuestados entre los que estan los siguientes
expertos: directivos de grandes empresas (1.282), periodistas de informacién econdmica (111), catedraticos del
area de empresa (75), analistas financieros (103), lideres de opinién (101), social media managers (84), ONG (125),
sindicatos (100), asociaciones de consumidores (100) etc.; asi como 8.289 ciudadanos y 37.042 trabajadores.

Ademas analiza cerca de 200 indicadores de gestion.

Top 10 de Empresas con mejor reputacion en Espaiia

Empresa 208 2014 Ewalucidn
INDITEX 12 1t —
MERCADOMNA 2z 22 —
REPSOL a2 = t
SANTANDER e 4= ‘
TELEFONICA &2 52 "
CAIXABANK ie 62 ‘I‘
GRUPD SOCIAL ONCE ae 7 "
MAPFRE 9 Be "
IKEA 120 g "
BEVA 4= 102 l

ESTUDIO - C

Puntuacidn

SN NN NN e m e g
B8 EEERIERES
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130.- Formacion sobre Genéricos
28 de mayo de 2019

La Asociacion Espaiiola de Medicamentos Genéricos (Aeseg) celebrd la jornada 'Medicamentos genéricos: coste-
efectividad para el sistema y acceso para el paciente', en colaboracién con las organizaciones de pacientes Alianza
General de Pacientes (AGP) y Foro Espaiiol de Pacientes (FEP).

En el encuentro, dirigido a miembros de las juntas directivas de las asociaciones de pacientes, participaron el
presidente de la AGP, Juan Manuel Ortiz, y el director y coordinador cientifico del FEP, José Luis Baquero, junto con
el secretario general de Aeseg, Angel Luis Rodriguez de la Cuerda.

Las dos ponencias estuvieron a cargo de la secretaria general del Consejo General de Colegios Oficiales de
Farmacéuticos (Cgcof), Raquel Martinez; y el farmacdlogo, profesor emérito de la Universidad de Salamanca,

Alfonso Dominguez-Gi Hurlé.

El FEP respaldé la inicitiva, que fue continuada por un soporte en video para su difusidén on-line.

ORGANIZA: COLABORAN
'l i

a ese@ - I— Alinz
H Pacientes

MEDICAMENTOS GENERICOS: MARTES, 28 DE MAYO DE 2019

COSTE-EFECTIVIDAD PARA EL SISTEMA INSTITUTO DE SALUD CARLOS il

Y ACCESO PARA EL PACIENTE ECLE A RACIOADE S RMRAD.

/ N N N N N 7 3
€ % . £ D ‘,‘
{ ¢ [} [

¥
MEDICAMENTOS GENERICOS: COSTE-EFECTIVIDAD PARA EL SISTEMA Y ACCESO PARA EL
PACIENTE
Martes, 28 de mayo de 2019 - Instituto de Salud Carlos lll. Escuela Nacional de Sanidad

Salon de Actos “Francisco Xavier Balmis™ — Pabelion 7
Avenida Monforte de Lemos, 5, 28029 Madrid

11:30  Bienvenida e inauguracion
« Juan Manuel Ortiz, presidente de la Alianza General de Pacientes (AGP)
« Andoni Lorenzo, presidente del Foro Espafiol de Pacientes (FEP)
- Angel Luis Rodriguez de la Cuerda, secretario general de AESEG

11:45  “El valor del medicamento genérico en el Sistema Nacional de Salud'
« Jesiis Aguilar, presidente del Consejo General de Colegios Oficiales de
Farmacéuticos y miembro del Consejo Asesor de AESEG

12:05 Preguntas
12:30  “El medicamento en el organismo”
« Alfonso Dominguez-Gil Huré, Catedratico Emérito de la Universidad de
Salamanca, referente nacional en los campos de
a biofarmacia y farmacocinética y de la famacia hospitalaria
13:00 Preguntas
13:20 Clausura

13:30  Vino espafiol

¥ Relaciones

Se ruega confirmacion de asistencia por email a Marisol Atencio Alvarez, coordinadora de
c 6 de AESEG
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FORMACION - A

foro espafol de pacientes [ .




R i MEMORIA ANUAL DE ACTIVIDADES FEP 2019

Bpacientes

131.- Dia Mundial sin Tabaco 2019
30 de mayo de 2019

La Plataforma Estatal de Enfermera Escolar (de la que forma parte el FEP) compartié con la OMS la necesidad
de seguir trabajando en la concienciacién sobre los efectos nocivos y letales del consumo de tabaco y recalcd
que la implantacidn generalizada de la enfermera o enfermero en todos los centros educativos supondria una
gran herramienta para informar y sensibilizar a los nifios, nifias y jévenes.

Dia Mundial sin Tabaco 2013

Enfermeras en los colegios para evitar el
inicio del consumo de tabaco entre los
nifnos, ninas y jovenes

+ La Plataforma Estatal de Enfermera Escolar comparte con la OMS la
necesidad de seguir trabzjando en la concienciacidn sobre los
efectos nocivos y letales del consumo de tabaco y recalca que la
implantacion generalizada de la enfermera o enfermere en todos los
centros educativos supondna una gran herramienta para informar y
sensibilizar a los nifios, nifias y jovanes

+ Las enfermeras y enfermeros pueden realizar talleres, seminarios y
otro tipe de actividades informativas dirigidas los alumnos y
alumnas del centro educative, asi como a los padres y madres, a
través, por ejemplo, de las Escuelas de Padres y Madres, y también
al profesorado y al resto de comunidad educativa. “El ohjetive dlfima no &5 otro que evitar que no s= inicien 2n el consurmo del

tabaca o ko abandonen sies 2 caso, ¥, ademds, qus conciencizn tambign & su

familiares y personas de su entomo mas cercane sobre lo perjudicial que es

Madrid, 30 de mayo de 2019.- La Plataforma Eststal de Enfenmera Escolar se fumnar pars todos y todas.” apunta.

ha sumado a ls c-ampana de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), con

motivo del Dia Mundial =in Tabaco 2018, y ha insistido en que contar can la En conersto, las enfermeras y enfermeros pueden reslizar talleres, seminarios
presencia permanents de una enfermera o enfermero en un centro educative y ofro tipe de actividades informativas dirigidss = los slumnos y slumnas del
puzde colaborar de mansra decisiva en evitar el inicio del consuma de tabaco cantra, 3si como 3 los padres y madres, 2 ravés, por gjempls, de las Escustas
enirelos ninos, nifias y jduenes espafiales. de Padres y Madres, y también al profesorade v al resto de comunidad

La Plataforma, constituida por = Sindicato de Enfermeria, SATSE, el Foro educstiva, spunts |3 Plataforma Estatal de Em =3 Bscoiar

Espanol de Facientes, FEP, &l Sindicato Indegendients de la Ensefianza Pitlica
AMNPE, y |a Federacién Espafiala d= Diabetss, FEDE, comparte con la OMS la
necesidad de seguir trabajando en la concienciacidn sobre los efectos nocivos y
l=tales del consumo de tabaco v |3 exposicidn 3l huma de tsbaco sjeno.

Lz Platsforma se ha mostrado muy preccupsda por las conclusiones de
distintos estudios, como I3 Encuests Macional de! Consumo de Drogss
EDADES, que concluys que la proporcion de adulies (d= 15 a 84 anos) que
afirman gue consumen tabaco a diarig es del 34 por ciento, habigndose
registrado un incremento en los Ulimes ahos.

Por ello, desde la Plataforma s= recalca que |a implantacion generslfizada de la

figura de Ia enfermera o enfermero en todos los centros educafivos de nuesiro Un graus problama que sambién refisjs &l liime Eurcbardmetro sobee tabacs,

pais supondnia una gran herramienta para informar y sensibiizar 3 los nifios, que concluye que el 37 por ciento de oz europeos fumadores (ung de cada
nifas y jévenss sobre los efectos perudiciales que fiene el consumo de tabaco cuatra) empezd entre los 15 y los 17 afios, mientas que el 41 por cienta lo hizo
para su salud y la de ofras personas. entre los 18 y los 23, o el estudio surop=o BJps Qs que svidencia un aumenio

entre 1880 y 2008 de los fumadores que empezaron antes de los 16 ahos con
respecio a las dos décadas anteriores.

Estudios y analisiz que, jurta 3 otros, recalcan |3 necesidad de que las distintas
sutoridadas pltlicas priaricen la educacion en salud en edades tempranas

e AR para fomentar conducias y habitos de vida saludables y asi ewitar consumes
futuros, no solo de tabaco, sino tambign de cannabis, aleohol y ofras sustancias
estupafacientes.

Por glio, desde Is Plataforma Estatal de Enferrnera Escaolar se insiste a las
mnse]enas de Sanidad y Educacion de las diferentes comunidades autdnamas
gue prioricen de cara al proxime curse 2018-2020 |a implantacion progresiva de
|z figura d= |3 enfermera o enfermers ezcolar an los centros educstivos.
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132.- Denuncia de la inequidad en el SNS
31 de mayo de 2019

Tras la transferencia de la competencia sanitaria a cada una de las comunidades auténomas en el 2002, vinimos
observando que cada una de ellas impulsa diferentes politicas, a la vez que el gobierno central a través del
Ministerio de Sanidad, tiene enormes dificultades para su coordinacidn. Por ambas razones y a pesar de que la Ley
de Cohesidén y Calidad (referida a la cartera de servicios) establece unos servicios minimos comunes, no deja de
haber cada vez mayores diferencias e inequidad entre las diferentes CCAA.

El FEP participé del articulo publicado en ConSalud.

La cronicidad, el reflejo de la inequidad
en el acceso a la atencion sanitaria en
Espana

f JUANIO CARRILLO nnm - TAGS:

Empresas

ConSalg

2o e

Caracterizadas por su larga duracién y su lenta progresion,

las enfermedades cronicas conllevan una limitacion de la SIUEM Do 3SISIS
calidad de vida tanto de las personas afectadas como de

su entorno

i s
e | '.
L ‘ —

reortaidad srwratora e 1oz caceries - Sanitas abre dos hospitales
S de campana para atender a
sy pacientes con coronavirus

2 dx s Matuforma de Crganizaciones de Paciees PO s
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133.- Documento de Atencion Farmacéutica de Barbate
31 de mayo de 2019

Los diferentes cambios surgidos en la sociedad en general y el entorno sanitario en particular, junto con las
necesidades identificadas en el perfil de paciente que actualmente manejamos hicieron necesario un
replanteamiento de la aportacién de valor del farmacéutico para la realizacién de la Atencidén Farmacéutica. Esto
generé el desarrollo del modelo de Atencién Farmacéutica conocido como “CMO” por las siglas que identifican los
3 pilares clave sobre los que se sustentan: Capacidad-Motivacion y Oportunidad.

El modelo que fue desarrollado y publicado hace 3 afos, se encuentra en proceso de difusidon y expansion a los
diferentes entornos asistenciales y sistemas sanitarios, aunque ha generado ya diferentes publicaciones en las que
se demuestra la mejora en resultados de salud y experiencia del paciente.

En base a este modelo y defendiendo y reforzando la actividad profesional del farmacéutico en la Atencién
Farmacéutica, se propuso una nueva definicion que actualice la existente desde hace mds de dos décadas y unas

lineas claves que garanticen los mas altos niveles de calidad y excelencia de esta actividad asistencial.

El FEP respaldé dicha iniciativa.

Sesefh ~ fefh

Sociedad Espar
SeFaaca s

DOCUMENTO DE

ATENCION FARMACEUTICA

DE BARBATE (31-MAYQ-2019

Los diferentes cambit

el perfil de paciente que actualmente
portacién de valor del farmacéutico p
Rienc Faemachutica, st ha penersda ¢ desaralo del modela de Atenddn Farmachu
eonocido come “CMO” por 1as siglas que dentifican los 3 pilares elave sobre los que se sustentan:
Capacidad-Motivacicn y Oportunidad.

Heseth ~c feth

El modelo que fue desarrollado y publicado hace 3 afios, se encuentra en proceso de difusién y
cxpansion 3 los diferentes entormbs as utenlesy sinnes sanfarcs, e ha generad ”
ferentes publicaci -Los farmacéuticos velardn por la potenciacion de la educacion sanitaria y el fomento del
paciente ‘empoderamiento de los pacientes
Teniendo en cuenta este modelo y defendiendo y reforzando la actividad profesional del -La Atencién Farmacéutica realizada deberd asegurar siempre 1 mejora en la experiencia del
amacutico an 1 Atencion Farmacéutcs se propone una mueva Seficdn gus acausen paciente en relacion al sistema sanitario,
existente desde hace mids de dos décadas y unas lineas claves que garanticen los mas altos niveles
de calidad y excelencia de esta actividad asistencial. u  disefio
y potenciacion de la humanizacién asistencial
Farmaciustan -Los farmacéuticos velaran por su actualizacién permanente y la incorporacién a su préctica de
"La Atencién Farmacéutica es Ia actividad profesional por 1a cual el farmacéutico se vincula con el 1a mejora de su actividad.
acente (/0 culdador) y el (510 de rofesonales saniario gara aenr 3 et & funcidn e sus
necesidades, alinear y aleanzar los objeti 1a Atencion ysus deberan ser divulgados tanto en el dmbito
mam o escknata hvmzmwama e incarporanda Las ruevas tecnalogias y medios disporibies del b €l postgrado y dmbitos ligados
2 llev: interaccién continuada con el mismo, con el fin ultimo de mejorar los
et ensaed -Los e a investigar v, siempre que sea posible, de.

forma conjunta, multicéntrica, multinivel y multidisciplinar, con el fin de generar los resultados
necesarios para demostrar los benef  colectivos de &
Alianza
Generalas
Pacientes
/SERRAND, 40 ZCHA ~ 20001 MADRID - ESPARA - TEL 01 571 44 87— FAX 81 57145 66 EMAL 3hQash o ASPROFA

CIF. G 7R84

IE h HUMANS @-q:;
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134.- 12 Foro Europeo de Incontinencia
3 de junio de 2019

El FEP fue representado por miembros de ASIA (Asociacion para la Incontinencia Anal, miembro del FEP).

pr—

EWFIP §

Monday 3rd June 2019 - Hospital de Sant Pau, Barcelona

1st WFIP FORUM

/ Congress Europe 2019 /

NEW CHALLENGES about INCONTINENCE and CHRONIC PELVIC PAIN
Strategy, advocacy and partnering

ASOCIACION
PARA LA

ASIA § \conmnencia
ANAL
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135.- VI Premios Medicina y Solidaridad DKV
3 de junio de 2019

El FEP form¢ parte del jurado, habiendo cinco premiados y tres homenajeados por su gran trayectoria:

e La Asociacion Colaboracién y Esfuerzo (ACOES), fue la ganadora en la categoria Premio Médico Solidario,
gue reconoce a un proyecto de gran impacto social por su innovacidn, creacidn de tendencia y fomento de
la sensibilizacion, por su proyecto de “Escuelas Saludables”en la colonia Nueva Capital, una de las mas
marginales de Tegucigalpa.

e La Asociacién Espafola de Esclerosis Lateral Amiotréfica (ADELA), fue la ganadora en la categoria Premio a
la Trayectoria, que reconoce un camino de desarrollo solidario en el ambito de la medicina y el bienestar.

e La Fundacidn de Otologia Dr. Garcia-lbafiez fue merecedora del Premio al Profesional DKV, que apoyaba al
profesional de la salud u hospital/centro de DKV Seguros por su desempefio de la excelencia en la
solidaridad.

e ElPremio alalnnovacién en Salud Digital, que reconoce aquellos proyectos que apuestan por la innovacion
en e-Health desde una perspectiva claramente solidaria, ha recaido en la app Mas Caminos, desarrollada
por la Unidad de Gestién Clinica de Salud Mental del Hospital Regional Universitario de Mdlaga e impulsada
por el Instituto de Investigacion Biomédica de Malaga (IBIMA).

e La Escuela de Voluntariado de la Fundacién del Colegio de Médicos de Malaga fue la ganadora del Premio
Ciudad de Malaga, que reconoce a un proyecto o accidn de voluntariado sanitario de gran impacto social
generado en la ciudad. La escuela ofrece formacion gratuita y de calidad a aquellas personas que desean
ser voluntarios (o que ya lo son) en organizaciones sin animo de lucro.

Dada la gran y excelente trayectoria solidaria de todos los finalistas al Premio a la Trayectoria, el jurado de los
Premios Medicina y Solidaridad quiso, por unanimidad, reconocer publicamente la trayectoria solidaria de los tres
finalistas: la Dra. Montserrat Pérez Lépez, que lleva mas de 30 afios dedicada a la lucha contra la lepra; la Fundacion
Josep Carreras Contra la Leucemia, que lleva 31 afios impulsando la investigaciéon biomédica y el desarrollo de
medicina personalizada de las hemopatias malignas y, especialmente, de la leucemia; y al Dr. Borja Corcdstegui
Guraya, que lleva mds de 42 afios comprometido con la lucha por el desarrollo de la salud ocular, especialmente en
los territorios mas vulnerables del mundo.

Salud y bienestar! | |/ |

/I Premios Medicina DKV 2 > y v 11474 V1 Premios Medid]

v Solidaridad DKV S0 Yo aster 7 = ol y Solidaridad DY
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136.- LXXXIIl Jornada FUINSA
5 de junio de 2019

Jornada centrada en la financiacidon del medicamento, en la que participé el FEP como ponente.

La cartera de servicios es lo que le da valor al SNS, y debe ser sostenible, por ello se deben de buscar criterios clinicos
y econdmicos, que unidos, permitan establecer un modelo de corresponsabilidad.

Debe primarse el valor real, y las estrategias de contencién del gasto no pueden ser discriminatorias, deben basarse
en resultados de salud y deben ser fruto del consenso, teniendo en cuenta a los agentes implicados:
administraciones, profesionales sanitarios, pacientes e industria.

LXXXIl JORNADA FUINSA

LXXX11 JORNADA FUINSA 5 de junio de 2019

11:20h MESA2

FINANCIACIGN DE MEDICAMENTOS: FETATIE

Alaro  Hidalgo. Doctor en Ciencias
Econdmicas. Profesor Titular en el 4rea
Fundamentos  de  Andlisis  Econdmico.
Universidad de Castilla-La Mancha, Presidente

FINANCIACION DE MEDICAMENTOS: CriTerIOs CLiNicos Vs CRITERIOS Economicos

CRITERIOS CLINICOS

_ 9:05h ACREDITACION de la Fundacién Weber.
FARR ASISTIR £5 IMPRESCINDIOLE vs CRITERIOS ECONOMICDS . Elena Casaus. Exdirectora General de Gestion
QUE FORMALICE SU REGISTRO 9:20h PRESENTACION Econdmico-Financiera. SERMAS. Consejeria de

Alfonso Moreno. Presidente de la Fundacién Sanidad. Comunidad de Madrid.
para la Investigacion en Salud FUINSA.

Antén Herreros. Director General de FUINSA.

Natacha Bolafios. Coordinadora de lymphoma
Coalition Europe.

Secretaria Técnica
Te917813310 Madrid, 5 de junio de 2019

secretaria@fuinsa.org. : :
secretaria@fuinsa. oy 9:35h MESA 1 12:25h MESA3

Ponentes: Ponentes:

Www.fuinsa.org

de la Prensa de Madrid

Salén de Actos
entrada o/ Claudio Coello, 98
28006 Madrid

Emilio Vargas. Jefe de Servicio de
Farmacologia Clinica. Hospital Clinico San
Carlos.  Catedritico  de  Farmacologia
Universidad Complutense de Madrid

José luis Baquero Ubeda. Director y
Coordinador Cientifico del Foro Espafiol de
Pacientes.

Pedro  luis  Sanchez.  Director  del
Departamento de Estudios de Farmaindustria.

Carlos Lens. Exsubdirector General de Calidad

Alfredo Carrato. Jefe de Servicio en Oncologia
Meédica del Hospital Universitario Ramén y
Cajal. Madrid. Director del Instituto Sanitario
de Investigacion del Hospital Ramon y Cajal
(irycis). Catedrtico de Oncologia Médica
Universidad de Alcals.

José Luis Poveda. Presidente de la Comision
Nacional de Especialidad en Farmacia
Hospitalaria,

Jose Luis Plaza. Vocal de la Junta Directiva de

FEDER (Federacin Espafiola de Enfermedades

de Medicamentos y Productos Sanitarios.
Raras).

Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e
Igualdad. Javier Tovar, Director de la Agencia EFEsalud.

10:55h PAUSA / CAFE 13:55h CLAUSURA

CRITERIOS CLINICOS
Vs CRITERIOS ECONOMICOS
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137.- Fundacion Piel Sana de la AEDV
6 de junio de 2019

Jornada con Azociaciones de Pacientes
Fundacidn Piel Sana de la AEDV
6 de junio de 2019 en Barcelona

Estimadui
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Desde la AEDV (Academia Espafiola de Dermatologia y Venereologia), consideraron que la colaboracién con las
Asociaciones de Pacientes era y es un pilar basico para conseguir mejorar la salud de la piel de los pacientes y
fomentar la excelencia en el ejercicio de la dermatologia de nuestro pais. Por ello, en 2019 presentaron un nuevo
formato de reunidn, en la que quisieron dar voz a todas las asociaciones que confirmaron su asistencia. Disponian
de 6 minutos para presentar brevemente su asociacion, destacando las areas de interés o principales actividades,
asi como propuestas sobre como la AEDV podria ayudar a conseguir sus objetivos. Posteriormente hubo tiempo
para preguntas y debate.

ASENDHI

Asociacion de Enfermos
de Hidrosadenitis
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138.- Modelo Asistencial de Practica Afectiva
10 de junio de 2019

Grupo de trabajo promovido por la Consejeria de Sanidad de la Junta de Castilla y Ledn, disefié un Modelo
Asistencial de Practica Afectiva que permitia consolidar mejoras relevantes en la calidad de la atencion y asegurar
la mdxima equidad en toda la red asistencial de Sacyl, a través de un abordaje integral y coordinado que
contemplaba todas las necesidades del paciente tanto fisicas como sociales y emocionales, rigiendo como
principios, la garantia del ejercicio de los derechos y deberes de las personas en relacién con la salud y el fomento
del bienestar de los profesionales (o el respeto a los profesionales).

Modelo Asistencial de
Practica Afectiva en
Castilla y Ledn

Grupo de Trabajo

Colaboracidn y participacion, con foco en el
paciente y los agentes que le representan
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139.- Necesidades para un nuevo Plan de Cancer en Espaia
11 de junio de 2019

En 2018 se conmemord el 15 aniversario del primer Plan Nacional frente al Cancer en Espafia fruto de la
colaboracién entre el Ministerio de Sanidad, sociedades cientificas, pacientes, profesionales expertos y
representantes de las diferentes CC.AA., para dar una respuesta coordinada al abordaje integral del cancer.

El manejo de los pacientes con cancer necesita de actuaciones pautadas que establezcan criterios contrastados y
consensuados para conseguir una mayor eficacia y calidad en su seguimiento. Por ello, es fundamental seguir el
modelo de trabajo cooperativo establecido en aquellos primeros inicios del plan.

A lo largo de estos afios se han producido importantes avances pero siguen siendo muchos los retos pendientes en
el campo de la investigacion, el acceso a la innovacién y la calidad asistencial oncolégica. Es por ello que el trabajo
que queda por delante debe basarse en consensos desde el ambito clinico, de gestion, administrativo y politico. En

definitiva, nuestro pais requiere indudablemente la puesta en marcha de un nuevo plan oncolégico a nivel nacional.

El FEP acudié como invitado al Senado.

ﬁ constitucsdn

SEN ".\ DO
Uorlludzl W PanCancar0ie. | AGENDA
AT . 12:00 Apertura
Necesidades para un nuevo Senado 7 -
- —_ Vicente Guillem. Presidente de Fundacidn Excelencia'y Calidad
Plan de cdncer en Espaiia enla Oncologiu (ECO)

Enrigue Sanchez de Ledn. Presidente de Fundamed v Exministro
de sanidad y Seguridad Social (1977-1979)

Eduardo Diaz-Rubio. Presidente de Honor de Fundacion ECO
José Marcilla. Direcior General de Novartis Oncology

11 de junio de 2019. 12:00 h.

Senado. Sala Europa 12:30 Necesidades de un nuevo Plan: informe de conclusiones
C/ Bailén, 3 - 28013 Madrid Carlos Camps. Director de Programas Cientificos de Fundacion
ECO
12:45 Una nueva hoja de ruta en Oncologia
Modera: Eduardo Diaz-Rubio. Presidente de Honor de
En 2018 se conmemord el 15 aniversario del primer Plan Fundacion ECO
Nacional frente al Cancer en Espaiia fruto de la colaboracién Ruth Vera. Presidente de la Sociedad Espaiiola de Oncologia
entre el Ministerio de Sanidad. sociedades cientificas, pacien- Médica (SEOM)

tes, profesionales expertos y representantes de las diferentes José M* Borras. Coordinador de la Estrategia Nacional contra

REUNION - A

CC.AA., para dar una respuesta coordinada al abordaje el Cdncer desde 2009

integral del cincer.

El manejo de los pacientes con cdncer necesita de actuaciones
pautadas que establezcan criterios contrastados y consensua-
dos para conseguir una mayor eficacia y calidad en su segui-
miento. Por ello, es fundamental seguir el modelo de trabajo
cooperativo establecido en aquellos primeros inicios del plan.
A lo largo de estos afios se han producido importantes avances

pero siguen siendo muchos los retos pendientes en el campo
de la investigacion, el acceso a la innovacion y la calidad

Xosé R. Bustelo. Presidente de Asociacion Espaiola de
Investigacicn sobre el Cincer (ASEICA)

Ana Fernandez-Teijeiro. Presidente de la Sociedad Espariola de
Hematologia y Oncologla Pedidtricas (SEHOP)

Jorge Contreras. Presidente de la Sociedad Espariola de
Oncologia Radioterdpica (SEOR)

Representante de la Sociedad Espaiiola de Hematologia y
Hemoterapia (SEHH)

Representante de la Sociedad Espaiiola de Farmacia
Hospitalaria (SEF

320 Eli 0. Acciones realizads spectiva
asistencial oncoldgica. Es por ello que el trabajo que queda 0 I,,u:‘ts::‘l‘,‘:ult\ a \,T“;T,I pnes realizadas y perspectiva
por delante debe basarse en consensos desde el dmbito clinico, Modera: Santiago de Quiroga. Vicepresidente ejeculivo de
de gestion, administrativo y politico. En definitiva, nuestro Fundamed
pals requiere indudablemente la puesta en marcha de un nuevo Senadores de los distintos grupos parlamentarios
plan oncolégico a nivel nacional. Natacha Bolafios. Secretaria General de AGP y Manager
regional para Europa de Lymphoma Coalition
Jesiis Garcia-Foncillas. Director del Departamento de
Oncologia y del Instituio Oncolégico del Hospital Universitario
Fundacion Jiménez Diaz - Universidad Auténoma de Madrid
Marta Moreno. Directora Relaciones Institucionales de Novartis
SRC y DNI: rgomezcano @fundacionfundamed.org Oncology
14:00 Clausura

Organizan:

fundamed|
co ndamed
e |

Con el apoyo de:

I, NOVARTIS
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140.- Acuerdo colaboracion FEP-SECA
13 de junio de 2019

El FEP y la Sociedad Espafiola de Calidad Asistencial (SECA) a traves de su fundacién (FECA) tuvieron como objetivo
del presente convenio el establecer un marco de actuacion para la colaboracién de las partes en el desarrollo de
acciones de interés mutuo, dentro del campo de la responsabilidad social y el &mbito sanitario.

La difusion de la cultura de calidad era el principal objetivo.

SE(A FECA

E - FECA

___ Convenio Marco de Colaboracién FEP - FECA

ELPRESENTE CONVENIO MARCO DE COLABORACION s celebra el 13 de junio de 2019, entre:

(1) €1 FORO ESPANOL DE PACIENTES (en adelante, “FEP”) con CLF. G-63782551, domiciko en ¢/ de Palomar n* 40;|
ONI 162668466 i~
@ De otra parte, FUNDACION ESPAROLA DE CAUIDAD ASISTENCIAL (en adelante FECA) con C.1f G-74295718, con|
Tiscal en Avda Juan Caros |, Num. 55 Planta 14 Eifcio JC1 30100 Murca - (Mrcia: representada en : y
€10 por D. Manel Santif Via con D.N 37275339K en su calidad de Presidente de Ia FECA Convenio Marco de Colaboracién FEP - FECA
Reconociéndose los intervinientes mutus y reciproca capacidad para formalizar el presente documento, manfiestan quel CUARTA.-DURACION
ostentan representacion suficiente de las respectivas entidades para otorgar este Convenio Marco de Colaboracién y € presente Convenio tendrd una duracion de UN ARO (1) desde la fecha de a firma, quedando prorrogado por periodos

anuales sucesivos de forma automatica, sahvo comunicacién escrita expresa en sentido contrario de alguna de las partes
con a menas un (1) mes de antelacion al Con

EXPONEN
QUINTA.- CONFIDENCIAUDAD
*  Que ol FEP e una organizacién sin #nimo de 1ucro que fue creado el dia 9 de diciembre de 2004 y esti inscrito en ol Toda 12 informacion, documentos y demés extremos que sean intercambiados entre las partes como consecuencia del
Registro Nacional de Asociaciones con el nimero 584449, que tiene por misidn promecionar los derechos y deberes| , estando las biigadas a mantener el
de las personas afectadas por la enfermedad, colaborando con las organizaciones que defienden los intereses de fos| debido secreto sobre los mismos, asi como a hacer respetar tal secreto 4 1as parsonas que accedan  eila

pacientes y ciudadanos espanoles en materia de salud.
SEXTA.- RELACION ENTRE LAS PARTES

* Que la FECA es una Fundacidn sin dnimo de lucro de cardcter multidisciplinar cuyos objetivos son fomentar ef Las partes se dan permiso mutuo  exponer e Indicar, 1a presente relacion de colaboracién entre las entidades, haciendo
impulsar la mejora continua de la Calidad Asistencial en ol Smbito sanitario. FECA es una entidad reconocida por la uso de sus logotipos.
Agencia Estatal de Administracion Tributaria como fundacién que §oza de los beneficios reconocidos por la Ley)
43/2002, de e 23 de diciembre, de régimen fiscal de las entidades sin fines lucrativos y G los incentivos fiscales a SEPTIMA.- NOTIFICACIONES
mecenazgo. Todas escrito a la diceccidn

LAS PARTES CONVIENEN LAS CLAUSULAS o FEP:infomtorodepacy
o SECA secratariasecal sdzsistancial o

PRIMERA.- OBJETO DEL CONVENIO OCTAVA.- RESOLUCION DE CONTROVERSIAS.

El objetivo del presente convenio es establecer un marco de actuacion para ls colaboracidn de las partes en el desarrollo Los comparecientes se someten a los Juzgados y Tribunales de Madri resolucion de cualquier divergencia que

de acciones de interés mutuo, dentro del campo de Ia responsabliidad socialy el dmbito sanitario, ‘pudiera suscitarse en relacian con este documento, renunciando a cualquier otro fuero que pudiera corresgonderies.

La difusién de 13 cultura de calidad es el principal abjetivo.

SEGUNDA.- FORMALIZACION DE ACCIONES CONJUNTAS.
Dentro de un marco de colaborackén MutUo y reciproco, cads una de 1as partes i llevar 3 cabo Un Proyecta o accion, EN PRUEBA DE LO CUAL las partes han otorgado en este Convenio Marco de Colaboracion en fa fecha consignada en su
tendrd |3 consideracion de ofrecer la participacion 3 2 otra parte, en caso e entrar en el irea que fepresents encabezamient,

Reconociendo el empoderamiento del paciente, se considerard 3l FEP en la organizacién de los congresos y reuniones|
promovidas desde la FECA asi como en 103 proyectos referidos a pacientes o a temas afines. FUNDACIGN ESPANOLA DE CALIDAD ASISTENGIAL (FECA) | FORO ESPANOL DE PACIENTES (FEP)

Low avales y respaldos que puedan ofrecerse ambas institucones estardn sujetas # su anaiss y confirmacion previa, aro
o entranaran gastos por dicho concesto |

TERCERA- OBLIGACIONES | . ‘
La celebracion Marco no ica para ninguna de las partes firmantes 3 Yl s
{pmoad lostu N
/I/]
1 IL
0. Manel santd via . Andoni Lorenzh Ghrmendia
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141.- XXl Jornada de la Sociedad Catalana de Calidad Asistencial

13 de junio de 2019

o

El FEP participé como ponente de la pimera mesa, titulada “éCémo os podemos involucrar?”.

8.30 - 9.00 Recollida documentacié
9.00 - 9.15 Acte inaugural
9.15 - 10.00 Conferéncia inaugural

» Joan Carles March: “El pacient com a clau per
a la millora de la Qualitat™
» Moderadora: Gloria Torras

10.00 - 11.30 Primera taula rodona: Com ens

involucrem? Com ens podem involucrar?

» Francisca Torribio: "Des de l'altre costat de la
taula”
Salut Mental - Sant Joan de Déu
Ignacio Gracia: “Jo vaig néixer aqui.
Experiéncia personal i associativa”
Jose Luis Baquero: “Valoracié del pacient de
la integracio ciutadana com element de
millora a la Qualitat Assistencial”
Moderador: Fernando Barcenilla

11.15- 1145 Cafe

REUNION- C

PONENCIA - C

PROGRAMA

12.00 - 13.00 Taules de comunicacions

« Moderadores: Mireia Arqué i Maria Bonjorn

13.00 - 14.30 Segona taula rodona:

Humanitzant I'assisténcia: integrant al ciutada

Jesus Caballero: “Implicant als familiars en les
cures del pacient critic™

Moisés Mira: “Radiaci6 +++"

Estrella M* Lalueza: "La comunitat
protagonista en la implementacié i millora
dels projectes comunitaris™

David Nadal: "Millorar I'organitzacié des de la
perspectiva del pacient: per qué no?”

Gerard Torres: “Projecte Connecare
d’assisténcia integrada per a pacients cronics
complexes”

Programa Horizon 2020 Unié Europea
Moderador: Xavier Cabré

14.30 - 15.30 Dinar

XXI JORNADA DE LA SOCIETAT
CATALANA DE QUALITAT ASSISTENCIAL

IMPLICANT LA CIUTADANIA EN LA MILLORA DE
LA QUALITAT ASSISTENCIAL

Dr. Jose Luis Baquero
Director y coordinador cientifico
del FORO ESPANOL DE PACIENTES

Lleida, 13 de junio de 2019

15.30 - 16.30 Espai de treball creatiu:

Participar per millorar: donar la veu al pacient

« Giovanna Gabriele: "Participar per millorar -
Solucions creatives per donar veu al pacient
en qualitat assistencial”

Moderadora: M* José Bueno

16.30 - 17.30 Taula de comunicacions a premi

* Moderadora: Maria Arenas

17.30 - 18.30 Acte de cloenda i entrega de

premis

« Pacient expert: Fernando Canalejo

« Conclusions contingut cientific: M* José
Bueno

» Cloenda

« Entrega de premis
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142.- Carta Abierta al Ministerio desde el EPF
13 de junio de 2019

El FEP participd con el Foro Europeo de Pacientes (EPF) en el envio de una “carta abierta” al Ministerio apremiando
a que el reglamento de los dispositivos médicos a nivel europeo, fueran agilizados.

@ESC 7

Europear " . . : :
E P F Patients European Society Biomedical Alliance in Europe
Foriim of Cardiology

PATIENTS AND DOCTORS CALL FOR URGENT INVESTMENT
TO ENSURE THAT THE EU MEDICAL DEVICES REGULATION IS IMPLEMENTED ON TIMq

OPEN LETTER TO EU HEALTH MINISTERS

It is now less than one year to 26 May 2020, when the new EU Regulation on Medical Devices
(EU 745/2017) must be applied.

The Regulation mandates stronger safety requirements for high-risk medical devices, greater
transparency of clinical evidence, and strengthened post-market surveillance.

Medical devices are vital for the prevention, diagnosis and treatment of disease. The
successful implementation of the Regulation is a fundamental priority for patients and
healthcare professionals requiring access to safe, innovative and effective technologies.

Progress has been slow. Limited regulatory capacity and manpower threaten the swift and
effective implementation of the Regulation. Calls from the European Parliament to ensure
that sufficient resources are dedicated within the European Commission have so far been
ineffective; the number of dedicated regulatory staff in the Health Technology Unit in DG
GROW?! in Brussels is only 10.

This will be discussed by the Council of the European Union - EPSCO? on June 13-14.

Patients and healthcare professionals call jointly for European Union Member States to
increase investment urgently, in order not to risk postponing |mp|ementat|on By freemg
up resources and boosting the capacity of the E ion and
oompetent auﬂ’mrmes it will be positive to speed up the demgnahon of notified bodies,

ting legislative acts, ensure a fully f | Eud d datab and
|ntmdu0e the system of expert panels.
A realisti isal of prog is ial, and tingency plans must be transparent.

Brussels, 7 June 2019

Contacts:

European Patients Forum www.eu-patient.eu kaisa.immonen (at) eu-patient.eu
European Society of Cardiology  www _escardio.org ileggeri (at) escardio.org
Biomedical Alliance in Europe www._biomedeurope.org info (at) biomedeurope.org

* European Commission DG internal Market, Industry, Entrepreneurship and SMEs (DG GROW)
* Employment, Social Palicy, Health and Consumer Affairs Coundl configuration (EPSCO)

foro espafol de pacientes [ |
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143.- Grupo de Trabajo UNE de “Atencidn centrada en el paciente”

14 de junio de 2019

MEMORIA ANUAL DE ACTIVIDADES FEP 2019

El FEP formé parte del grupo espaiol promovido por la UNE (Asociacién Espafiola de Normalizacidn), a nivel
europeo, para determinar los requerimientos minimos para que los centros sanitarios puedan considerar su gestion

centrada en el paciente.

GRUPO DE TRABAJO - C

EUROPEAN STANDARD DRAFT
NORME EUROPEENNE prEN 17398
EUROPAISCHE NORM
May 2019
1C511.020.10
English Version

Patient involvement in health care - Minimum
requirements for person-centred care

Versorgung

This draft European Standard is submitted to CEN members for enquiry. It has been drawn up by the Technical Committee
CEN/TC 450.

If this draft becomes a European Standard, CEN members are bound to comply with the CEN/CENELEC Internal Regulations
‘which stipulate the conditions for giving this European Standard the status of a national standard without any alteration,

This draft European Standard was established by CEN in three official versions (English, French, German). A version in any other
language made by translation under the responsibility of a CEN member into its own language and notified to the CEN-CENELEC
Management Centre has the same status as the official versions.

CEN memibers are the national standards bodies of Austria, Belgium, Bulgaria, Croatia, Cyprus, Czech Republic, Denmarik, Estonia,
Finland, Former Yugoslav Republic of Macedonia, Franes, Germany, Greece, Hungary, Ieeland, Ireland, Italy, Lanvia, Lithuania,
Luxembourg, Malta, Netherlands, Norway, Poland, Portugal, Romania, Serbia, Slovakia, Slovenia, Spain, Sweden, Switzerland,
Turkey and United Kingdom.

Recipients of this draft are invited 1o submit, with their comments, notification of any relevant patent rights of which they are
aware and to provide supporting documentation.

Warning : This document is not & European Standard. It is distributed for review and Itis subject to change without
notice and shall not be referred to a5 & European Standard,

L — |

EUROPEAN COMMITTEE FOR STANDARDIZATION
COMITE EUROPEEN DE NORMALISATION
EUROPAISCHES KOMITEE FUR NORMUNG

CEN-CENELEC Management Centre: Rne de la Science 23, B-1040 Brussels

© 2003 CEN  Allrights of exploitation in any form and by any means reserved Ref No. prEN 17398:2019E
worldwide for CEN national Members,
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144.- Seminario en Asuntos Publicos
14-15 de junio de 2019

Participacidn del FEP como ponentes en el seminario promovido por RPP Group sobre “cdmo canalizar la voz de los
pacientes”.

[J
Q RPP Group

_ SEMINARIO EN ASUNTOS PUBLICOS:
COMO CANALIZAR LA VOZ DE LOS PACIENTES

14-15 DE JUNIO DE 2019
OFFICE MADRID, CALLE DOCTOR CASTELO 44, MADRID

AGENDA

Viernes, 14 de junio
EEI reditaciin
[ ] ; w
m Introduccidn: jOué sen los asuntos piblices? jPara qué usarlos?

m Advocacy y asuntes piblicos desde la perspestiva de los pacientes

Leire Solis, Patient Organisation for Primary
e en las de p
Elena Moya, Foro Espafiol de Pacientes
KECI Fousa-cte

Descifrando las instituciones y competencias en materia de sanidad
Ricardo Pérez, asistents parlamentario

poniendo a los pacient &l centro de la historia
Lara Acero, Asociacion Cincer de Péncreas

m Clausura primer dia

Il etworking cocktail

Sabado, 15 de junio
I resscion
m Objetives y herramientas para estrategias de asuntos piblices
f—

Construceidn de sinergias entre pacientes e industria
Amaya Erce, Takeda

PLSSELS  ECALIN-LONDON . ARTS  HAMDURS ROME. VINRA CANEERRA ©

REUNION - C

L
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145.- 1l Congreso de Pacientes con Esofagitis Eosinofilica
15 de junio de 2019

El FEP resaldd el Il Congreso de Pacientes con Esofagitis Eosinofilica.

chu; Esswu O ESOFAGITIS EOSINOFRICA

hl Hospital Clinico
" eStIe ".S;::Car?gs

HealthScience

hd ——— ]
" fe ffo 7 MeadIOh I= farn aspafiol de pacientes

Nucrition
HEALTH « HYGIENE  HOME
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146.- Estrategia para el abordaje de la Cronicidad
17 de junio de 2019

El FEP fue convocado y formd parte del Comité Institucional de la Estrategia promovida por el Ministerio para el
abordaje de la cronicidad en el SNS.

DIRECCION GENERAL DE _ SALUD

MINISTERIO PUBLICA, CALIDAD E INNOVACION
DE SANIDAD, CONSUMO Y SUBDIRECCION GENERAL DE CALIDAD E
BIENESTAR SOCIAL INNOVACION

Reunidn del Gomité Técnico y Comité Institucional de la Estrategia para el Abordaje de la
Cronicidad en el SNS

17 de junio de 2019, 9:30-14:30 horas. Salén Emest Lluch

Orden del dia

Presentacién del informe de evaluacidn de la Estrategia para el | 9:30 - 11:30
Abordaje a la Cronicidad (EAC) en el SNS

Estrategia para el Abordaje de la
Pausacalé Cronicidad en el Sistema Nacional
Continuacién: presentacion del informe de evaluacion de la | 12:00 - 13.30
Estrategia para el Abordaje a la Cronicidad (EAG) en el SNS d S I d

« Comentarios a lineas prioritarias de actuacion. e a u

« Cronograma y prximos pasos

Informacién sobre la “Jomada para el intercambio de experiencias | 13:30 - 13:45
con valor para la gestion de pacientes con enfermedades crénicas”

25 de octubre 2019.
Otros 13:45 - 14:15
Giere de la reunion 14:15 - 14:30

INFORME DE EVALUACION

[nforme de i6n Estrategia Cronicidad. 17 Junio 2019 Pagina 1

GRUPO DE TRABAJO - C
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147.- LXXXIIl Joranada FUINSA
18 de junio de 2019

El FEP participé como ponente, dando la visién del paciente, en la mesa constituida para discutir sobre el Informe
de la Direccion General de la Cartera Bdsica de Servicios del SNS y Farmacia sobre la financiacién publica de
medicamentos con resolucidn expresa de no inclusién en la prestacién farmacéutica del SNS.

REUNION - C

PONENCIA - C
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148.- Relacion Médico-Paciente como Patrimonio Cultural Inmaterial de Espaiia
19 de junio de 2019

El Foro de la Profesion Médica (FPME) y las tres principales Organizaciones de Pacientes en Espaia (Alianza General
de Pacientes, Foro Espafiol de Pacientes y la Plataforma de Organizaciones de Pacientes) presentaron el miércoles
19 de junio, en el Ministerio de Cultura y Deporte, la instancia de solicitud para que la Relacién Médico-Paciente
fuese reconocida como “Manifestacion Representativa” del Patrimonio Cultural Inmaterial de Espafia.

LIDERAZGO - B
E
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149.- Proyecto AFEM
20 de junio de 2019

La “Estrategia de Seguridad del Paciente en el Sistema Nacional de Salud. Periodo 2015-2020" del Ministerio, sefialé
que se producen hasta 17 incidentes de medicacién al dia por cada 100 pacientes hospitalizados y aunque el 85%
no llega a afectar al paciente, si suponen un riesgo, asi como a los profesionales como “segundas victimas”.

Muiltiples razones y entre ellas la ética, obligan a enfrentar los errores de medicacidon. Por todo ello, se constituyd
la ALIANZA MULTIDISCIPLINAR FRENTE A LOS ERRORES EN LA MEDICACION DEL PACIENTE HOSPITALIZADO EN
ESPANA (proyecto AFEM) nacido como iniciativa de los pacientes, promovido por el Foro Espafiol de Pacientes y
avalada por la Sociedad Espafiola de Calidad Asistencial, que la componen mas de 20 organizaciones cientificas y
profesionales, que incluyen farmacéuticos, médicos, enfermeras, gestores y otros profesionales, manteniéndose
abierta a nuevas adhesiones:

. Soc. Esp. de Farmacia Hospitalaria.

. Consejo Gral. del Colegio Oficial de Farmacéuticos.

. Consejo Gral. del Colegio Oficial de Médicos.

. Soc. Esp. de Medicina Intensiva, Critica y Unidades Coronarias.
. Soc. y Fundacién Esp. de Cuidados Intensivos Pediatricos.
o Soc. Esp. de Hematologia y Hemoterapia.

o Soc. Esp. de Hematologia y Oncologia Pediatricas.

o Fundacion para la Excelencia y la Calidad de la Oncologia.
o Soc. Esp. de Medicina Interna.

o Soc. Esp. de Farmacologia Clinica.

o Soc. Esp. de Medicina Preventiva, Salud Publica e Higiene.
o Soc. Esp. de Médicos de Atencidon Primaria.

o Soc. Esp. de Medicina de Familia y Comunitaria.

o Soc. Esp. de Médicos Generales y de Familia

o Soc. Esp. de Medicina de Urgencias y Emergencias.

. Consejo Gral. de Enfermeria.

. Soc. Esp. de Enfermeria Intensiva y Unidades Coronarias.
. Soc. Esp. de Enfermeria Oncoldgica.

° Asoc. Esp. de Enfermeria Pedidtrica. Alianza multidisciplinar Frente & los I:‘rr-are:d:ﬂM:d::iépv‘:’s:?: Hospitales
. Soc. Esp. de Atencién al Usuario de la Sanidad

. Asoc. de Administrativos de la Salud.

. Soc. Esp. de Directivos de la Salud.

. Asoc. de Buenas Practicas en Seguridad de Pacientes.

. Alianza de la Sanidad Privada Espaiiola.

. Fundaciéon Tecnologia y Salud

LIDERAZGO - B
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150.- Guia Publicidad de Medicamento
24 de junio de 2019

El Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar Social (MSCBS), a través de la Direccidon General de Cartera Bdsica
de Servicios del Sistema Nacional y Farmacia tiene, entre otras funciones, la de “controlar la publicidad de
medicamentos de uso humano, de acuerdo con los requisitos establecidos en el texto refundido de la Ley de
garantias y uso racional de los medicamentos y productos sanitarios, y otras normas de aplicacién. Asimismo, le
corresponde velar por el cumplimiento de lo dispuesto en el articulo 80 del citado texto refundido en relacién con
los productos sanitarios y velar porque la informaciéon sobre medicamentos que se suministre a los profesionales
sanitarios responda a los criterios de calidad adecuados”, todo ello desde el ambito de actuacion de las
competencias de la Administracién General del Estado y con la cooperacién de las demds Administraciones Publicas
y sectores interesados.

El FEP participd en la revisiéon de Actualizacién de la Guia para la Publicidad de Medicamentos de uso Humano
dirigida al Publico (22 version, 2019).

R

SECRETARIA GENERAL DE
i ! oGommANG  MENSTENO SANIDAD Y CONSUMO
g T DE ESPANA SANIDAD CONSUMO
¥ BENESTAR SOCIAL
- - Direccitn Ganaral da Cartars Bésica da

Sanvicios dol SNS y Farmacia

Guia para la publicidad de
medicamentos de uso
humano dirigida al publico

Direccidn General de Cartera Basica de Servicios del SNS y Farmacia
Area de Informacién a Profesionales, Publicidad de Medicamentos y Comité Hormona de crecimiento

Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar Social
Segunda edicion. Junio 2019

foro espafnol de pacientes [ |
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151.- Jornada Mision Cancer

13 de junio de 2019

El FEP participé de la 12 reunidn informativa de la “Misién Cancer” promovida desde el Instituto de Salud Carlos lll,
revisando las Lineas de Horizonte 2021-27, la misidén dentro de la Planificacién de Horizonte Europa y los retos de

la investigacion.

REUNION - C

b oa
&= e S o e
o G Instituto de Salud Carlos Il & T

PRIMERA REUNION INFORMATIVA MISION CANCER

Fecha: 25 de Junio de 2019
INSTITUTO DE SALUD CARLOS Il
Pabelldn 13 Salén de Actos Ernest Liuch
Av_Monforte de Lemos, 5 — 28029 Madrid

10:30-11:00  Registro/Café Bienvenida
1L:00-11:20  Apertura Institucional

- D. Rafael Rodrigo. Secretaric General de Coordinacion de Politica Cientifica.
— D, Faustino Blanco. Secretario General de Sanidady Consume.

11:20 - 11:50 Grandes Lineas de Horizonte Europa 2021-27

- Clara Eugenia Garcio. Consjera de i6n & Innovacidn.
de Espafia ante la UE.

11:50 - 12:10 Las Misiones dentro de |a Planificacion Estratégica de Horizonte Europa.

- Gonzalo Arévaio. Subdirector General de Programas Internacionales de Investigacicn y
Relaciones Institucionales. Instituto de Salud Carios H.

12:10 - 13:50 Mesa 3 i ¥ Retos de igacion en Cancer.

Abierta a Ia participacion de todos los representantes de los diferentes sectores.
Moderacion: Marta Gomez Quintanilia. Representante Espafiola Salud e IMI. Horizonte 2020. CDTI

—  Oscor Ferndndez-Copetilio ~ Pilar Soler (Coordinadora de ia
(Vicedirector y Director del Programa Estrategia de Cancer, MSCBS)
de Oncologia Molecuiar CNIO, .
* ogia Molecular ) —  Cristobal Belda (Subdirector General
~ Atvarc Rodriguez Lescure Evaluacidn y  Fomento  de la
(Vicepresidente SEOM) Investigacidn ISCIlT)
~ Marina Polidn {Directora CNE-ISCIN y ~  Begoiia Barragdn Garcia (Presidenta,
CIBERESP) Grupo Espafiol De Pacientes Con
— Isabel Orbe (Directora General - Caneer)
Fundacion Cientifica AECC) —  Amelia Martin Uranga (Responsable
- M2 Jesiis Lamas (Directora Generai Platoforma Medicamentos
AEMPS) Innovadores de Farmaindustria)

13:50 - 14:00 Conclusiones y Cierre

—  Raguel Yotti. Directora General. instituto de Salud Carlos Il
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152.- XVII Encuentro IDIS
25 de junio de 2019

El habitual encuentro de verano que organiza el Instituto para el Desarrollo e Integracién de la Sanidad (IDIS), el
Encuentro IDIS, que ya marcha por su decimoséptima edicién, cuenta siempre con un invitado de honor. En esta
ocasion, el invitado especial al encuentro, de caracter totalmente privado, fue el consejero de Salud de Andalucia,
Jesus Aguirre.

El FEP pudo participar del dialogo.
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153.- Analisis Nacional de la Adherencia al Tratamiento
25 de junio de 2019

El FEP participé de la mesa que presentd los resultados del anadlisis nacional de la adherencia al tratamiento.

El 54,4% de los ciudadanos del Pais Vasco son adherentes a los tratamientos, casi tres puntos porcentuales por
encima de la media nacional, situada en un 51,6%, segun el Andlisis Nacional de la Adherencia al Tratamiento en
Patologias Crénicas del Grupo OAT (Observatorio de la Salud). Estos y otros datos fueron abordados ese martes 25
de junio en una jornada organizada en el Hospital Universitario de Cruces (Bilbao) por el Grupo OAT.

foro espafol de pacientes [ .
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154.- Jornada anual de los Derechos de las Personas Mayores del Siglo XXI
26 de junio de 2019

El Consejo Espafiol para la Defensa de la Discapacidad y la Dependencia (CEDDD) tiene como misidén la
representacion y defensa de los derechos e intereses de las personas con discapacidad o con algin grado de
dependencia, a través y en colaboracidn con asociaciones y entidades que defienden la no discriminacidn, la
igualdad de oportunidades, la libertad de eleccidn, la inclusidon en la comunidad y la accién positiva en favor de
estas personas y sus familias, desde todos los ambitos y en todas las fases de la vida, incluyendo: la educacidn
especial, el empleo protegido, la asistencia hospitalaria y los servicios de atencidn a la dependencia.

Desde su creacion, CEDDD viene promoviendo espacios de reflexion y encuentro entre proveedores de servicios,
publicos y privados, entidades y usuarios para favorecer el intercambio de soluciones, dando visibilidad a las
mejores y mds innovadoras practicas que satisfacen las necesidades de las personas usuarias.

|”

El FEP participé como ponente de la mesa que abordaba el tema del “testamento vita

REUNION - A
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155.- Patronato IDIS
26 de junio de 2019

El FEP acudié a la reunién, como miembro del Patronato de IDIS.

Juan Abarca Cidén, presidente de HM Hospitales, fue desde este dia el nuevo presidente del Instituto para el
Desarrollo e Integracidn de la Sanidad (Fundacién IDIS), tras la reunidn de su Patronato, celebrada el 26 de junio en
Madrid. Juan Abarca, que fue uno de los fundadores de la Fundacidon y su secretario general entre 2010 y 2015,
sustituye en el cargo a Luis Mayero, consejero de Asisa Lavinia y delegado médico de Asisa Madrid, quien ha
ocupado este puesto desde junio 2017. Aludiendo a la responsabilidad que el sector de la sanidad privaday la propia
Fundacidn han adquirido con la sociedad, Juan Abarca liderard un plan estratégico diferenciador con la mirada
puesta en el apoyo a medidas estructurales que eviten el deterioro del sistema sanitario publico y que le permitan
adaptarse a las necesidades que demanda la sociedad del siglo XXI, a la vez que impulsar un modelo de sanidad
privada de excelencia en cuanto a su gestién, la innovacién desarrollada e implantada y la consecucién de los
mejores resultados sanitarios posibles. “Es fundamental -tal como explica-, desenmascarar los problemas que hoy
ya tiene el sistema y que dentro de pocos afios van a ser mucho mds alarmantes si no los abordamos con sensatez
y humildad: sera la Unica forma de lograr equidad y universalidad en la prestacién de la asistencia sanitaria en el
futuro”.

Reunién Patronato

(26.06.2019)
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156.- Patronato de la Fundacidon Tecnologia y Salud
26 de junio de 2019

El FEP formé parte del Patronato de la Fundacién Tecnologia y Salud, acudiendo a las reuniones periddicas.

u
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PATRONOS DE LA FUNDACION

fundacion

Tecnologia y Salud

C/Villanueva 20 - 1° + 28001 MADRID « T. +34 91 575 98 00 « F. +34 91 435 34 78
ftecnologiaysalud@ftecnologiaysalud.es « www.fundaciontecnologiaysalud.es

Margarita Alfonsel, secretaria del Patronato de la Fundacion Tecnologia y Salud
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157.- Portal de notificaciones de la AEMPS
27 de junio de 2019

La AEMPS (Agencia Espafiola del Medicamento y Productos Saniarios) habilité un nuevo espacio virtual para la
notificacién de incidentes con productos sanitarios.

El FEP respaldé la campanfa para un seguimiento mds proximo de la farmacovigilancia y notificacién de incidentes.

- Notificacion de Incidentes con Productos Sanitarios

] i‘*m e TN

iBienvenido al sistema espanol de Vigilancia de Productos Sanitarios!

En este sitio web usted podra notificar los posibles incidentes ocurndos con productos sanitarios, definidos como cualquier fallo o problema que haya
tenido fugar con un producto sanitario, durante su uso o posteriormente, y que pueda o haya podido tener consecuencias graves para la salud,

La notificacion de incidentes constituye un elemento esencial, gracias al cual la AEMPS registra los incidentes comunicados con el fin de identificar
cualquier problema o defecto relacionado con los productos sanitarios. Este registro posibilita la asociacion de casos y la generacion de indicios de
fallos de productos, asi como 1a valoracién de la repercusion de los hechos y en caso necesario, la adopcién répida de las medidas correctoras
pertinentes.

Si usted sospecha de un incidente ocurrido con un producto sanitario, puede notificarlo mediante este formulario electronico. Para ello debe elegir uno
de los dos formularios disponibles: profesional sanitario o paciente. Puede obtener mas informacion sobre qué, cdmo, quién y por gué notificar en los
sigulentes enlaces:

* Notificac

n de incidente por pacientes

o Notificacion de incidente por profesional sanitano

Notificar incidente Consultar notificacion

foro espanol de pacientes -.
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158.- Mirando al Futuro. Jornada de Gestion Clinica

27 de junio de 2019

El FEP participé como ponente en la primera mesa centrada en los resultados en salud, siendo esencial contar con
la vision del paciente sobre su experiencia en el SNS.

#IMASFACMET9

Mirando Jornada de

Gestion Clinica

al Futuro IMAS FACME

27 de junio 2019

Clinica Universitaria Rey Juan Carlos
Av. de Atenas, S/N, 2 8922 Alcorcon

www jornada-imasfacme.es

IMAS gz, 4 facmegg U s,

S Mirando HIMASFACMELS
(Sb al Futuro &

Indicadores de resultados:
la experiencia del paciente

Andoni Lorenzo
Presidente del Foro Espafiol de Pacientes

REUNION - C
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159.- Escuela Convives de Afrontamiento
28 de junio de 2019

Curso respaldado por el FEP y, dirigido a personas con discapacidad y sus familiares, por qué:

iSe puede tener una buena autoestimal,
iSe puede disfrutar de vida social!,

iSe puede estudiar!, iSe puede trabajar!,
iSe puede viajar!, {Se puede tener pareja!
En definitiva, ise puede SER FELIZ!.

iPlantacaraa
la discapacdidad de
Forma actival

;Y3 puedes inscribirte en la
escuela de afrontamiento online
de Convives con Espasticidad!

jAprenderemos
que conviviendo
conuna
discapacidad
Si SE PUEDE!

EMPEZAMOS
EN OCTUBRE

2 convives

con espasticidad

LIDERAZGO - B

WWW.convives.net/accesoescuela

ESTE PROYECTO CUENTA CON EL RESPALDO Y APOYO
DE:

l foro espariol de pacientes

MAS INFORMACION:

Claudia Tecglen

Presidenta de Convives con Espasticidad @VTVGS

daudiatecglen @ convivirconespastiddad.org
69168 73 51

foro espafol de pacientes [ .
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160.- Proyecto PROFID
1 de julio de 2019

El FEP se unid al proyecto PROFID promovido desde la corporaciéon Quirén de implementacion de prediccion de
riesgo personalizada y prevencion de muerte subita cardiaca después de infarto de miocardio.

Su propdsito era tratar de encontrar resultados cientificos concretos para verificar si las formas actuales de las guias
de practica clinica para la recomendacidn del tratamiento preventivo para aquellos pacientes con riesgo de sufrir
un ataque cardiaco repentino después de un infarto de miocardio.

foro espafol de pacientes [ .
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161.- Curso Universidad Menéndez Pelayo
1-3 de julio de 2019

Del 1 al 3 de julio de 2019 se celebrd en Santander, en la Peninsula de la Magdalena, el Curso de la Universidad
Internacional Menéndez Pelayo (UIMP) "RRI en Espafia y su modelo de incorporacién en los Institutos de
Investigacidn Sanitaria".

El Encuentro estuvo dirigido por Francisco Galo Peralta Fernandez, Director de Gestidn del Instituto de Investigacién
Sanitaria Marqués de Valdecilla (IDIVAL) y patrocinado por este IIS y el Instituto de Salud Carlos Il (ISCIII).

Este modelo de aproximacidn Ciencia-Sociedad debia de contar con el mayor de nimero de actores, especialmente,
procedentes de la comunidad investigadora, la politica, la comunidad educativa, el sector empresarial y las diversas
entidades de la sociedad civil, entre otros. Todos ellos debian tener voz, de una manera responsable, a través de
procesos de participacién diversos e inclusivos. Fue, en esta forma de hacer Ciencia e Innovacién, donde la
Investigacion e Innovacion Responsable (RRI) jugd un papel central mas alla, incluso, del enfoque que inicialmente,
se le dio desde los primeros Programas Marco Europeos. Asi pues, para hacerlo posible, la RRI se proyecta a la
Sociedad a través de diversos ejes tales como la participaciéon ciudadana, el acceso abierto a la informacion
cientifica, la igualdad de género, la educacion cientifica, la ética y gobernanza. Estos ejes constituyen rutas ya
definidas y testadas, que contribuyen a una introduccién de la Ciencia en la Democracia y de la Democracia en la
Ciencia.

La RRI requiere, para su desarrollo, una participacion desde amplios foros de deliberacién que refuercen el espiritu
democratico de nuestra sociedad en el dmbito de la investigacién y de la innovacidn. Su propia generacion precisa
puntos de partida basados en la informacion abierta y transparente, con el objetivo de permitir el escrutinio publico
y el didlogo continuo entre las partes implicadas en proceso cientifico. En definitiva, persigue que la sociedad, a
través de la comprensidn de los procesos de investigacidn e innovacion, oriente reflexivamente la forma en la que
definird su propio futuro.

El FEP tuvo doble paricipacién como ponente de:
e El paciente como agente implicado en la RRI (Investigacidn e Innovacién Responsable) en mesa redonda 1.
e Participacidn ciudadana en la investigacién biomédica en mesa redonda 5.

% Universidad Internacic
« Menéndez Pelayo

™| MscDALENA
—
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162.- Estudio de Optimizacion del Uso de Antibidticos en Pediatria
2 de julio de 2019

El FEP participd en el estudio de optimizacién de la prescripcidn de uso de antibidticos en infecciones respiratorias
agudas no complicadas en pediatria, promovida desde el Instituto Sant Pau de investigacién Biomédica.

Consistié en un curso online sobre habilidades de comunicacidn en relacién a una consulta o episodio de una
infeccion respiratoria aguda no complicada. El curso se compuso de un bloque inicial de 2- 3 horas de
formacién que fueron acompafadas de microcdpsulas formativas (mensajes breves en formato imagen o

video) que se enviaron a lo largo del afio de intervencion.

=1 sant

Investigaci6 Biomédica | Barcelona

Programa de la Jornada de Apertura del Estudio

Optimizacion de la prescripcion de uso de antibicticos en infecciones
respiratorias agudas no complicada en pediatria

2 de julio 2019 Barcelona

10.30h: Presentacion de la Jornada (Ignasi Bolibar /Pablo Alonso)
10.45h: Presentacion del Estudio (Mariam de la Poza/ Usue Elizondo /Pable Alonso)
11.15h: Criterios de elegibilidad y reclutamiento

» (Centros de Salud (Usue Elizondo)

» Oficinas de Farmacia (Joan Francesc Mir)

11.45h: Intervencion |: Formacion en habilidades en comunicacion (Nieves Barragan)
+ Trabajo en grupos sobre la propuesta de formacion y su contenido

13.15h: Almuerzo

14.15h: Intervencion II: Aplicacién mavil {Gemma Mas)
+ Trabajo en grupos sobre la organizacién y contenido de la aplicacion mévil

15.45: Variables de resultado (Usue Elizondo / Ignasi Bolibar)
16.15h: Evaluacion de proceso (lgnacio Ricci)
16.45h: Evaluacidn econdmica (Misericordia Carles y M2 José Pérez)

17.30h: Ruegos y preguntas / Cierre de la Jornada (Ignasi Bolibar /Pablo Alonsa)

15 santoz

ESTUDIO -C
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163.- Analisis del uso de biosimilares en Andalucia
2 de julio de 2019

El FEP particip6 de la reunidn, a través del representante de Accidn Psoriasis, Antonio Manfredi, en representacion
de los pacientes en este foro multidisciplinar.

diariofarma

La informacion dave de la farmadia y del medicamento

Politica Profesion Gestion Terapéutica Opinion Farmada Asistencial  F. Hospitalaria

Andalucia: los profesionales reclaman
directrices para los biosimilares

;Quieres saber lo ltimo de...

Acceso a los medicamentos Acuerdo Marco Alemania Andalucia Asociaciones de pacientes

Bélgica Biosimilares Compracentralizada Consenso Digestivo

REUNION - A
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164.- Papel del Paciente Activo en la Promocion de la Vacunacion
2 de julio de 2019

El FEP participd en el Proyecto Europeo titulado "Ciudadanos europeos activos para la promocién de vacunas”,
propuesto y promovido por Active Citizenship Network.
Los objetivos fueron:

e Contribuir a crear conciencia sobre los beneficios de las vacunas en Europa y,
e cambiar a un conocimiento comun vinculado a un enfoque de vacunacién a lo largo de la vida.

ﬂCTI\'E CITIZENSTIIP NETWORK
CITTADINANZZZTTIVA

European active citizens for
vaccination

foro espafol de pacientes [ |
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165.- Autocuidado de la Salud
4 de julio de 2019

Este encuentro respondia a la necesidad definitoria del grado de autocuidados de la Salud que le corresponde a una
sociedad adulta y responsable.

Los temas a debatir, principalmente, fueron los siguientes:

¢ La contribucion del autocuidado de la salud a la sostenibilidad de nuestro Sistema Sanitario Publico.
e (Se utilizan bien los analgésicos en Espafia?

e El papel del farmacéutico comunitario y el consejo farmacéutico.

e Elvalor terapéutico de los medicamentos de libre dispensacion.

e La cuestion del precio de los medicamentos desfinanciados.

e Laimportancia del crecimiento del sector.

e Eltratamiento de la alergia estacional como ejemplo relevante del autocuidado.

El FEP particip6 activamente en la discusion.

REUNION - A

PONENCIA - A
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166.- Normas de Higiene en el Hospital
4 de julio de 2019

MEMORIA ANUAL DE ACTIVIDADES FEP 2019

No habiendo podido participar presencialmente, el FEP contribuyo remitiendo su posicionamiento, quedando

igualmente incluido en la difusion.

- — | =)
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Cumplir las normas de higiene
en el hospital: mejor educar que
sancionar

tica Sanitaria »
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Los parbcipantes N ven Necesana la creacion de una figura exciusiva para este Campo en 1os hosplaies y centros salud.

La version de los pacientes

El Foro Espariol de Pacientes no pudo acudir por estrictos motivos de
agenda al debate, si bien, ha querido contribuir al mismo y ha remitido su
posicionamiento sobre lo abordado en el encuentro, que se muestra a
continuacion:

bask Kok a L [T

0a

¢Se ha el personal normas de

higiene?

No lo expresaria asi, seria que la rutina y las prisas hacen muchas veces
que se incumplan. Por ejemplo, la OMS sefiala 5 momentos para la higiene
de manos y esto seria aplicable a profesionales y acompanantes. El
compromiso de los profesionales no solo se debe centrar en su higiene,
deberian también instruir a las visitas.

o de for ion?

iSe debe pl io de

La sancion solo debe ser para cuando existe mala-intencion. Generalmente
se justifica por distracciones, la carga de trabajo, etc. Lo que si debe
hacerse es una eficaz campaiia de informacién, sensibilizacién, formacién

PUBLICACION - C
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167.- Foro para la innovacion en la Salud de los Pacientes

4 de julio de 2019

Grupo de expertos en el que participd el FEP, para el desarrollo del proyecto del Foro para la Innovacién en la

Salud de los Pacientes (FISP) promovido por la Fundaciéon AZIERTA, en la sede del
Management ( IAM)”, institucidn docente e investigadora de la Universidad San Pablo CEU.

zlerta

Fundacién

4/7/19 INFORME DE LA SESION

Identificadores

Proyecto: FISP
Sesion: Inaugural
Grupo de trabajo: Grupo de Experiencia del paciente y su entorno.
Facilitador: José Antonio Martin Urrialde
Participantes: Maria Alonso Fundacion Instituto San José
lJosé Luis Baguero Foro Espafiol de Pacientes
Carlos Bezos Inst. Experiencia de Paciente
Cristina de Alburquerque As, Esp. de Dermatologia y Venereologia
(nombre}| As. Murciana para cuidado diabetes
Clara Grau ACUIDAD
M2 Dolors Navarro Hospital Sant Joan de Deu
Roser Vallés Donor Center-BTB
Portavoz: Clara Grau
Identificador de la sesién: FISP, Grupo-I, sesion-1
INFORME

Primera sesion

Analisis DAFO sobre, la adherencia, con el objetivo de detectar herramientas que permitieran
su mejora.

El facilitador no dio mds pistas para evitar influir en la deriva de la discusion, con lo que
afrontameos un tema muy amplio en sus contenidos, enfoques e interpretaciones por parte de
un grupo ampliamente conocedor del tema y muy heterogéneo, en funcidn de nuestro
entorno basicamente laboral.

Procedimos a identificar ideas escritas que sintetizaban los cuatro puntos del anélisis DAFO.
Curiosamente, en un principio aparecieron mas debilidades y amenazas que oportunidades y

REUNION - A

PONENCIA - A
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168.- Foro de la Industria Farmacéutica en la Comunidad de Madrid
4 de julio de 2019

El FEP participd en la reunién centrada en el abordaje de la investigacion:

e Aspectos basicos de la industria farmacéutica.
Un sector industrial comprometido con la I+D, el acceso de los ciudadanos a los mejores tratamientos y la
sostenibilidad de los sistemas publicos de salud.

e Llaindustria farmacéutica en Espana.
Liderazgo en investigacidn, internacionalizacion y empleo cualificado, estable y diversificado, ejemplo del
nuevo modelo productivo que precisa nuestro pais.

e Indicadores del gasto farmacéutico.
Un gasto controlado y menor en términos relativos que el de los paises de nuestro entorno a pesar del
aumento de la cronicidad y la incorporacién de la innovacion.

e El sector farmacéutico, una oportunidad.
En un marco de colaboracién, la industria farmacéutica puede actuar de catalizador y dinamizador del gran
potencial que Espafa dispone en el dmbito biomédico.

farmaindustria
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169.- Comision Interministerial de Precios de los Medicamentos
5 de julio de 2019

La Comisidn Interministerial de Precios de los Medicamentos fue objeto de determinados cambios en su
composicion, incrementando su caracter participativo, pero limitando inicialmente esa modificacion a los
representantes de las Conunidades Auténomas.

Compartimos con ese Ministerio esa orientacidn, pero creimos que la participacidon habria de abarcar también a la
representacion de los pacientes, no solo porque a ellos va destinada la prestacidon farmacéutica, sino también
porque el impacto de los acuerdos de dicha Comisién de Precios se proyecta directamente sobre la economia de
los pacientes y sus familias (copago).

Por eso, desde el FEP, pedimos formalmente la participacién en la mencionada Comision.

Se declina en base a la necesaria previa modificacién del Real Decreto 485/2017 de 12 de mayo.

oro esparial de pacientes

Vitoria, 5 de julio de 2019

s General de Sanidad y C¢

Sr. Secretario General de Sanidad y Consumo e Tres

€ SANDAD, CONSUMO
AL

S DES
S YBIENESTAR SOCH

Estimado Secretario General:

La COMISION INTERMINISTERIAL DE PRECIOS DE LOS MEDICAMNETOS ha sido
i mbios en su icién, i su
4 cardcter pero limitando i esa alos de
las Conunidades Auténomas.
Andoni Lorenzo
Compartimos con ese Ministerio esa orientacién, pero creemos que la participacién habria Presidente del Foro Espariol de Pacientes
de abarcar también a la representacién de los pacientes, no solo porque a ellos va CiVindiana, 9: portal H; 1° tzda —
destinada la prestacién farmacéutica, sino también porque ¢ impacto de los acuerdos de 28018 Madrid MINSTERIO e B
dicha Comisién de Precios se proyecta directamente sobre la economia de los pacientes y. o Szﬁ'gjfics%'éffyo e
sus familias (copago). NS oD cousno
Por eso, desde el Foro Espafiol de Pacientes, pedimos formalmente la participacion en M, 16,08 }
la menciinada Comision. Eatimado Sr. Lorerao
Cremos que estamos en disposicién de aportar criterios y propuestas que, en definitiva, 3) Tres representantes de las comunidades autdnomas, a propuesta del
contribuirén a la sostenibilidad del sistema sanitario piblico y a la calidad y eficacia de la Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de Salud, elegidos entre sus
prestacién farmacéutica. Le escribo como respuesta a su carta, en la que solicita la participa miembros.
3 en la Comisién de Precios
A ello cabria afiadir que nuestra participacién dotaria de mayor transparencia al modelo = Ll 4) La persona titular de la Subdireccién General de Calidad de Medicamentos

vigente, lo cual estamos seguros que valorarian muy positivamente los ciudadanos. . r > Productos Sanitarios, de la Direccion General de Cartera Basica de
El Real Decrelo Legisiativo 12015, de 24 de juko, por el que se apruel Eenvicios del Sistema Nadonal de Salud y Farmacia, que actuaré como

refundido de la Ley de garantias y uso racional de los medicamentos

sanitarios establece que corresponde a la Comision Interministerial de Pre) Sacruterio

Medicamentos, adscrita al Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar Sod| 5) Un funcionario de la Direccién General de Cartera Basica de Servicios del

modo motivado y conforme a criterios objetivos, los precios de financiacion Sistema Nacional de Salud y Farmacia.

Nacional de Salud de medicamentos y productos sanitarios para los que sel

Esperando poder contar con su receptividad y ayuda, reciba un saludo muy cordial.

prescripcion médica, gue se dispensen en territorio espanol. Asimismo le Adicionalmente, en la reunién del Pleno del Consejo Interterritorial de 8 de mayo de 2019,

Ia Direcoién general de cartera Basica de Servicios del SNS y Farmacia la rel se aprob6 la modificacion del nimero de Comunidades Auténomas que participan como

osriadon, opentes, de forma que en lugar do 3 CCAA, partiipen todas auelas que no son
" su competencia en la geslion de la prestacion

‘Andoni Lorenzo Segin el Real Decreto 485/2017, de 12 de mayo, por el que se desarrolla desacs oo Vockles, e o 4 comps E P
Presidents der spafiol de Paciente orgénica bisica del Ministerio de Sanidad, Servicos Sociles e gualdad, | SnHacoAted:
Interministerial de Precios de M 8
miembros: % Maicmamios: e comeventeTpirion Por lo anteriormente expuesto, Ia peticion que nos traslada requeriria previamente de la

a) Prasidencia: La persona titular do la Secref
P oiiata Qunecad s Satiad y Le trasiado que el Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar Social fomenta, como

b) Vicepresidencia: La persona titular de la Direccion General de Carter: conoce, la participacién activa de los representantes de los pacientes en todos los planes
Servicios del Sistema Nacional de Salud y Farmacia y proyectos que desarrolia, en especial en el marco del drea farmacéutica.
©) Vocslies: Le agradezco de antemano la solicitud realizada ya que conlleva una alta implicacion de

X sSu organizacion,
1) Dos personas en reprasentacién del Ministerio de Economia, iy

Competitividad, con rango de Director General

ol H. 19 20 28018 Max

o forodepacents Atentamente,

2) Dos personas en representacion del Ministerio de Hacenda
Piblica, con rango de Director General, una de ellas en repre:
la Secretarla de Estado de Presupuesios y Gastos
representacion de la Secretaria de Estado de Hacienda,

CORRED ELECTRONCO
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170.- Reunion preparatoria Congreso SEMI
8 de julio de 2019

La Sociedad Espafiola de Medicina Interna (SEMI) presenté el libro “Por una Medicina de Alto Valor”, un extenso
anadlisis que aporta soluciones en la busqueda de la efectividad clinica profundizando en el papel que juegan las
Unidades de Medicina Interna.

El FEP fue llamado a la sede de la Sociedad Espafiola de Medina Interna para la organizacion de su proximo congreso.

-2 Or: RICARDO GOMEZ WUELGAS |
————
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171.- Curso de Jovenes Representantes del EPF
9 de julio de 2019

El FEP acudid a la formacién impartida por el Foro Europeo de Pacientes, dirigida a jovenes representantes de
pacientes.

REUNION - A

FORMACION - A
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172.- Premios a la Adherencia Terapéutica
9 de julio de 2019

Tras el éxito de la primera edicién, el Grupo OAT organizd los “Il Premios OAT Adherencia” en el Museo Maritimo
Ria de Bilbao. En la convocatoria del afio pasado un proyecto del Departamento de Salud del Gobierno Vasco fue
premiado como “Mejor Proyecto de Adherencia del Afio”, motivo por el cual el Pais Vasco actué como anfitrién en
esa ocasion. Durante la celebracion del acto, que tuvo lugar el martes 9 de julio, se entregé el premio al mejor
proyecto de adherencia por cada una de las diez categorias -de entre las mas de 40 candidaturas recibidas- vy,
ademas, otros dos extraordinarios al Centro de Salud de Atencion Primaria -Distrito Sanitario Malaga, como “Mejor
Proyecto de Adherencia del Afio”; y a la doctora Nieves Martell Claros, como “Mejor Trayectoria Profesional en

Adherencia”.

Entre el gran numero de asistentes se pudo contar con la presencia de Nekane Murga, consejera del Departamento
de Salud del Gobierno Vasco. También asistieron Ifiaki Betolaza, director de Farmacia del Departamento de Salud
del Gobierno Vasco; José Manuel Ribera, presidente del Comité Cientifico del Grupo OAT; Jesus Aguilar, presidente
del Consejo General de Colegios Oficiales de Farmacéuticos (CGCOF); Andoni Lorenzo, presidente del Foro Espafiol
de Pacientes (FEP); Garbifie Liceaga, delegada de la Sociedad Espafiola de Farmacia Hospitalaria (SEFH) del Pais
Vasco; Miguel Angel Gastelurrutia, presidente del Colegio de Farmacéuticos de Gipuzkoa; Flavia Erazo, presidenta
del Colegio de Farmacéuticos de Bizkaia; Milagros Lopez de Ocariz, presidenta del Colegio de Farmacéuticos de
Alava; y Maria José Garcia Etxaniz, presidenta del Colegio de Enfermeria de Bizkaia.

El FEP form¢ parte del jurado.

PREMIOS OAT
ADHERENCIA 2018

REUNION - A
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173.- Subasta de Medicamentos
10 de julio de 2019

La Autoridad Independiente de Responsabilidad Fiscal (AlIReF) explicd su propuesta de subastas de medicamentos
nacional a un foro farmacéutico.

Un representante de la AIREF destacd que no proponen un modelo de subastas de medicamentos radical y
monopolistico, sino por lotes. Diferentes miembros del sector farmacéutico incidieron en que el mayor riesgo de
este sistema seria el desabastecimiento.

“No se trata de predecir el futuro, sino de prevenirlo". Asi presenté Cristobal Lopez de la Manzanara, presidente
de la Asociacidn de Empresarios Farmacéuticos de Madrid (Adefarma), el debate que organizé su organizacién
ese miércoles sobre Las subastas de los medicamentos y el futuro de la Oficina de Farmacia. Recordé que los
medicamentos no son bienes de consumo, sino de necesidad. De las subastas de los medicamentos en Andalucia,
sefialé que han aumentado los desabastecimientos. "El ahorro econdmico parece ser que no ha sido el previsto",
aseverd. Ademas, denuncié "falta de transparencia" sobre el asunto. Subrayé que la Autoridad Independiente.

El FEP participd del debate.

foro espafnol de pacientes [ |
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174.- Jurado V edicion Premios FEDE
10 de julio de 2019

FEP formé parte del Jurado de la V edicién de los Premios FEDE — Mercedes Sanchez Benito, habiéndose recibido

26 proyectos, de las 4 categorias:

e Saludy Calidad de Vida.

e Deporte y Actividad Fisica.

e Programas de Adherencia.

e Nuevas Tecnologias e Investigacion.

El objetivo de estos galardones era reconocer las actividades y proyectos orientados a ofrecer servicios de calidad

a pacientes con diabetes y a sus familiares, asi como a mejorar su calidad y condiciones de vida.

o ¥
4 .‘
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=
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175.- Optimizacion en la Gestion del Medicamento
15 de julio de 2019

La Facultad de Medicina de la Universidad Complutense de Madrid, a través de su Departamento de Farmacologia,
y la Fundacién para la Investigacion en Salud FUINSA, pusieron en marcha un Ciclo de Desayunos bajo el titulo
“Optimizacidn en la gestién del medicamento”, dirigidos por el Prof. Alfonso Moreno, Catedratico Emérito del
Departamento de Farmacologia de la Facultad de Medicina de la Universidad Complutense de Madrid y presidente
de FUINSA.

Se abordaron diferentes perspectivas, desde su evaluacidn a su adquisicion, pasando por las politicas farmacéuticas
o la seleccidn de las alternativas mas eficientes.

FEP acudid invitado.

COLABORAN
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A‘ P.sicllas  CSLBehring

O paichi-sankyo (@) £vSAPRarma

v
A4 G ) $IPSEN

GyowaKIRIN %ﬂ@ 0@
n -
REIG @) JOFRE wJ SANOFI
@sobl

SECRETARIA
secretaria@fuinsa.org
T.9178133 14

F U I N SA ) CO{;PLU'I%‘;\‘SE
Fundacitn paraa Investigac frey
DEPARTAMENTO

DE FARMACOLOGIA

CICLO DE DESAYUNOS
"Optimizacién

en la Gestién del Medicamento”

D2 Blanca Segurola Lizaro
Coordinadora del Programa Corporativo de Farmacia
Direccion de Asistencia Sanitaria
Osakidetza / Direccion General

18 e julio de 2019

REUNION - A

T | L\n‘:n‘s;m
FUINS A it COMPLUTENSE
Fundacitn para la Investigackdn en Sald ALY
DEPARTAMENTO

DE FARMACOLOGIA

CICLO DE DESAYUNOS
"Optimizacidn
en la Gestidén del Medicamento”

La Facultad de Medicina de la Universidad Complutense de
Madrid, a través de su Departamento de Farmacologia, y la
Fundacidn para la Investigacion en Salud FUINSA, ponen en

marcha un Ciclo de D bajo el titulo “Optimizacién en

la gestion del medicamento”, dirigidos por el Prof. Alfonso
Moreno, Catedrdtico Emérito  del Departamento de
Farmacologia de la Facultad de Medicina de la Universidad

Complutense de Madrid y Presidente de FUINSA.

Se abordan diferentes perspectivas, desde su evaluacion a su
adquisicion, pasando por las politicas farmacéuticas o la

seleccién de las alternativas mds eficientes.

Fecha: 15 de lulio de 3019
Horario: 10:00 h - 11:30 h
Lugar: Club Financiero Gémova

Marqués de la Ensenada, 14
38004 Madrid

PRESENTACION
Prof. Alfonso Moreno Gonzélez
Catedratico Emérito del Departamento de Farmacologia
de la Facultad de Medicina.
Universidad Complutense de Madrid.

Presidente de la Fundacién para la Investigacion en Salud FUINSA.

PONENTE
D2 Blanca Segurola Lazaro
Coordinadora del Programa Corporativo de Farmacia
Direccidn de Asistencia Sanitaria

Osakidetza / Direccion General

foro espafol de pacientes [ .




IIL‘;’;’aﬁol de MEMORIA ANUAL DE ACTIVIDADES FEP 2019

Bpacientes

176.- Declaracion para la Seguridad del Paciente
17 de julio de 2019

El FEP respaldd la Declaracion para la Seguridad del Paciente promovida desde Health First Europe, que se presenté
en el Parlamento Europeo y se hizo llegar a los Ministerios de Sanidad de los diferentes paises integrantes.

Esta Declaracidn insta a los Ministros de Salud de la UE a acordar unas directrices comunes en todos los hospitales
europeos en cuanto a practicas y estandares de seguridad del paciente.

Fue también firmada por asociaciones europeas que representan a pacientes, profesionale asi como por miembros
del Parlamento Europeo.

Patient Safety:  global health priority

DECLARACION para la

Roberto Bertolin, President of Health First Europe.

ik Nk reiit i Tabas el de Vs SEGURIDAD del PACIENTE g
N L Carcedo . 5
Minisura e Sarkdad, de 1 revisin v 1a Seguridad Sociales en EUROPA
17 cesepemere 2019

Estimaca Sefiora Miniztra, Nosotros, los abajo firmantes, hacemos un llamamiento para:

" Fomentar ka conclencla dudadana y el empoderamiento del
WHAT2 6 enla 728 Acambies 28 de mayo e paciente - través de
12:5 del orden del ia Acoon giobat sobre sequnoed delpaoente. 1

Actusimente corresponderis implementar loz compromacs contraidos en vitud de la Resolucion

@ desaitn

ateria e regulacidn de seguridad del pacients (10lo tenemos constancis de que exise =0 la

comunidad de Madnd, Pais Vasco y Catalufa) Promover una cultura de seguridadsin culpas 2 traves de:

B aaFoal
Ia slug humana. En un dia cuskquiers, ol menos 1 de cada 18 pacientes en hospitales ewopecs
contrae ura infeccon asociach 3 fa asistencia santana, En Europa, 1 e cadd 10 pacientes
hospitalizados experments una negigenca urante su atencidn. Eos Gshos son prevenibles
mayoria de veces

" s y e 62 s

Prevencion de rlesgos para minkmizar los efectos adversos - a través de:

4 de 750,000 errores médicos, Gue 8 5u
5.2 millones de diss mencs. as como.
Para pot
entods Europa, X - 3
para pear s Sistemas de vigilanciay disponibilidad de datos - a través de:
e e, v se unan, pars evitar dafios .
innecesarios en is sistencis tanitaria, mediante la promocion de sistema: de saled més segurcs y 4 e hacatos s compabio,

Patient Safety: a global health priority

Por lo tanto, le instamos & 7
7St 104ttt | PPt oo

oo regiaros eecbncas de picens, s de ake y receta Slecronkas o 56 €24 Garantzar el derecho un trato personalizado—a través de:
desarroliando en nuestro po, pero s tecnobogis de trambiidsd de medicamentos hesta .

3dministracin para reducr erTores de MeSKACIGN (€5 Geck, CUIUIT evento eviabie que pueda
causar ¢ uso inapropiac de mediamentos o daho ol paciente) todevia estd en viss de

coste anual de 1.700 milcnes de ewros.

Pt P utepe el ety - Establecer un sistema de vighancie nacional y dotar f Plan Nacional frente 3 ka Resistencia  os.
Foro ol de pacraes i st ot Antibibticos. i Estas
1
hospial,

DECLARACION p.

o Voreas de nese, o vt dalcs mecsaris n ox SEGURIDAD del PAC Firmela Declaracidn en
procetimients de stencn méca, sefuidad de mediamentos, eguidad quergca, ontrl & 5 IDAD de declarationdpatientsafety.eu
-

Sars M € iz e GagnOCO Y THATRIKD: mpTEEos o trdes, v prestar epecal in EUROPA
atencién a os grupos eniesgo

Para obtener mis informacion sobre nuestra peticin de fa segunidad del pagente, le ofrecemos
e Llgecas , [y panicar en nuestra campalia de redes socises
#Decianationdpatientsatery

Uncordit shuco, Mosotros, los abajo firmantes, hacemos un llamamiento para:

Roberto Bertollini, Presidente de Health First Europe
‘Andoni Lorenzo, Presidente del Foro Espafol de Pacientes Respatar ol daracho 2 la Informacion - a travds de:

6

docimones rioemacas

ot ki y s

Tomar
traves de:

koo praraat

Propordonar Intaligentes y

Proteccion da datos parsonales - a ravés de:

Aumentar Ios recurses para o personal sanitaric - 3 traues de-
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g .
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Para mas i enos en infoahealthfirsteu
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177.- indice de Humaniza
22 de julio de 2019

MEMORIA ANUAL DE ACTIVIDADES FEP 2019

cion de Hospitales Infantiles

Un concepto clave que surge paralelamente a la implementacién de las modernas tecnologias y a la aplicacidén de

los nuevos conocimientos, es el de la

su area princeps el de la “calidad asistencia

mas exquisita a los nifios integrando

“calidad”, que abarca a todos los niveles de la practica clinica, siendo sin duda
. En el caso de los hospitales infantiles, este aspecto procura la atencién

I”.Enel delosh tal fantil t t la at

la mejor prdactica clinica disponible en cada situaciéon, dentro del marco de la

mejor atencidn global; tanto médica, como psiquica y social, sin olvidar los entornos y el circulo de influencia

hospitalario donde se mueven estos

pacientes. El nuevo concepto de calidad en la practica clinica esta centrado

fundamentalmente en el paciente y se orientan hacia él todas las actividades rutinarias, asi como las iniciativas que
surjan durante su hospitalizacién, situando en un lugar preponderante a la familia, maxime en el caso de los nifio.

Se publicé el Indice de Humanizacié

n de Hospitales Infantiles, en el que FEP participé del disefio y analisis final,

promovido por la Fundacién ATRESMEDIA.

HH | O

INDICE DE HUMANIZACION
DE HOSPITALES INFANTILES
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Agradecimientos

A los pacientes y familiares qus
cumplimentaron ls primera encussta de
percepcion que orisntd las principales draas
de andlisis.

A los centros hospitalarios que colaboraron
n Ia realizacién de encusstas a pacientes y
familiares Hospital La Fe de Valendia
Hospital La Paz de Madrid, Hospital Lozano
Blesa de Zaragoza, Hospitsl Maroués de
Valdecilla de Santander, Hospital Materno
Infantil Migusl Servet de Zaragoza, Hospital
San Rafasl de Madrid, Hospital San Juan de
Dios de Barcslona, Hospital Universitario de
Albacete. Hospital Universitario de Alicante y
Hospital Virgen de la Arrixaca de Murcia.

Al Comité de expertos creado para la
definicién del indice Ana Maria Ulldn
(Universidad de Salamanca), Javier Cobas
(Hospital La Paz), Jose Antonio Diaz Huertas
CAsesor del Hospital Nifio Jests), Maria José
Mellado y Josafa Rivara (Asociacion Espahiola
de Pediatria), Maria del Mar Gonzdlez
(Colegio Oficial de Psicologia de Madrid),
Maria José Planas, Maria Delores Navarro y
David Nadal (Hospital San Juan de Dios),
Raquel Jiménez (Hospital Nifto Jesis) y Rosa
Gloria Susrez (Servicio Canario de Salud),

A todas las entidades que participaron en la
definicion y validacion del estandar v del
cuestionario del indice: Alianza Gensral de
Pacientes, Alianza de la Sanidad Privada
Espafiola (ASPE), Asociacion Espafola de
Afectados por Linfomas, Mislomas
Leucemias (AEAL), Asociacion Espatiola para
la  Calided (AEC), Asociacion Infanti
Oncoldgica de Madrid (ASIOND, Asociacion
Nacional para la Promocion Profesional del
Celador  en  Intituciones  Sanitarias
(APROCINS), Ascciacion Profesional  de
Empresas de Limpieza (ASPEL), Consejo
General de Colegios de Fisioterapeutas de
Espafia, Consejo General de Colegios de
Farmacéuticos de Espafa, Consejo Gensral

indice de Humanizacién de Hospitales Infantiles 2018

de Colegios Oficiales ds Enfermeria, Conssjo
General dal Trabajo Social, Emprasa Publica
de  Emergencias  Sanitariss  (EPES),
Federacion de  Asociscionss  Médico
Cientificas Espafiolas (FACME), Federacion
Nacional de Empresarios de Ambuiancias
(ANEX), Foro Espafiol de Pacientes (FEP),
Fundacién ASISA, Fundacion Global Salud,
Fundacién Humans, Fundacién Instituto para
ol Desarrolle & Intsgracién de la Sanidad
(IDIS), Fundacion Nacional del Transporte
Sanitario, Fundacién Porque Viven, Grupo
Espafiol de Pacientss con Cincer (GEPAC),
HM  Hospitales, Hospital  Universitario
Fundacion Alcorcon, ILUNION - Fundacion
ONCE. llustre Colegio Oficial de Médicos de
Madricl (ICOMEM), Mediterranea de Catering.
Plataforma de Organizaciones de Pacientss
(POP), Plataforma del Tarcar Sactor, Plexus,
Quirén Salud, Socisdad Espafiola de Calidad
Asistencial (SECA), Sociedad Espafiola de
Directivos de la Salud (SEDISA), Sociedad
Espafiols de Padiatria Social (SEPS).

A0 hospitales que facilitaron la realizacion
de las pruebas piloto de verificacién del
indice: Hospital Virgen de la Arrixaca de
Murcia y Hospital San Rafasl de Madrid.

Al llustre Colegio Oficial de Médicos de
Madrid, &l Colegio Oficial de Psicologia de
Madrid v a l2 Asociacion Espafiola de
Pediatria, por su sspscial apoyo y su
contribucion para el desarrollo y la difusion
del indice.

A todos los hospitales participantes en la
primera edicion del indice v al personal que

ha cumplimentado los cusstionarios.

A AENOR Internacional por su participacion

en ol proceso de verificacion de los datos

D por los hospi de
cada categoria y a su Gerente de Sanidad,
Marta Serrano, por su contribucion a la
definicion de las fusntss de verificacion.
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178.- Curso de Comunicacion al Pequeno Paciente
22 de julio de 2019

FEP participd de la confeccién del material didactico promovido por la Fundacion ATRESMEDIA.

Guia de Contenidos:
o Blegue |- Habilidades Sociales
o Autocuidado emocional y gestién de la putoproteccion|
o Autocuidado emocional para comunicar bien (emociones positivas,
relaciones de calidad y orientacién al logra).
o Despertar | empatia (observar y adaptar, saber si los padres quiersn
th_:\ero no, interactuacidn —dialogo-, confianza, gt‘g} |
o Blegue Iz Relglush'usli:llel Ia'll;luaje
o Padres, nifios o adolescente
Situacién familiar
Mivel Saciocultural y su procedencia (extranjeros o nacionales)
Historial hospitalario: gravedad, pacientes crdnicos, con dolor,

Erimerizos:l et

o Pacientes especizles: cibercondriacos, agresives, nifios con ﬁutismo y
otras discapacidades]

o Comunicar malas noficias en situaciones dificiles: malasnaticias, UCI,
ancologia, paliatives, crdnicos, quemados,”-ah
diferentes discapacidades y errores mﬂ ’

o Asertividad. Gestion de las expectativas en el pacients: no generar

0 oo

o Blegue Ill: Herramientas de Comunicacion
o Lenguaje verbal/no verbal

o Madelos de conversacién (paternalista, informativa interpretativa, de
compramiso, gtc)

o Preparar la conversacion (decidir gué tipo de registro, gtc) atendiendo
3 lz interrelacion ambiente-situacion espacial-predisposicicn

o Herramientas y otros apoyos profesionales (juegos, dibujos vy
esquemas, aulas hospitalarias, psicélogos, gic)

Il I
o Cnrnunimdéndeﬁisisydel(ﬂm!nhxs.pi'hiarh |
o Comunicacion interna de crisis en el hospital: personal sanitario,
padres hospitalizados y sus familiares | ----------------------------- el
o Cdmo son las indicaciones

o Accesibilidad: lengua, discapacidad, culturz, stc.

FORMACION - A
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Jose Luis Bagu...

Jose Luis Bagu...
Jose Luis Bagu...
Jose Luis Bagu...
Jose Luis Bagu...

Jose Luis Bagu...
Jose Luis Bagu...

Jose Luis Bagu...
Jose Luis Bagu...
Jose Luis Bagu...
Jose Luis Bagu...
Jose Luis Bagu...
Jose Luis Bagu...

Jose Luis Bagu...
Jose Luis Baqu...

Jose Luis Bagu...
Jose Luis Bagu...
Jose Luis Bagu...
Jose Luis Bagu...
Jose Luis Baqu...
Jose Luis Bagu...
Jose Luis Bagu...
Jose Luis Bagu...
Jose Luis Bagu...

Sise trata de “peguedios pacient

Integracian MULTIDISCIPLINAR
*+ Recanecimiento del rol del
Individualizacién

Abardaje y apayo multidireccion

£Te refieres a “padres primerizo:

Con discapacidades intelectuales

abusos o malas tratos,

Ls camunicacion debe ser
Proceso de “acompafiamienta” y
{seguirmientos).

Emplea de elementos de apaya:

Evitar &l colapsa de informacian.

Empatia y

{asertividad)

Preparaciin de ls entrevista por
Emplea complementario de s T
Generar “indicadores de la
WValoracion de la “experiencia de
Adecuacion del entorna [confort
Sefialar fuentes fishles de
Herramientas de comunicacisn &
Establecer vias de comunicacion

e
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179.- Publicacidon racional Proyecto AFEM
24 de julio de 2019

El FEP estuvo formando la Alianza Multidisciplinar Frente a los Errores en la Medicacién (proyecto AFEM),
avalada por la Sociedad Espafiola de Calidad Asistencial, junto a mas de una decena de sociedades cientificas,
asociaciones y colegios profesionales. "Esta alianza viene motivado por la alta incidencia de errores en la
medicacién que se producen en Espafia. El Ministerio de Sanidad estima que se producen hasta 17 errores de
medicacién al dia por cada 100 pacientes hospitalizados".

= 24 JUL 2019 | Actuslizada: 17:30
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"En Espana hay 17 errores de
medicacion al dia por cada 100
hospitalizados"

El Foro Espanol de Pacientes prepara junto a sociedades cientificas
un plan para prevenir los errores en la medicacion

José Luis Baquero, director y coordinador cientifico del Foro Espanol de Pacientes.

MIE 24 JULIO 2019. 16.15H | BORJA NEGR

OO

GOOQ‘(' - EN PORTADA

Dejar de ver anuncio

n

NOTICIAS RELACIONADAS

- ) El Foro Espaiiol de Pacientes esta formando la Alianza Multidisciplinar
6 beivherisrm Frente a los Errores en la Medicacion, avalada por la Sociedad Espafiola :
A . de Calidad Asistencial, junto a mas de una decena de sociedades
R rorde de v cientificas, asociaciones y colegios profesionales*. ‘Esta alianza viene

motivado por |a alta incidencia de errores en la medicacion que se
producen en Espania. EI Ministerio de Sanidad estima que se producen
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180.- Hospital del Futuro
26 de julio de 2019

SEMI sometié a las organizaciones de pacientes (entre las que estd el FEP) una propuesta del “Hospital del futuro”,
gue tenia por objetivos principales:

1. Analizar las tendencias y cambios del entorno que influirian sobre las necesidades de asistencia sanitaria
y, en relacion con esta, la estructura, procesos y estandares de la atencion en el hospital general de
agudos del SNS en el inmediato futuro.

2. Revisar la evidencia disponible, especialmente la relativa al SNS, sobre aspectos organizativos y de

gestidn que se asocian con una mayor eficiencia y calidad en la asistencia sanitaria.

No se analizan en este informe aspectos relativos a la investigacion y desarrollo, docencia y formacién continuada,

no porque no se consideren relevantes e inseparables de la actividad asistencial, sino por focalizarlo en los aspectos
de organizacién asistencial.

EL HOSPITAL DEL FUTURDO
Un proyecto de la sociedad Espaficla de Mmedicina Interna
para el sistema Macional de Salud
Vision del Hospital en la Sanidad del 5. XXI

foro espanol de pacientes [ |
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181.- Aproximacion del Gobierno en Funciones a las Fuerzas Sociales
7 de agosto de 2019

El PSOE buscaba cerrar un acuerdo con asociaciones de la sociedad civil con el que negociar de cara a las
negociaciones postelectorales 2019 y de cara a la negociacidn de cara a generar gobierno; siendo un periodo tenso,
dado que Podemos recriminaba a los socialistas que hicieran este trabajo tres meses después de las elecciones y
recordaron que ellos ya se reunieron con sindicatos y organizaciones sociales durante ese tiempo.
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182.- La Accion Colaborativa Europea sobre Errores de Medicacion y Trazabilidad
27 de agosto de 2019

El FEP particip6 del Grupo de Trabajo Europeo, dado que los errores de medicacién son una causa comun de dafio
a los pacientes en entornos de cuidados agudos y pueden incluir prescripcion, preparacién, dispensacidn, errores
de administracién, asi como errores de monitoreo. Estos errores no pueden causar dafos, pueden ser menores o
pueden variar a errores mayores que pueden resultar en morbilidad, mortalidad y mala calidad de vida para el
paciente, falta de eficacia de la medicacidn, adherencia subdptima del paciente y mala experiencia del paciente. A
su vez, esto puede tener importantes consecuencias econdmicas y para la salud, incluido el mayor uso de los
servicios de salud, los ingresos hospitalarios relacionados con medicamentos que se pueden prevenir y la muerte.

Se ha estimado que en algunos paises aproximadamente el 6-7% de los ingresos hospitalarios parecen estar
relacionados con medicamentos, con mas de dos tercios de estos considerados evitables y, por lo tanto, debidos a
errores. Los errores de medicacién constituyen los eventos adversos mas altos en los hospitales, no solo en términos
de numero, sino también en morbilidad y mortalidad.

Si se produce algun tipo de error y llega al paciente, el dafio incurrido se considera prevenible.

The European Collaborative Action on Medication Errors and Traceability
‘Overview

Medication errors are 2 common cause of harm to patients in acute care settings and can indude
prescribing, preparation, dispensing, administration mistakes a5 well as monitoring errors. Thes errors
<an lead to no harm, may be miner or range to major erors which can result in morbidity, mortality
and poor quality of ife for the patient, lsck of efficacy of medication, suboptims| patient adhersnce and
poor patient experience. In bum, these may have significant health and economic consequences,
including the increasad use of heslth services, preventable madication-relstad hospital sdmissions and
death.

It has been estimated that in some countries approximately €-7% of hospital admissions appear to be
medication related. with ever bwo-thirds of these considered avoidable and thersfore due to errors,
Medication amars constitutes the highest adverse vents in hospitals, not only in berms of number, but

5 well in morbidity and mortality'.
T any type of emor oreurs and reaches the patisnt, the harm incurred is considered preventable.

Thers is a significant imbalanca in terms of numbers, socil status and quality standards of healthcare
professions| scross the 28 Member States. In particulsr, this applies to the pharmacy and nursing
professions.

Differing factors are st ply here, for instance, 3 nursing qualification in Germany is considered a
vocationsl training, wheress in the UK most people qualify by studying a degree in nursing. In the UK,
there are significant career opportunities vith clearly defined plans that can le2d to senior
postions within hospitals and health regions in both professions. In addtion, in the UK nurses can
prascribe medications in cartain therapeutic areas. This is not the case in Germany and Austris and
many Member States, The profile and role of nurses nesds to be enhanced so that thay play 2 far
grester roke in the detection, monitoring and reporting of medication erors.

The processes and systems that have the capability to reduce medicstion arrors are mult-factorial,
complex and vary greatly across EU countries. There is no doubt that sducation of health care
professionals combined with robust systems and reporting procasses are crifical success factors in

solving this patient safety issue. Member States should therefors prioritise this area with learly defined
strategies to ensure that all levels and areas within their health systems are equipped to reduce and
ultimately eradicate medication errors. The summary of the studies published in Boston” (ses table 1
below) show that IT can reduce medication errors by around &0%. It cearly demonstrates that the

Elictt R, Camachs £, Campbal 7, Jankoulc 3, Martyn St Jamas M, Kalterahaler £, Wang A, Sculphar M, Fara B, (2018), Prevalence and
Sconami Burdencl edeaon ool
i the U Folcy Research Unit in Sconamic Evalualion of Health and Care interventions.

‘Shefhek and

ek,
* Erc G Poon, a0, Cacla rckara B, RN, Cafarinas. e M. ethm Dl L Jnon B L S, o
n o Pharn.0, Il M. Robhch, .., 4, Al B Kachall ML, 10, s
s Stuart Usits, nibony D Whittemars, M5, Sawd W. Bates, M3, and Taal iy
LD, MPH, NERGl) - Med 2010, 621638 1707, 001 umswummaur 15
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183.- Vocalia de Organos Técnicos de Trabajo de Normalizacién UNE
28 de agosto de 2019

El FEP ingresé como representante de los pacientes como vocal en los Organos Técnicos de Trabajo de
Normalizacién de UNE (Asociacién Espafiola de Normalizacién).

Vocalias en [Jm

Organos Técnicos sealardberes:
de Trabajo de

L Asociacion Espafiola de Normalizacion, UNE. C. Génova 6, Madrid 28004, tratar3, como responsable, sus
atoz personie: para i3 gestion informacion e acthidaces, productaz y zenicior reacionados con UNE Ls

Normalizacion i g y i

= necesario que o indique expresamente marcando 13 casils. Pocra ejercitar ios derechos de acceso,
(entidades) recticacion, zupresion, portabiicad, apozcen y imitacian 3 tratamiento de zuz catos dirgiéndoze 3 UNE en
’ poLTe,

D pRNACDAD
He leido y acepto la politica de privacidad

OrGANO TECNICO

DATOS DE LA ENTIDAD

Razén social FORO ESPANOL DE PACIENTES

Acrénimo  FEP. CIF GE3782551 2 A
DESCRIPCION DE LA ACTIVIDAD Y CONTRIBUCION TECNICA DE LA ENTIDAD
Domidilio social A LA ACTIVIDAD DEL GRGANO DE TRABAJO

Carrer de Palomar n? 40. 08030 Barcelona
Teléfono 600311201 Correo electrénico Info@forodepacientes.ong

GRUPO DE INTERES CON EL QUE SE IDENTIFICA

[[] empresa privada [ centro de investigacién o taboratorio
[[] Asociacién o federacién empresarial [ Universidad o centro docente DATOS DE REPRESENTANTE/S DESIGNADO/S COMO PARTICIPANTE/S EN EL
[[] Organizacién sectorial [[]Administracién piblica central ORGANO DE TRABAJO v '
(cluster, plataforma 5 w) én piblica : ?J’ﬂpécmemreln primer lugar los datos del portavoz designado (representante con
: lerecho a voto,
| [[] Asociacién o colegio profesional 5 ¥
[[]Administracién publica local
\‘.‘ ONG/ONL 3 PorTavoz
N Eoigianm de evaluacion y e
[X] Asociacén de consumidores deTa conformidad Nombre y apellidos 05 Lus Baguers Ubeds
¥ [ sndiesco Oeonsiteors Cargo Difictory coordinador Sentines
- [ oxres k. .
e \ Especificar otros reccion postal
? ¢/ Viridiana n® 9 portal H; 19 l2q. 28018 Madrid
Teléfono 600911201 Correo electrénico Ibaquero@forodepacientes.ong
PYME Qsi @ No
“~ > \
h RELACION CON LA ASOCIACION EsPAROLA DE NORMALIZACION, UNE OTROS PARTICIPANTES
W Y Miembro de UNE @si [OI™ Nombre y apellidos
[Cvocalia en algin otro érgane técnico de normalizacién de UNE Cargo
Especificar vocalia Direccién postal
<
~
\ Teléfono Canéo elecinbico

Nombre y apellidos

Cargo
Direccién postal \"

.
Teléfono Correo electrénico . i /
Nombre y apellidos T~ ‘\ -
Cargo  §
Direccin postal !

Teléfono Correo electronico

Madrid, 2 septiembre, 2019
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184.- Participacion en los Premios Somos Pacientes
30 de agosto de 2019

El FEP participo, con el proyecto “Comunicacién entre profesionales sanitarios y pacientes”.

El informe “Comunicacién entre profesionales sanitarios y pacientes”, impulsado por el FEP, con el apoyo de
Novartis junto a mas de 40 entidades de pacientes, asi como de profesionales y gestores sanitarios, profundiza en
la percepcién actual por parte de los profesionales sanitarios y los pacientes sobre la calidad de la comunicacién en
el ambito hospitalario para, posteriormente, elaborar lineas estratégicas de mejora y proponer herramientas que
impacten positivamente en la comunicacion.

El documento surgié de la necesidad de adaptarse a un contexto de envejecimiento progresivo de la poblacidn, lo
que conlleva multiples afectaciones crénicas, unos mayores indices de dependencia y un impacto directo en la
sostenibilidad de los sistemas sanitarios.

Premios Somos Pacientes 2018
.

A
& somos pacientes
Formulario de inscripcion

Entidag
Foro Espafiolde Pacientas.
Calle Viridiana, n# 8. poral H, 18 zquierda

Madrd
28018
hitplforodepscientes orgl

Jose Luis Baquero Useda

irecior
800811201
oaa rodepacientes or

Premios Somos Pacientes 2018

.
Q somos pacientes

vategias para mejorar Ia comuricacién enre los

Premios Somos Pacientes 2018

.o
Q somos pacientes

2 el contacts tendria que

£ informe i

N v olusione:
dantrs dl prozeso ssistensi. —sagin af informe_.

fondneion
hrmfnduslria

Ha sido enviado y aceptado en3 congresas y publieads articulo en 2 revistas:
+ X000 Cangreso SECA 2018

. o
+ XI Congrass Nacienal Atencién Sanitara al Pacients Crénico, 2010

. Medicsl Economics de Diciembre da 2012.
*  Revista de SEDISA de snero de 2012,

a1 10l e los profesionales deben mejorar 2 empatia, ademés de aumentar a
aseividad, i fesade
general

et s o e e

= dl nform s han prasentado an &l marso del Dis Europeo de los Dersshos de
7% e abr, cbtenando un oo con

2018, “Estudio
Sanidady el

o .
paciente e &l dmbita hospialanc”.
+ Dingida a s gestores. como s 1a Revists de SEDISA de enero de 2015

fumdacion
farmaindustria
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185.- Plan de Proteccion frente a las Enfermedades Cardiovasculares en UE
9 de septiembre de 2019

A nivel mundial, la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) informé que las enfermedades cardiovascular cobran la
vida de 17,9 millones de personas cada afno, el 31% de todo el mundo muertes (2018) y para 2030, el numero de
personas que morira por enfermedad cardiaca y accidente cerebrovascular, aumentara hasta llegar a 23.3. millén.

Para reducir el nimero de muertes por enfermedades cardiovasculares, en 2013 los estados miembros europeos
firmaron el Programa Salud para el Crecimiento, el tercer plurianual programa de accion de la UE en el ambito de
la salud para el periodo 2014-2020.

El objetivo era identificar, difundir y promover la adopcién de buenas practicas validadas para medidas de
prevencion eficientes y sostenibles, frente a los principales factores de riesgo relacionados a enfermedades
cardiovasculares, lucha contra el consumo de tabaco, dependencia del alcohol, obesidad y promoviendo buenos
estilos de vida.

Proyecto promovido por Active Citizenship Network en el que participd el FEP, junto a FEDE.

#@cnve Crrensie NETWORK

AGREEMENT
Between

ve Ci ip Network il known as “ACN"), represented by Mariano
‘Jotta Director of ACN and responsible of the Eurcpean Policy of Cittadinanzattiva, the
first party,

And
FORO ESPANOL DE PACIENTES

(hereinafter known as “the national partner tion™), legally d by

AMDONI LORENZO GARMENDIA

the other party, welcome and agree to the opportunity to work together at the European
level in the field of Cardiovascular protection.

Framework
The above mentioned associations are aware that:

- At the global level, the World Health Organization reported that “cardiovascular
diseases (CVDs) take the lives of 17.9 million people every year, 31% of all global
deaths” (2018). By 2030, the number of people who die from CVDs, mainly from
heart disease and stroke, will increase to reach 23.3. million.

- In order fo reduce the number of deaths due to cardiovascular diseases, in 2013
European Member States signed the Health for Growth Programme, the third muli-
annual programnye of EU action in the field of health for the period 2014-2020. The
aim s to identify, spread and promote the ion of good p for
efficient and sustainable prevention measures, facing the main risk fadnrs related
to cardiovascular diseases, fighting tobacco use, alcohol dependence, obesity and
promoting good lifestyies.

- Even though there has been an increase in advocacy action on this topic, there
remains a deep discrepancy existing with regards fo the level of information, skills &

specific competences, incisiveness of the output and outcomes, etc. between the
associations that are devoted - almost exclusively - to CWDs and those patients’
rights associations which do not have specific competences in these thematic
areas.

foro espanol de pacientes
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186.- Respaldo al Biobanco de Valdecilla
9 de septiembre de 2019

Apoyo del FEP, que representd como presidente, a la candidatura del Biobanco Valdecilla e IDIVAL a la organizacion
del préximo XI Congreso de la Red Nacional de Biobancos 2020.

La profesionalizacion de los biobancos ha permitido un avance en la optimizacién del uso de muestras bioldgicas
humanas en investigacion y mejora de la calidad de muestras y datos clinicos, asi como facilitar su acceso a
Investigadores, y garantizar los derechos de los donantes. Todo ello fielmente reflejado en el Biobanco Valdecilla
que representa.

Su planteamiento de que el Congreso de la Red Nacional de Biobancos forme parte de la estrategia de incorporar
la Investigacion e Innovacién Responsable (RRI) a los Institutos de Investigacion Sanitaria, reduciendo la brecha que
existe entre la comunidad cientifica y la sociedad en general, y dentro de ésta ultima, de forma particular a los
pacientes que representan la mayor parte de los donantes de muestras destinadas a investigacidn, nos parece del
todo acertada.

B espariol de

Wforo RESPALDO INSTITUCIONAL
B pacientes

Dr. Galo Peralta Fernindez

Director de Gestidn de IDIVAL

(INSTITUTO DE INVESTIGACIGN MARQUES DE VALDECILLA)
Avenida Cardenal Herrera Oria s/n

39011 Santander (CANTAERIA)

Estimado Dr. Peralta,

Por la presents queremos mostrar el apoyo del Foro Espaniol de Pacientes, que represento como
presidente, a la candidamira del Biohanco Valdecilla e [DIVAL a la organizacién del priximo X1
Congreso de la Red Nacional de Biobancos 2020,

Lam i izacidn de los bi ha itido un avance en la optimizacidn del uso de
iologi en i igacién v mejora de la calidad de muestras y datos

clinicos, asi como facilitar su acceso a Investigad ¥ izar los derechos de los
Tode ello fielmente reflejade en el Biobanco Valdedlla que representa.

Su planteamiento de que €l Congreso de la Red Macional de Biobamcos forme parte de la
esu'ategu d.e imcorporar la Inwsugmm & [nnovacidn Responsable (RRI) a los Institutes de

Sanitaria, la brecha que existe entre la comunidad cientifica ¥ la
sociedad en general, y dentro de ésta silima, de forma particular a los pacientes que representan
1a mayor parte de los d de destinadas a investigacidn, nos parece del todo
arertada)

Consideramos que si las Eul de parientes parti podrian aportar
ideas e inquistudes, muy titiles al foro interdisciplinar d.e los Rwha.m:os. Asi mismo, daria a
conocer a los donantes como se gesth sus a de los Biobancos como
garantes del i de sus d hos ¥ sum] en el avance del

conocimiento de las enfermedades, el desarrollo de métodos diagndstices, identificacicn de
marcadores prondstico ¥ de seguimiento.

Estamos convencidos de que la ciudadania debe participar en el debate de cdmo la clenciayla
tecnologia pueden dar respuesta a los retos sociales, planteamiente que nos consta tiensn
presante ¥ justifican el respaldo del Foro Espaficl de Pacientes a su institucidn en la organizacién
del XI Congreso de la Red Nacional de Biobancos 2020,

Inscrita en el Registro Nacional de Asociaciones <on el nimero 584449 y con el CIF: G-63782551

Firmo a los efectos que consdieren eportuno, en Vitoria el 9 de septiembre de 2019,

“m,.,am-m""
| ]

Fdo. Andoni Lorenzo Garmendia
Presidente del Foro Espafiol de Pacientes

Atentamente,

Fore Espafled de Facientes.
Virdiona 1 3; portal H; 12 2o, 28018 Madrid
Tel: 21 140 1591 (e 10:00n 8 14:00m) Fax: 31 223 0530 Infogy enies.any www foredepacientes.org
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187.- Desayuno Informativo Europa Press Dermatidis Atdpica
10 de septiembre de 2019

La dermatitis atdpica grave puede causar trastornos psicolégicos.

Coincidiendo con el dia Mundial de la Dermatitis Atdpica se celebré el encuentro informativo, organizado por
Europapress y Sanofi, “Dermatitis atopica grave, viviendo a flor de piel” para poner en el punto de mira sanitario y
social esta enfermedad. El abordaje de esta enfermedad implica no solo la accion del Sistema Sanitario sino también
una concienciacién social para que se deje de banalizar a esta enfermedad.

La Dermatitis atdpica grave no es solo una enfermedad de la piel sino que afecta a nivel sistémico y conlleva también
un gran impacto psicoldgico. Los nuevos farmacos biolégicos podrian suponer un gran avance en el tratamiento de
esta enfermedad. A pesar de ser una de las enfermedades de la piel con menor tasa de prevalencia, la DA grave es
una enfermedad que se prolonga a lo largo de toda la vida por ello es importante la investigacidn y el desarrollo de
nuevos tratamientos que mejore la calidad de vida.

https://www.europapress.es/videos/video-dermatitis-atopica-grave-puede-causar-trastornos-psicologicos-20190916100509.html

europa press

Kl
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188.- Dia Mundial para la Prevencion del Suicidio
10 de septiembre de 2019

Reunién promovida desde el Ministerio a la que fue invitado y acude el FEP.

DIA MUNDIAL PARA LA PREVENCION DEL SUICIDIO
10 de septiembre 2019

Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar Social. Madrid

10:00 Recepcion de invitados

10:30- 10:50  Introduccion
Maria Luisa Carcedo Roces. Ministra de Sanidad, Consumo y Bienestar Social

10:50-11:10  Conferencia “Adolescencia y suicidio”
José Luis Pedreira Massa. Médico especialista en psiquiatria y pediatria

11:10- 11:30 La voz de los pacientes
Nel Gonzélez Zapico. Confederacion Salud Mental Espafia
Cecilia Borras. Después del Suicidio - Asociacion de Supervivientes (DSAS)

Lugar: Salas Polivalentes
Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar Social.
Paseo del Prado 18-20. 28014. Madrid

,

é"i

La Salud Mental
tamjeg va contigo

GOBIERNO !
Aludmental. g
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189.- Seguimiento del Marco Estratégico para la Atencion Primaria y Comunitaria

11 de septiembre de 2019

El FEP junto a otras organizaciones de pacientes, fueron convocadas por el Ministerio, como miembros de la Oficina
Ejecutiva, para la revisién del Marco Estratégico para la Atencidn Primaria y Comunitaria.

REUNION - A

Ejecutiva: Marco Estratégico para la Atencidn Primaria y Comu
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190.- Dia Internacional de la Seguridad del Paciente

12 de septiembre de 2019

MEMORIA ANUAL DE ACTIVIDADES FEP 2019

Se trata de un factor clave para la calidad y la eficiencia de los Sistemas Sanitarios y, sin embargo, seglin datos de la
Organizacion para la Cooperacion y el Desarrollo Econémicos el dafio al paciente representa la 14 2 causa principal
de enfermedad, situdndose en puestos similares a los que ocupan otras patologias como la tuberculosis o la malaria

en el mundo.

Segun el Sondeo Dandole 360 2 a la Seguridad del Paciente 9 de cada 10 pacientes elegirian hospital por la seguridad
gue ofrecen al paciente durante el proceso asistencial.

Reunidn promovida por la Sociedad Espafiola de Directivos de la Salud (SEDISA), junto con la Sociedad Espafiola de
Calidad Asistencial, la Sociedad Espainola de Farmacia Hospitalaria, la Federacidn de Asociaciones Cientifico Médicas
Espafiolas, la Asociacidon Nacional de Directivos de Enfermeria, y el Foro Espafiol de Pacientes entre otros.
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Poniendo el foco en la seguridad del paciente y la digitalizacion

La visién de los pacientes

D. José Luis Baquero. Director y coordinador
cientifico del Foro Espafiol de Pacientes (FEP)
’ @JoseLui30507649

Se estima que en Espaiia se producen hasta 17 errores de medicacion al
dia por cada 100 pacientes hospitalizados (1). El 16-39% de los efrores
tienen lugar en |a fase de prescripcian, el 12-27% en la trascripddn de |a
worden médica, especialmente en pacientes polimedicados y urgencias, en
torno al 11% en la dispensacion, el 18-33% en la preparacion (siendo
mayor en planta); y hasta el 38-50% en la fase de administracidn del
medicamento. Afortunadamente, |2 mayoriz no acarrea  graves

Consecuencias.

A pesar de que se han diseRado Estrategias
de Seguridad del Paciente en el Sistema
MNacional de Salud y en las diferentes
comunidades auténomas, su
implementacién es insuficiente.

Desde el Foro Espaiiol de Pacentes
estamos  promoviende  una  alianza
multidisciplinar, en la que ya participan mds
de 15 instituciones, organizaciones de
farmacéuticos, médicos,  enfermeras,
gestores y otros profesionales, entre los que
esta SEDISA, para promover un plan de
abordaje, dirigiendose en 3 sentidos las
propuestas:

Respaldo a los profesionales: cuanti y
cualitati

sisternas de ayuda, acdones preventivas
(evitar prescripciones verbales y caligraficas,
salvaguardar de distracciones al profesional
Gue estd en momentos criticos, etc.), induir
procedimiento de verificacion y condliacion,
incorporar al paciente como parte activa de
su gestion y control, promover la
comunicacion de efrores [y no perseguir) en
pro de establecer mejoras, etc.

Incorporar nuUevas tecnologias va
dispanible: prescripcion electronica, historia
clinica electrdnica y centralizada, lectores
Opticos (codigos de barras, por ejemplo),
sistemas informatizados centrales para la
trazabilidad de la medicacion, sistemas de
conexidn agiles, bombas de infusidn

pues la de

o il Seguras, etc.

tareas es frecuente causa y se hard
necesaria también |a sensibilizacion, formar
e incentivar, dado que las medidas pusden
requerir un esfuerzo afiadido.

Mejora de los procesos: dosis unitarias
convenientemente  etiguetadas,  incluir

[1) Estrategia de Seguridad del Paciente

Disefiar una estrategia es insufidente. Se
hace necesarioc motivar a todos los
implicados, establecer normas y dotar
presupuestariamente, siendo
imprescindible el liderazgo de los directivos
de la Sanidad.

del Sistema Macional de Salud 2015-2020.

hitps:/ funw. ces
20Pacient=%202015-2020.pdf.

2015, 20del%
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191.- Patronato Fundacion Tecnologia y Salud
12 de septiembre de 2019

Reunién a la que acudioé el FEP como miembro del patronato.

AGENDA
REUNION DEL PATRONATO
DE LA FUNDACION TECNOLOGIA Y SALUD
FECHA: 12 DE SEFTIEMBRE 2019 HORA: 10:30h.
LUGAR: Sede de FUMDACION TECNOLOGIA Y SALUD. Cf Villanueva, 20 1° Madrid; POR

VIDEQCONFEREMNCIA con las oficinas de FEMIN CATALUNYA, Travesera de Gracia, 53 1° 2%,
Bareslona

-

. Bienwenida, apertura de la reunidén y recordatorio normas de competencia.

ol

Lectura y aprobacion, si procede, del Acta de la reunidn anterior.

(2]

. Puesta al dia compaosicion del Patronato de la FTYS (Septiembre 20H8).
a) Acuerdo cambio de representante ROCHE DIAGMOSTICS.
b) Reunidn institucional Dr Planas, SEDAR (8 de Julio 2018).
¢} Flan de captacidn nueves patronos.

4. Proyecto Helico: Reflexion estratégica Fundacion Tecnologia y Salud. Puesta al dia.
a) Acmdumhemdanahpteadeﬂcladelam's
b) Propuests de cambios de los Estatutos de la FTYS.
|:>} H'upuumdenurbndelwmnmdecdmm Fenn/FTYS.
delnumﬁmedmmwdeparhcpammenpm_.m
E:I Acuende sobre camibic de consultora para gestion: fiscal, contable, cobertura de obfigaciones
frente al Protectorado.

5. Eleccion de Cargos en el Patronato de la Fundacion Tecnologia y Salud. Comienzo periodo
electoral

6. Aprobacion borrador Flan de actuacion 2020. Establecimi de priofidades.

=

. Informe de actividades:

a) Reconocer la contribucion de personas e instiuciones clave en el campo de la
Tecnologia Sanitaria.
s Enirega de los Premics Tecnologia y Salud 2018

bl Ser el nexo enme los pacientes y el secror de Tecnologia Sanitaria.

= Encuentros sectoriales: Dental / ICTUS/ Cardickogia.
= Participacien de la FTYS en el Consejo Asesor de la Mesa Estatal de Pacientes: GT 4
“Acceso 3 prestaciones y senvicios”

¢} Mejorar la arencion samitaria a ravés de iniciativas con profesionales sanimrios y la
Administracion.

= Organizacion V Jomada sobre Segundad del paciente y del profesional sanitano, Cordoba
120 noviembre 2018).

Proyecto Flebitis Zaro.

Cirservatorio de Infieceidn en Cirugia.

Proyecte d¢e colaboracion con el Sector Dental: “Seguridad & higiene en dlinicas dentales”.
Fropuesta de adhesion a la Afianza Multidisciplinar frente a los emores en la medicacidn.

d) Divulgar y hacer visible el valor y los beneficios de Ia Tecnologia Sanitaria.
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192.- Respaldo Curso Competencias Gestor de AAPP
13 de septiembre de 2019

FEP respaldd el curso a distancia organizado por la Universidad Europea (UE) sobre las competencias de los gestores
de organizaciones de pacientes, con la colaboracion de Novartis por lo que resultd gratuito. Este curso de enriquece
con nuevo temario y convoca cada afio.

” Escuela de Postgrado
l / I Universidad Europea Madrid

LAUREATE TLRNAT AL LINIVERSI

Descripcion de las competencias

Este programa se ofrecerd en modalidad online a través del Campus Virtual de la Universidad
Europea, utilizando las ventajas que nos ofrecen las nuevas tecnologias.

2En qué consisten?

El programa consta de 5 competencias independientes quE buscan potenciar aneas de

conocimisnto que ayweden 3 1as entidades de paci llar sus
gestion, snslenlbcidad ¥ 3poya a las personas que rEpresenLan Estas competencias
los ¥ i

Competencia 1: Gestion de una entidad de pacientes

Sa estudiardn las bases para la realizacidn de un Flan &qi ia del process,
contenides del Plan, definicidn de objetives, andlisis DAFD, evaluacidn y seguimisntz del
Flan). También se abordaran las bases para la gestion de las personas a través del

isoyla asl coma las i basicas para la contabilidad.
Competencia 2: Comunicacion multicanal
S iaran |as di ias entre icacidn externa || ¥ E] in de socios
y s2guidoras) & intzmna, come crear y camunicar una nulu:a v loz conceptos generales sobre
Internet, SEC y SEM. Se las di digitales y el uso de |as redes
socizles incl do 155 her i gratuitas di i
Competencia 3: Ejecucion de campafias de concienciacion

Se abordaran las claves para disefiar una comecta campafia de concienciacidn, s definira
qué =5 sensibilizacidn, |a importancia de realizar un correcte diagndstico y andlisis externa,
3si come |3 identificacién de los objetivos v la p-oblamon diana. Se sbordard cdmo hacer el
disefic de la estrategia ¥ el plan de accidn, asl como. la euahaﬁcm de la campafa.
Finalmente se analizara come realizar una de un pi de
fil alos i fu intzrés) asi como la gestion de |a base de datos.

Competencia 4: Influir para conseguir resultados positivos

Se estudiaran las bases para planificar y preparar 2l éxito de |as reunionss para aumentar la
capacidad y oportunidsdes de influir de forma positiva. Se sbordard |a escucha activa y la
persuasion comao pilares Se jaran los di tipos y metodos de
realizacidn de preguntas y su diferente |mpacm Finalmente s= abordars |a empatia y cémo
desamollarla para establecer pusntes de interés con los demas

Competencia 3: Sostenibilidad de una Asociacion de pacientes

Ze abordaran los conocimientos suficientss para poder poner en marcha y desamellar un
Plan completo de SnlenlhlIldad Algunos de estos contenidos frataran sobre el entomo y
contexto del F ptacidn de recursos y la i isdela 1.

L)
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193.- Hoja de Ruta en Inmunoterapia aplicada a la Oncologia
16 de septiembre de 2019

El FEP avald y fue convocado a la presentacién por la Fundacion ECO (Fundacién para la Excelencia y la Calidad de
la Oncologia) de la Hoja de Ruta de la Inmunoterapia aplicada a la Oncologia dentro del marco horizonte 2022.

pesarrollo de una hoja de ruta en

inmunoterapia aplicada a la oncologia en
Espaiia: horizonte 2022

La inmunoterapia aplicada a la oncologia

La inmunoterapia (IT) aplicada a la oncologia representa un cambio de paradigma en el
tratamiento del cincer, ya que la atencidn se cantra en las caracteristicas singulares de los
‘tumores indivi Las nuevas i contra el cances proporcionan una mayor
supervivencia a largo plazo con efectos adversos manejables y una mejor calidad de vida para
los pacientes. Ademds de majorar los aspectos de eficacia y seguridad en comparacion con los
tratamientos de quimioterapia estandar, la IT puede revolucionar el tratamiento del cancer al
usarse en combinaciin con biomarcadores especificos, asi como con otros agentes
antineoplasicos.

En \nspn:'l:dlmsa'm, teniendo en cuenta un horizonte temporal a medio plazo hasta el afo
2022, el nimero de nuevas moléculas inmunoterapéuticas y nuevas indicaciones para los
tratamientas |nmunuhempe|mons sistentss va a sumentar considerablements, tanto en

ombinacidn. La inclusi cional de salud
se enfrenta a dP_wﬁosy : ligados a las i que
alarmdel: ional ya las limitaciones que presentan los medios

clasicos de medicion del beneficio dinico de nuevoes tratamientos oncoldgicos.

El propésito de este proyecto ha sido desarrollar una propuesta de hoja de ruta, alineada con
Ioswmﬂe\susenmalmademﬂeamer ‘que identifique y defina los objetivos

. . . e iniciativas pri enla ia aplicada a la oncologia en Espafia, con
Lugar: Real academia Nacional de Medicin, Fatio de Hanor. ol pacients como gje pnmpal de cualquier iniciativa y desde la perspectiva de todas los agentes
Calle de Arrieta, 12, 28013 Madrid. concretas para operativizar los mismos.

Facha: 16 de septiembre del 2019
con & aval dentifico de:

Alianza Wforo )
Generalae lespi_ir'ul de
Uit s de FPacientes Mpacientes
Co =i B \
GecP gq C

.’ s E E o Celabarssion insttudenal:
o X sefh

Hora: 11:00- 13:00

Unainidativa cientifica de: Coordinado por: Sponsor:

: OMAKASE
co consulting
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194.- Publicacion de articulo cientifico en AR
17 de septiembre de 2019

Publicacion en Revista Europea del Proyecto Afrontar la afectacién emocional y social de los pacientes con Artritis
Reumatoide, promovido desde el FEP y del que son autores.

PUBLICACION - C

EXPIRT W OF CLIRICA. MURCLIGY
1Y VOL K, R § T-E
hempacedodory 110 T80 TSGR0 301, 6005

@ Taylor & Francii
et

EDIMORMAL

[ s s

Facing arthritis: helping patients to handle their disease and concerns
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195.- Estandares Internacionales para el Envejecimiento
19 de septiembre de 2019

La Asociacién Espafiola de Normalizacién, UNE, bajo el impulso del Instituto de Mayores y Servicios Sociales,
Imserso, organizé esta sesidn informativa para analizar las demandas de los sectores nacionales relativos al
desarrollo de estandares que puedan contribuir a la consecucion de los retos en el ambito del ENVEJECIMIENTO,
asi como su engarce con las politicas publicas.

Durante la sesion se presentardn las principales politicas publicas y desarrollos en relacidon con las personas
mayores, junto con el escenario de estandarizacién sobre la materia, y se analizé la perspectiva de las personas
mayores.

70 expertos del area del envejecimiento, pertenecientes a las Administraciones Publicas, a organizaciones
representantes de las personas mayores, de pacientes (a travéss del FEP), al tejido empresarial espafiol y al dmbito
investigador, participamos en este evento.

o
! E’"atqhhlchacomlasoledadNoD&ad.
cm'ﬂhadﬁnsocialysanitaria
- 5
Impuiso de( Sistema deAtEnciénalaDEpendeﬂcia

@ Presupuesto
o Evaluacién

¥ Investigacién/Innovacién/Desarralto

foro espafnol de pacientes
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196.- Puesta en comun del Proyecto AFEM con el SERGAS
19 de septiiembre de 2019

Dentro del apartado de automatizacién del servicio de farmacia, se discié con el Servicio Gallego de Salud, el
proyecto AFEM (Alianza multidiciplinar Frente a los Errores de Medicacién) promovido desde el FEP.

BD

Programa

Jornada Visita Planta BD San Agustin de Guadalix
19 de Septiembre de 2019

Hora Asunto Ponente
1L30- até B R D. José Luis Gomez
12:00 are Blenvenidz - Introcuccion VP Public Policy and Advocacy Europe

Enrique Alonse

12:00- Visita a planta c

13:00 Preduction Manager

13:00- Automatizacion en |a farmacia D. Rafael Ballester

13:30 hospitalaria Business Development Manager
D. José Luis Baquero

13:30- Errores de medicacidn Director y coordinader cientifice del Fora

14:00 Espafiol de Pacientes

14:00- D. José Molina

1420 Antisepsia de la piel antes de la cirugia  Product Manager BDI

14:30- Comida

16:30

16:30 Traslade a Madrid
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197.- Encuentro nacional de las Redes de Escuela de Salud
19 de septiembre de 2019

El FEP participé como ponente en el Encuentro Nacional de Comunidades Autdnomas de la Red de Escuelas de Salud
para la Ciudadania.

W foro
P espanol de

B pacientes

ENCUENTRO DE CCAA DE LA RED
DE ESCUELAS DE SALUD PARA LA
CIUDADANIA

COMUNICACION ENTRE
PROFESIONALES DE LA SANIDAD Y
PACIENTES CRONICOS

EN EL ENTORNO HOSPITALARIO

Menorca, 19 de septiembre de 2019

Santiago Alfonso
Vicepresidente y coordinador de relaciones institucionales del Foro Espafiol de Pacientes
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198.- IV Encuentro de Asociaciones Profesionales Farmacéuticas
20 de septiembre de 2019

21 asociaciones y sociedades cientificas celebraron el “IV Encuentro de Asociaciones Profesionales Farmacéuticas”
en una jornada sobre los retos del farmacéutico del siglo XXI y las nuevas necesidades de los pacientes.

El consejero de Sanidad de la Comunidad de Madrid, Enrique Ruiz Escudero, se comprometid a "trabajar para
conseguir un marco regulador de la ordenacién y de la atencidon farmacéutica mas acorde con la realidad sanitaria
madrilefia", asi como a potenciar el papel del farmacéutico como agente de salud y los nuevos servicios
farmacéuticos en el dmbito de la prevencidn y promocidn de la salud.

Junto con el consejero intervino el director del FEP, y el presidente del COFM, Luis Gonzalez Diez,

REUNION - A
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199.- Difusion Enfermeria Escolar
20 de septiembre de 2019

Articulo publicado en Redaccién Médica.

La Plataforma Estatal de Enfermera Escolar, constituida por el Sindicato de Enfermeria, Satse, el Foro Espaiol de
Pacientes (FEP), el Sindicato Independiente de la Ensefianza Publica ANPE, y la Federacion Espaiola de Diabetes
(FEDE), han denunciado, coincidiendo con el inicio del curso escolar 2019-2020, que las distintas comunidades
autdénomas siguen sin “hacer sus deberes” al no propiciar laimplantacion progresiva de las enfermeras y enfermeros
en sus centros educativos de manera normalizada.

redaccion médica

Denuncian el freno de las
autonomias para implantar la
enfermera escolar

Enfermeria, pacientes y docentes sefalan que las CCAA "no estan
haciendo los deberes"

dela ma Estatal de Escolar.

LUN 09 SEPTIEMBRE 2019. 11.10H REDACCION MEDICA @ @ @

: 2 o PX EN PORTADA
NOTICIAS RELACIONADAS Apadrma aunnino o nina
jAyuda a cambiar la vida
de muchos nifios y nifias a..

=~

La Plataforma Estatal de Enfermera Escolar, constituida por el Sindicato
de Enfermeria, Satse, el Foro Espafiol de Pacientes (FEP), el Sindicato
Independiente de la Ensefianza Publica ANPE, y la Federacion Espafiola de
Diabetes (FEDE), ha denunciado, coincidiendo con el inicio del curso
escolar 2019-2020, que las distintas comunidades autonomas siguen sin
“hacer sus deberes” al no propiciar la implantacion progresiva de las
enfermeras y enfermeros en sus centros educativos de manera
normalizada.

La Plataforma Estatal de Enfermera Escolar ha constatado que la vuelta a
las aulas en este mes de septiembre para millones de nifios, nifias y
jovenes no ha venido acompafiada por la inclusién de la enfermera escolar
en la gran mayoria de los colegios e institutos de las comunidades
auténomas. La excepcion son Canarias y Madrid, si bien sefialan que esta
Gltima sufre un enorme y preocupante desorden y desestructuracion que

I
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MEMORIA ANUAL DE ACTIVIDADES FEP 2019

200.- Respaldo al Ill Congreso Nacional del FEP

21 de septiembre de 2019

El FEP respaldd y avald el “lll Congreso Nacional de la Federacidn Espafiola de Diabetes (FEDE)”.

*f‘ e

III CONGRESO NACIONAL
FEDERACION ESPANOLA DE DIABETES
ndes refos en comun
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201.- Libertad del Paciente
23 de septiembre de 2019

El FEP participd del debate organizado por SANITARIA 2000 y publicado en Redaccidon Médica, centrados en la
libertad del paciente frente a la actuacion del médico.

La relacion médico-paciente ha experimentado en los Ultimos afios una transformacidn hacia la horizontalidad,
rompiendo con la estructura jerarquica y paternalista en la que se basaba antafio. Los pacientes ya no se limitan a
atender las instrucciones del médico, sino que han adquirido la capacidad de decidir a través de un proceso de
didlogo con el profesional basado en la toma de decisiones compartidas. Esto se traduce en mayores cuotas de
libertad para poder elegir sobre su propia salud, aunque también trae aparejada mas responsabilidad.

8 Suscribete ES NOTICIA Fimanciacién avtondmica Satisfaccion atencidn médica OCDE Pago & provesdores Lema Pedro Sancher 10N Plan anticontaminacidn Macrid |
Hemeroteca
w i0 &.
PROFESIONALES SANITARIOS ~ POLITICA SANITARIA +~ FORMACION SANITARIA » EMPRESAS v ESPECIALIDADES v AUTONOMIAS MULTIMEDIA mancvisTA Y/ F1(oo]
Portada > Secciones » Politica Sanitaria »

@ Debate 'El médico y su relacion con la liber © a2

el "“\'MM"Y%T‘I?' Compertic

Responsabilidad compartida
para dejar atras el "doctor, lo
que usted diga"

Redaccion Médica aborda con tres expertos la relacion que mantiene
el médico con la libertad individual del paciente

De ple: Ricardo De Lorenzo y fesis Mediavilla, Semados: Antonio Zapatero y José Luis Baguero. l

JUE 26 SEPTIEMBRE 2019. 18.45H JESUS MEDIAVILLA GONZALEZ | [T] JOANA HUERTAS | (VAN DE LOS RISCOS @ in) (¥)
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202.- Acuerdo de Colaboracion FEP - OMC

24 de septiembre de 2019

MEMORIA ANUAL DE ACTIVIDADES FEP 2019

El Consejo General de Colegios Oficiales de Médicos (CGCOM) y el Foro Espafiol de Pacientes (FEP) firmaron un
convenio de colaboracién para el desarrollo conjunto de actividades tales como jornadas y estudios sobre la
situacidn de la sanidad, asi como de documentos de posicionamiento, y contribuir juntamente a la defensa de los
derechos de las personas afectadas por una enfermedad y la salud de los ciudadanos espafioles.

ACUERDO - B

OMC §

CONVENIO MARCO DE COLABORACION ENTRE EL CONSEIO GENERAL DE
COLEGIOS OFICIALES DE MEDICOS Y EL FORO ESPANOL DE PACIENTES

En Madrid, a 24 de septiembre de 2019

REUNIDOS

De una parte, el FORO ESPAROL DE PACIENTES, y en su nombre y
NIF

MANIFIESTAN

DMC & &

Por el CGCOM Por el FEP

AR

Fdo. D. Serafin Romero Aguit Fdo. D. Andon Lorenzo Garmendia
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203.- Dia Mundial de la Investigacion en Cancer
24 de septiembre de 2019

En la reunidn inaugurada por S.M.La Reina y promovida por |la Asociacion Espafiola Contra el Cancer (AECC) se
presentod el informe de la campafiia 2019, junto a la declaracién mundial para la investigacion en cancer.

:C' \, INVESTIGACION
EN CANCER

DECLARACION MUNDIAL
POR LA INVESTIGACION EN CANCER

OBJIETIVOS DE LA DECLARACION:

= Incrementar &l conocimiento por 3 sociedad sobre el valor y el impacto del esfusrzo investigador
instaurando el 24 de septiembre coma Dia Mundial de la Investigacion en Cancer.

= Consolidar fuentes de financiacion sostenibles en cada pais para |a investigacion en cancer implicando a la
ciudadania, las empresas, y las instituciones.

= promover la colaboracidn internacional para conseguir avances globales en investigacion en cancer.

= Fadilitar la capacitacion en investigacion del cancer.

= Fomentar en cada pais el desarrollo de infraestructuras para la investigacion oncologica.

';".Il.'l. L

s

WvionaCanserhessmhliy

TIEMPO DE DEBATE

MISION CANCER

1Qué necesita Espaia?

DR. JOAQUIN ARRIBAS.

Director del Programa de Investigacion Preciinica

del VHIO y directar cientlico da CIBERONC. @ _‘__
 Rane aecc
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204.- Empoderamiento del Paciente
24 de septiembre de 2019

Reunidn centrada en el empoderamiento del paciente, eje principal en la prescripcion médica.

La inauguracién corrié a cargo de Augusto Silva Gonzalez, representante de la industria farmacéutica, quien puso
sobre la mesa que la prescripcién médica debe efectuarse desde la reflexion, un pilar clave para la buena

administracion del SNS.

Andoni Lorenzo, presidente del FEP, incidié en la necesidad del “empoderamiento del paciente”. Para ello,
Lorenzo exigio “nuevas estratégias y un cambio de modelo”, mas concretamente, y segun sefialé el presidente,
“centrandonos en un grupo de poblacidon como son los pacientes crénicos”.

REUNION - A
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205.- Proyecto de Psicooncologia
24 de septiembre de 2019

Coordinado por la Doctora en Psicologia Marta Redondo Delgado, especialista en Psicologia Clinica y de la Salud.
Profesora del Departamento de Psicologia de la Universidad Camilo José Cela. Directora del Area del Salud del
Instituto de Psicologia de Emociones y Salud-IPES.

El proyecto estuvo estructurado en dos estudios. A continuacién, se describen los objetivos de cada uno de ellos,
el procedimiento para su consecucion y el coste detallado de cada una de las tareas.

Para la ejecucién del proyecto, se requerié de un grupo de expertos (oncologia, enfermeria y psicologia) y
pacientes (representados por el FEP) que participaron en las siguientes tareas:

e Trabajar el cuestionario de cribado de la fase 1: comentarios sobre el cuestionario que les sera enviado
previamente, presencia activa en la reunion para la elaboracién del cuestionario definitivo.

e En el caso de los oncdlogos (4-6 en total, correspondientes a hospitales distintos), organizar en sus
centros los grupos de formacion.

¢ Tanto ellos como el personal de enfermeria ayudara también al reclutamiento de pacientes con los que
validar el cuestionario de cribado final del estudio 1, asi como de los pacientes que participaran en el
estudio 2.

e Enelestudio 3, laidea ademas es que el personal de enfermeria facilite el acceso a 4 pacientes de cada
uno de los oncdlogos que van a recibir la formacidn. Dos antes de que la reciban, y dos después
(equiparados en las caracteristicas que se describiran mas adelante)

El FEP fue invitado a participar.

@ Universidad Comité Permanente de Integridad Académica  Alumnos  Idioma v (0 +34918153131
niversida

[0} s Camilo José Cela Profesores/PAS
N @

ESTUDIOS  UNIVERSIDAD ~ COMUNIDAD  ADMISION

N

CONOCENOS

Institucion Educativa SEK
Fundacion Felipe Segovia
Innovacién Educativa
ESTRUCTURA
ACADEMICA
Organigrama

Doctores Honoris Causa

Claustro

MARTA REDONDO DELGADO

FACULTADES Y CENTROS

Facultad de Comunicacién y
Humanidades

Facultad de Educacién y Salud
Facultad de Tecnologia y Ciencia “Doctora en Psicologia. Especialista en Psicologia Clinicay de
Catedras la Salud. Profesora del Departamento de Psicologia de |a
Universidad Camilo José Cela. Directora del Area del Salud
del Instituto de Psicologia de Emaciones y Salud-IPES”

Teléfono de contacto
918153131
ESCUELA
INTERNACIONAL DE
DOCTORADOC mredondo@ucjc.edu

Email de contacto

Doctorado Ciencias de la Salud Imparte clases en:

Doctorado Ciencias de la Educacion

Doctorado en Ciencias Juridicas y Licenciada en Psicologia por la Universidad Complutense de Madrid (1999) y

Economicas Doctora en Psicologia por la misma universidad (2005}

CALIDAD Inici6 su trayectoria docente & investigadora en el Departamento de
Psicologia Basica l (Procesos Cognitivos) de la Universidad Complutense de

NORMATIVA

Madrid, en el que fue Colaberadera Honorifica (2001-2004), desarrollé sus
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206.- Dia Mundial del Farmacéutico
25 de septiembre de 2019

El FEP participé como ponente en la Jornada “Didlogos” a proposito del Dia Mundial del Farmacéutico, organizado
por el Colegio Oficial de Farmacéuticos de Valencia.

M MICOF “’ MICOF M

e
>

MICOF {

“Dialogos”

#tufarmaceuticoatulado

PROGRAMA DIA MUNDIAL DEL FARMACEUTICO

2000h  Bienvenida.
Diia. Maite Torres Bartual. Vocal de Asociaciones del MICOF.

2015h  1°coloquio. F
Diia. Maria Teresa Vicedo Salort. Farmacéutica Comunitaria, Farmacia Terrateig.

Aa.
de Artritis (AVAAR)

2035h  2*coloquio.
D.Juan Pablo Ordovés Baines. Jefe de seccion del servicio de farmacia del Hospital

Peset
Diia. Elena Moya Penderia. Represantante de I Foro Espanol de Pacientes (FEF)y

sidenta de la Asociacion a Meningitis (AEM)
2055h  3° coloquio. Conti iciar al paciente.

DAa. Maite Climent Catald. Pres denta de la Sociedad Espafila de Farmacia Familiar
y Comunitaria (SEFAC) e la Comunidad Valenciana
Dia. Belén Montanés Pauls. Tesorera de la Sociedad Valenciana de Farmacia
Hospitalaria (SVFH),
Dia. Miriam Calvo Pérez. Vocal de la Comunidad la Valenciana de la Sociedad
Espaiola da Farmacéuticos de Atencidn Primaria (SEFAF).
MODERA. D Vicente Colomer Molina. Secratario del MICOF
2140h  Clausura.
D. Jaime Giner Martinez. Presidente del MICOF
D. José Manusl d4. Director General
GVA)

21458 Céctal.
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207.- Medicamentos Seguros y Efectivos
25 de septiembre de 2019

Con motivo del Dia Mundial del Farmacéutico se organizé por el Colegio Oficial de Farmacéuticos de Alava la mesa
coloquio centrada en los “medicamentos seguros y efectivos para todos”.

El FEP participd con un ponencia.

mentos seguros
vos para todos

ARABAKD SENDAGAIGILEEN
ELKARGO OFIZIALA

= Sendaga

eta segur

COLEGID — ARABAKD
OFICIAL DE SENDAGAIGILEEN 1
FARMACEUTICOS ELKARGO
DE ALAVA OFIZIALA
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208.- Biosimilares para una Sanidad Basada en el Valor
26 de septiembre de 2019

Grupo de trabajo integrado por todos los grupos de interés que participaron en una jornada para reflexionar
sobre como es conveniente el uso de este tipo de terapias que debe redundar en mayores resultados en salud vy,
por tanto, en la generacidon de valor en la actividad sanitaria. El encuentro, celebrado en Madrid, contd con la
participacién de Fernando de Mora, profesor de farmacologia de la Universidad de Barcelona; Andrea Srur,
Organisational Innovation en la Universidad Queen Mary de Londres; y César A. Rodriguez, coordinador del Grupo
de Biosimilares de SEOM y especialista en oncologia médica del hospital universitario de Salamanca-IBSAL.

Durante la sesion se analizd el valor farmacolégico, clinico y sanitario de los biosimilares. En concreto, se incidié
en la medicién y comprensién del valor en salud generado, en su seguridad y eficacia, en la imprescindible
educacidn clinica y del paciente y en la reinversién de ahorros en el Sistema Sanitario. Las conclusiones y lineas
abiertas de debate se incorporaron a un documento que fue presentado en meses consecutivos.

REUNION - A

foro espafnol de pacientes [ |

GRUPO DE TRABAJO - C




IIL";é’aﬁo. & MEMORIA ANUAL DE ACTIVIDADES FEP 2019

B pacientes

209.- La Farmacia, un Modelo de Proximidad también en Ortopedia
27 de septiembre de 2019

El FEP participé como ponente. Asi mismo lo hacia Davide Morana, embajador de la Asociacién Espaiola contra la
Meningitis, dando ejemplo de la recuperacién en base al uso de protesis.

MANUAL DE COMERCIALIZACION
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210.- Memoria bianual Biosim 2017-2018
30 de septiembre de 2019

El FEP participé incluyendo una “carta” del presidente en la misma.

En 2006 aparecia en Espaiia el primer medicamento biosimilar, la hormona del crecimiento. Por primera vez, la
competencia entraba en un segmento de medicamentos que habia gozado de exclusividad hasta el momento, los
medicamentos bioldgicos. Aparecian nuevas oportunidades de incrementar la eficiencia en el Sistema Nacional de
Salud de Espafiia.

De hecho, en los afios siguientes numerosas compafiias farmacéucas de muy distinto origen y tamafio ponian en el
mercado nuevos biosimilares, apostando por un mercado incipiente y en el que la incerdumbre estaba, cuanto
menos, muy presente.

Las compaiiias operaban en un entorno que, en ocasiones, se iba construyendo sobre la marcha y que, por el
paralelismo, avanzaba a rebufo de los genéricos. Sin embargo, era cada vez mas evidente que los biosimilares
requerian de un desarrollo propio; esto es, una normava especifica, un programa de formacién e informacion de
calidad para profesionales sanitarios y para pacientes y una alianza estratégica con la administracién sanitaria para
maximizar las oportunidades de eficiencia que los biosimilares proponen desde el beneficio de todas las partes y no
desde la imposicion unilateral.

Se hizo pertinente entonces la necesidad de unirse y, como consecuencia, nacia BioSim a finales de 2015. Nuestra
consigna, entonces y ahora, la de trabajar por lo que nos une y no por lo que nos separa. Bajo ese lema, y con la
generosidad y la vision estratégica de muchos actores relevantes de la industria farmacéuca, fue que nacid Biosim.

Nos sentimos orgullosos al saber que la esperanza de vida de
los espafioles es cada vez mayor y de hecho se sitda en la
segunda posicién mundial. Sin embargo, es en esta tercera
edad cuando el consumo de recursos sanitarios y socio-
. sanitarios es mayor, pues se asacia frecuentemente la edad
avanzada con la mayor frecuencia de patologias crénicas,
entre otras razones
En nuestra opinion es imprescindible aumentar la partida
presupuestaria destinada a la Salud, asi como aumentar la
eficiencia del propio Sistema Sanitario, comprendiendo que
los tratamientos biolégicos biosimilares, habiendo demostrado ser tan eficaces y seguros
como sus biologicos de referencia, suponen una oportunidad de ahorro y contribuir a la
sostenibilidad del Sistema Sanitario, cuando su utilizacion resulta ser la adecuada. En todo
caso, adecuar el tratamiento a las circunstancias del paciente serd, sin duda, la ms eficiente
delasmedidas
"
B 10! No olvidemos que se hace necesario la investigacion y el desarrollo de nuevos productos;
actividad que debeincentivarse.
De igual manera debemos reconocer el esfuerzo en innovacién que algunos bioldgicos
biosimilaresincorporan, como la incorporacion de dispositivos de mas fcil manejo, agujasy
excipientes que contribuyen areducir el dolor, etc.
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211.- Presentacion diptico informativo AEM
30 de septiembre de 2019

El FEP participd en la presentacién a medios del diptico informativo generado por la Asociacion Espafiola contra la
Meningitis, desde el Colegio Oficial de Farmacéuticos de Madrid.

@ COF Madrid

Gran ejemplo de superacion y mucho que
aprender del embajador de
@STOPmeningitis #DavideMorana, afectado
por la #meningitis. Gracias por contarnos tu
historia y dar visibilidad a esta terrible
enfermedad.

LA ER L AT A N N S

LIDERAZGO - B
REUNION - A
]
PUBLICACION - A foro espariol de pacientes gu [}




I=feosrgaﬁol de MEMORIA ANUAL DE ACTIVIDADES FEP 2019

Bpacientes

212.- Consejo Asesor BIOSIM
1 de octubre de 2019

La Asociaciéon Espafiola de Medicamentos Biosimilares (BioSim) celebré la reunién de su Consejo Asesor, compuesto
por diversas sociedades cientificas, asociaciones de pacientes, colegios profesionales y expertos, y que incorporo,
en esta sesion, a Antonio Zapatero, futuro presidente de la Federacidn de Asociaciones Cientifico Médicas Espafiolas
(Facme).

En relacidon con las acciones que se vienen llevando a cabo durante este afio 2019, se destacaron, entre otras, las
actuaciones para la mejora de la formacién de los pacientes en relacién con los medicamentos biosimilares a través
de la colaboracion con diversas asociaciones.

También las dirigidas a apoyar la necesidad de perfeccionar los mecanismos para que la compra publica de
medicamentos bioldgicos tenga en cuenta criterios de calidad ademds del precio, o la promocién de la transparencia
en los criterios de seleccion de farmacos en las administraciones sanitarias.

Asimismo, se pusieron en valor las colaboraciones con las organizaciones de profesionales sanitarios (colegios
profesionales y sociedades cientificas) para el mejor conocimiento de los medicamentos biosimilares.
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213.- Respaldo Bainos Adaptados
1 de octubre de 2019

El FEP respaldd la inicitiva ya que es uno de los problemas que mas angustia y preocupacion excita a personas
ostomizadas, a pacientes con enfermedad inflamatoria intestinal e incontinencia anal y urinaria los cuales tienen la
necesidad continua e imprevisible de ir al bafio.

Algunas personas ven mermada su calidad de vida por esta situacion ya que les cuesta salir de casa o hacer vida
social por miedo a no encontrar un bafio accesible en el momento necesario.

Las Asociaciones aqui firmantes:
e ASSEIl. Asociacidn Socio Sanitaria Educativa Inflamatoria Intestinal y Ostomizados
e ABACCO. Asociacion Balear de Crohn Colitis Ulcerosa y Ostomizados
e OSTOMIZADOS CASTILLA LA MANCHA
e ACCU SEVILLA. Asociacion de enfermos de Crohn y Colitis Ulcerosa.
e ASOE. Asociaciéon de personas con Ostomia de Espafia.
e AOPA. Asociacién de Ostomizados de Palencia.
e AOCOR. Asociacion de Ostomizados de Cérdoba.
e AOPA. Asociacién de Ostomizados del Principado de Asturias.
e ADO Aragon. Asociacion de Ostomizados de Aragon. (pendiente)
e AOC. Asociacion de Ostomizados de Cantabria.
e ASOSCAN. Asociacién de Ostomizados de Canarias.
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214.- Normalizacion UNE de Sistemas Cerrados
1 de octubre de 2019

El FEP formé parte del grupo de trabajo de normalizaciéon de Sistemas Cerrados, promovido por UNE (Agencia
Espafiola de Normalizacién).

GRUPO DE TRABAJO - C
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215.- XIll Foro Sanidad “Sanidad 4.0 al Servicio del Paciente”
1 de octubre de 2019

Antonio Manfredi representando a Accidn Psoiriasis y al FEP, participd como experto en comunicacion en el Foro
de discusién “Sanidad 4.0 al servicio del paciente” valorando la implicacién del avance tecnoldgico y concretamente
en su participacion para evitar errores de medicacion, haciendo alusion al proyecto AFEM promovido por el FEP.

. A',‘,t?.m?. ’M‘fﬁﬁedl o .

Participando en el Foro Sanidad 4.0 al
Servicio del Paciente @accionpsoriasis
@fep_pacientes @ParlamentoAnd Hemos
presentado la Alianza Multidisciplinar frente a
los errores en la medicacion.
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216.- Premios Tecnologia y Salud
2 de octubre de 2019

El FEP respaldd la inicitiva, como miembro del patronato.

PREMIOS
TECNOLOGIA
Y SALUD 2019

) PREMIO FENIN A LA INNOVACION TECNOLOGICA SANITARIA 2019
) RECONOCIMIENTO FUNDACION TECNOLOGIA Y SALUD 2019
) PREMIO A LA MEJOR ORGANIZACION DE APOYO AL PACIENTE 2019

) PREMIO AL MEJOR PROGRAMA DE CRONICOS IMPULSADO
POR UNA COMUNIDAD AUTONOMA 2019

PREMIO AL MEJOR PROGRAMA DE EDUCACION Y PREVENCION IMPULSADO
POR UNA COMUNIDAD AUTONOMA 2019

) PREMIO FENIN AL EMPRENDIMIENTO EN TECNOLOGIA SANITARIA 2019

) PREMIO A LA MEJOR INNOVACION TECNOLOGICA EN SALUD IMPULSADA
POR UNA COMUNIDAD AUTONOMA 2019
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217.- Jurado premios Experiencia del Paciente - Quirén Salud
2 de octubre de 2019

El FEP participé como miembro del jurado.

Las palabras tienen poder: pueden lastimar o sanar. En este sentido, lo que un médico diga a un paciente -o a sus
familiares- en un momento decisivo, es lo que estos van a recordar siempre. Cuando una persona estd en un
hospital, muchas veces se siente tan perdida y asustada que solo el hecho de empatizary usar las palabras correctas,
puede ser un acto tan significativo que esta decida luchar por su vida.

Se pretende mejorar la calidad de la atencidon médica, ubicar al paciente como protagonista y difundir cudles son
las formas de mejorar su experiencia no solo a nivel clinico, sino también emocional.

ﬁ

¥

g
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218.- Guia de medicamentos Biosimilares
3 de octubre de 2019

Los presidentes de la Asociacién Espafiola de Medicamentos Biosimilares (BioSim), D. Joaquin Rodrigo, de la Alianza
General de Pacientes (AGP), D. Juan Manuel Ortiz, y el director y coordinador cientifico del Foro Espaiol de
Pacientes (FEP), Dr. José Luis Baquero, presentaron en el Senado la primera “Guia de Medicamentos Biosimilares
para Pacientes”. Este acto se desarrolld bajo |la presidencia de la vicepresidenta primera de la Mesa de la Diputacién
Permanente del Senado, Diia. Maria Cristina Narbona. Por parte del Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar
Social intervino Diia. Maria Luisa Garcia-Vaquero, subdirectora adjunta de la Subdireccion General de Calidad de

Medicamentos y Productos Sanitarios.
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219.- Aplicacion Medicamento Accesible
3 de octubre de 2019

El FEP respaldé la aplicacién promovida por Fundaciéon ONCE, Fundaciéon VODAFON y el Consejo General de Colegios
Oficiales de Farmacéuticos, que facilita el prospecto de los medicamentos comercializados en Espafa.

Se subio a la web corporativa del FEP y se promociond entre sus miembros.

MEDICAMENTO
ACCESIBLE plus

[T
Vodatone
L
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220.- Grupo de Trabajo UNE de normalizacion sobre el envejecimiento
4 de octubre de 2019

El FEP participé del referido grupo de trabajo dirigido al abordaje del envejecimiento, de cara a un
posicionamiento comun en Espafia, asi como a nievel internacional (ISO/TC 314 e IEC SyC AAL).

Vocalias en [J]_\E

Organos Técnicos e
de Trabajo de

(a Asocieckin Tipefols de Normalizacidn, UNE, C Géncws & Madrid 25004, trateck, como nuparatle, w3

dutzs perscosies Ders s getén iformackn de sctividedes, productcs y servicics relsciotados con UNE. L
et de sun 2aton o h

Ins actividecn, productan y serwicion releciznedos de UNE 5or coalauer medls, Indiuido el cormes siacirinks,

s recasaris ue b Indioue eepresments marcand e clie. Pocrh sjercte lox Zerechcs de ecoes,

Normalizacion
(enti dades) ::m— pradce, wm:ld-d.:-u:man Y “.1:1:‘:\: L—v,nnﬂ::::.:d:t:f :l:‘.dr:i::-’ JH.E l:
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221.- Salud Mental. Prevencion del Suicidio
8 de octubre de 2019

El FEP acudié al llamamiento desde el Ministerio para presentar el Plan de la Prevencién del Suicidio,
coincidiendo con la jornada del Dia Mundial de la Salud Mental.

Segun datos de la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) cada afio cerca de 800.000 personas se quitan la vida
en todo el mundo y hay muchas mds personas que intentan suicidarse. La muerte por suicidio implica un drama
personal con sufrimiento extremo que deja tras de si un grave impacto en el entorno de la persona fallecida.

En Europa, el suicidio es uno de los mayores problemas de salud publica estimandose que la tasa es
aproximadamente de un 13,9 por 100.000 hab/afio. Espafia no es ajena a este problema con una tasa de
suicidios por edad y sexo en 2017 de 7,9/100.000 hab/afio, segin datos del INE.

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS) eligio este afio 2019 el tema de la prevencién del suicidio con motivo
de la celebracidn del Dia Mundial de la Salud Mental.

Objetivo de la jornada:

Concienciar sobre la importancia del suicidio como problema de salud publica, apuntando intervenciones para
prevenirlo por medio de la concienciacién sobre el problema, la deteccidn precoz de las sefiales que pueden
anteceder a las tentativas, asi como algunas técnicas para manejar los casos de suicidio en curso.

4

Jornada

Centrados en
o » Jornad
\ la prevencién i
~ del suicidio Senitradokan
9:30 Recepcion y recogida de acreditaciones Ia prevencién
10:00 - 10:15  Inauguracion del suicidio

Maria Luisa Carcedo Roces
Ministra de Sanidad, Consumo y Bienestar Social

4

10:15-10:35 Deteccién precoz del riesgo de suicidio en el ambito clinico

Maria Eugenia Diez. Hospital Universitario Central de Asturias

10:35-10:55 Retos del suicidio como problema de salud publica
Miguel Angel Gonzalez Torres. Servicio de Psiquiatria. Hospital Uni-
versitario de Basurto

10:55-11:20 Descanso. Café

11:20-12:00 Lavoz de los pacientes
Nel Anxelu Gonzalez Zapico. Confederacion Salud Mental Espaiia
Cecilia Borras. Después del Suicidio - Asociacion de Supervivientes

Programa

12:00-12:45 Actuacion en intentos de suicidio en curso. La experiencia del
Cuerpo de Bomberos

Sergio Tublo Rey y Santiago Martinez Soto. Asociacion Internacional
8a.octubres.2019 de Estudios de Bomberos

/ / \ 12:45-13:15 Preguntas del pablico y cologuio

s
Ministeria de Sanicad. Consumo y Bienestar Social 13:15-13:30 Clausura

YAV AY A U Faecencn notie: e Hosrersll swioll

y Consumo. Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar Social.

Lugar: Salén de actos del Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igual-
dad. Paseo del Prado 18-20. 28014. Madrid

Inscripciones y programa: hitps/jornadasprevencionsuicidio2019.atlantagrupo.com
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222.- Campaiia Visidon Reducida
8 de octubre de 2019

El FEP respaldo la campafia de Vision Reducida.

baja vision,
tenlo en
cuenta

www.tengobajavision.com

info@tengobajavision.com
+34 676 894 157
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223.- Grupo de Trabajo de la Escuela Nacional de Salud
8 de octubre de 2019

El FEP fue convocado por la Directora General de Cartera Béasica de Servicios del SNS y Farmacia, Patricia Lacruz,
junto a representantes de la Escuela Nacional de Salud, para formar parte del grupo de trabajo conjunto de cara a
los préximos cursos previstos desarrollar, dirigidos a la ciudadania.

Patricia Lacruz

REUNION - A
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224.- Respaldo Efermera Escolar Canarias
9 de octubre de 2019

La figura de la Enfermera Escolar surgié en Europa a finales del siglo XIX pues ya en aquella época se valoraba la
necesidad de que enfermeras visitasen los colegios para revisar la salud de los nifios y nifias; y actualmente, la
Enfermera Escolar, es un profesional consolidado en el Reino Unido, Francia y EEUU, entre otros paises; pero en
nuestro pais el nimero de enfermeras que realizan su actividad dentro del ambito educativo es muy escaso, a pesar
por poner un ejemplo, de que los Ultimos datos emitidos por la OCDE, sefialan a Espaifa como el segundo pais
europeo con mayor indice de obesidad infantil, uno de los problemas mundiales de salud publica mas graves, tal y
como advierte la OMS, ademds de relacionarse con problemas psicosociales como la baja autoestima, el acoso
escolar, el bajo rendimiento escolar, los trastornos alimentarios y la depresion.

Dado que la mayoria de las conductas y habitos de las personas se suelen adquirir a edades tempranas, el centro
escolar constituye el lugar idéneo no solo para la promocién de habitos de vida saludables sino también para la
vigilancia del crecimiento y desarrollo dptimo del menor, al integrar las estrategias de cuidados en el entorno
habitual de socializacién y aprendizaje de los nifios y nifias en edad infantil, asi como de la poblacién juvenil.

.

Sr. Dan Alexis Tejera Lemes. Alcalde

Sra. Dofia Alma Maria Gonzdlez Mauri. Concejaka de Educacidn, Tercera Edad y Empleo
Sr. Dan Radl de Ledn de Ledn. Concejal de Servicios Piblicos, Viss y Obras, Transporte,
Trifica, Medio ambiente, Energias Renovables, Sanidad, agricultura y Ganaderia.

.

.

‘itoriz, @ de octubre de 2019
Estimadas sefiores,

Dasde &l Foro Espafiol de Paciente como representantes de los pacientes, nos satisfizo
mucha la noticia de |z aprobacion por unanimidad, de la implantacidn dz un Servicio
de Salud Escolar para todos bos centros educativos plblicos no universitarios del
municipio de San Bartolomé, en su s2sion plenaria celebrada el pasado dia 25.

La figura de |z Enfermera Escolar surgic en Eurcga & finzles del siglo XX pues ya en
aquella época se valoraba |z necesidad de que enfermeras visitasen los colegios para
revisar la salud @2 los nifios v mifias; v actualments, la Enfermers Escolar, es un
profesional consclidada en &l Reing Unida, Frandia y EEUL, entre otros paises; pero en
nuestro pais el nidmero de enfermeras que reslizan su actividad dentro del dmbito
educativo 85 muy escaso, 3 pesar por poner un sjemplo, de que los dltimes datos
emitides por la OCDE, sefialan 2 Espafia como &l segundo pais europeo con mayor
indice de obesidad infantil, uno de los problemas mundizles de salud pdblica més
graves, tal y como advierte |3 OMS, ademis de relacionarss con problemas
peicosociales coma |z baja autoestima, el acoso escolar, el bajo rendimiento escolar,
o i ios y la deprasicn.

Cado que |z mayoria de las conductas y habitos de las personas se suslen adguinir 3
=dades tempranas, & centro escolar constituye el lugar idénec no solo pars b
promocion de habitos de wids saludables sino tambign para la viglancia del
crecimiznto y desarrollo Sptime del menor, &l integrar las estrategias de cuidados en el
entorno habituzl de socializacidn y aprendizaje de los nifics y nifias en edad infantil, asi
«coma de la poblacion juvenil,

En nomire de millones de |zs familias con hijos 2 hijas que tienen problemas de salud
cronicas, que viven dia 2 diz con |z intranquilidad de no tener aseguradz |z atencidn dz
sus hijos/as durante el horario escolar; kes agradecemos |3 sensibilidad mostrada v
‘guedames | Foro Espaniol de Pacientes que represento, a su disposicion.

Atentamente,

‘ —

Andoni Lorenzo
Presidznts del Foro Espafiol de Pacientas

foro espafnol de pacientes [ |
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225.- Analisis Medicamentos Reguladores del Mercado
10 de octubre de 2019

El FEP analizd y didrespuesta a la propuesta del Ministerio.

En Espafia hoy en dia, el precio del genérico y original es el mismo. Circunstancia que no se da en otros paises
europeos y que desvirtla muchas de las referencias hechas con estos paises.

La comercializacion de genéricos y biosimilares ya de por si producen una bajada sustancial en los costes.

Lo que queremos los pacientes es hacer sostenible la calidad, no perder aspectos de calidad por hacerlo mas
sostenible. El tratamiento coste efectivo no debe poner en riesgo la calidad, por pesar mas la valoracién del
numerador (coste) que el del denominador (la efectividad), aspecto este en el que no siempre influyen con el peso
debido, aspectos de valor para el paciente, como es la confianza en el producto, la adaptacion a sus necesidades
concretas, etc.

Como se comenté en la propia propuesta, “la politica farmacéutica exige establecer medidas decididas que tengan
efectos tanto a corto, como a medio y a largo plazo” y debemos ser cuidadosos con ello, pues entre las practicas
que favorezcan la reduccion de costes por parte de los fabricantes de Principio Activo (API) puede llevar a un
deterioro de la calidad y problemas de abastecimiento, como muestran las experiencias reiteradamente vividas,
pues persiguen acelerar sus producciones nos han llevado a descubrir el uso de sustancias prohibidas en la UE por
riesgos cancerigenos, etc.

Ademas, genera una cada vez mayor dependencia de fabricantes concentrados en paises como India y China, donde
la cada vez mayor demanda interna puede poner en riesgo a medio-largo plazo, el abastecimiento de Espafia.

N SECRETARMA GENERAL DE SANER T SENSMD W foro APORTACIONES AL PLAN DS FONENTO.
S umsTERK sspafiol da A o
IEES os2anoeo, coneuue [ ———— Mespafiol de DE LOS MEDICAMENTOS BIOSIMILARES Y GENERICOS
FHET v siEnEcTAR S0CAL ‘BERACIE OEL K ¥ TARMACIA Bpacientes

NOTA INFORMATIVA SOBRE LA EXPOSICION PUBLICA DEL "PLAN DE ACCION
PARA FOMENTAR LA UTILIZACION DE LOS MEDICAMENTOS REGULADORES
DEL MERCADO EN EL SISTEMA NACIONAL DE SALUD: MEDICAMENTOS
BIOSIMILARES Y MEDICAMENTOS GENERICOS™

En I dlima reunion de |a Comision Permanente de Farmacia del Consejo
Intertemtonial del Ssterna Nacional de Salud (SNS), celebrada & pasado 24 de
septiembre de 2010, se acordd la aprobacibn oc | actualizacin del “Plan de aceitn
pam fomentar |3 uiiizacién de los medicamentos reguiadores del mercado en &
‘Sistema Nacional de Salud: medicamentos biosimilares y medicamentes genésicos”.

Asimismo, se acordd I apertura de un periodo de exposicién piblica con e objeto de
recabar |as apofaciones de los grupos de interés, a fravés de las organizaciones o
asociaciones que os representen.

Con este objetivo s publica el presente Plan. Los grupos de interés dispondrén de un

periodo de un mes, desde la publicaciin del presente documento, para remiti ks

aportaciones que consideren

Estas deberén ir dingidas 3 la Secretaria de |a Direccion General de Cartera Basica de.

Servicios del SNS y Famacia (caera farmaciagmschs.es) indicando en el asunto
Plan ¥ genéricos”.

Tras rechir las aporiaciones, estas seran recogidas y posteriomente analizadas en la
‘Comision Penmanente de Farmacia del Consejo Intertemitorial del SNS.

Les agradezzo de antemans kas aportaciones que pusdan reakzar.

Atentamente,

Patricia Lacruz Gimeno

PRESIDENTA DE LA COMIZICN PERMANENTE DE FARMAGIA DEL CONSEJD INTERTERRITORMAL
DEL 27ETEMA NACIONAL DE SALUD

DIRECTORA GENERAL DE CARTERA BASICA DE SERVICIOE DEL S23TEMA NACIONAL DE 2ALUD
T FARMATIA

GRUPO DE TRABAJO -C

afa: Direccidn Genersl de Carera Bisica de Servicios del SHs y Farmacia

Madrid, 2 30 de octubre de 2013

abierto el periodo de consultas del PLAN DE ACCION PARA FOMENTAR LA UTILIZACION DE LOS
MEDICAMENTOS REGULADORES DEL MERCADO EN EL SISTEMA NACIONAL DE SALUD:
MEDICAMENTOS BIOSIMILARES ¥ MEDICAMENTOS GENERICOS, por parte |a Direccion General
de Cartera Basica de Servicios del SNS y Farmacia del Ministerio de Sanidad, Consumo v
Bienastar social; pasamas a hacer llegar ciertas reflexiones:

& Plan & proijo en econdmicas, pero i soslaya toda
alusina i proteger ylas

&n particular
&nla relacion entre ambos, para adecusr &l mejor tratamiento 3 cada Caso (Ley d Garantias
v Uso Racional de los Medicamentos, la Ley de Autonomia del Pacient, la Ley de Ordenacidn
de las Profesiones Sanitarias, e incluso principios y valores vigentes desde la Ley General de
Sanidad de 1986; asi como en el caso de biosimiares, el incumpliendo de las normas de la
wnic que estin ia desce 2012 3l Real de

la recatal.

riesgo s calidad de ici n & i
del servicia al paciente. Se observa una metivacidn clara de ahormo, que mucha nos hace
temer nos lleve al deterioro pauiatino d |a calidad y 2 problemas de desabastecimiento.
Los medicamentos no puaden ser considerados solo coma objetos de mercado, dado que
son 2 s para superar el

»  No se incluyen parametros de medida de los “resultados en salud”, ni del “valor aportade™
en base 2 la aprecizcion d los pacientes (identificado como “centro de |a atendion’).
Ademss, pondria en peligro la saguridad de los pacientes, ya que haria muy dificil la
trazabilidad v Iz farmacovigilandis; unido al hecho de que la frecuencia de los cambios
(aspecto sobee &l que no hay menciones) entorpecaria a adnerenca ¥ confianza en el
tratamiento; asi como el control de efectos adversos y minimizacion del riesgo de errores
de medicacion.

*  Entodo caso, ol Plan deberia contemplar Iz valoracién de sus efectos, tanto de los aharros
coma frente al valor aportado a los pacentes; asi como a priorizar su reimversidn en Salud.
A tal fin seria necesario constituir un Comité Director y de Seguimienta, en el que estén
reprasentadas todas [as partes implicadas. incluyendo 3 los pacientes y dlinicos.

* concratando ciertas aspectos del Plan:

+ Introduccidn:
En Espaiia hoy en dia, el precio del genérica y original es el mismo. Circunstancia que no
52 da en otros paises europsas y que desvirtia muchas de |as comparaciones hechas
con estos paisas. En tal sentido nos parece mas adecuado, la comparacion con ol
producto utilizada a “precia de genrica”.

Tel: 911401991 (de 10000 a 1. eforodepacientzs.org -
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226.- Il Jornada de Pacientes y la SEMI
11 de octubre de 2019

Incluir la perspectiva de los pacientes es un aspecto esencial y prioritario para la toma de decisiones compartida en
los procesos asistenciales. Ademas, incorporando sus expectativas, conseguiremos alcanzar una medicina de alto
valor. Para ello, hay que crear foros de conocimiento y de integracién de todos los implicados en el Sistema Sanitario
donde se debatan y difundan temas relacionados con la asistencia sanitaria. La Sociedad Espafiola de Medicina
Interna (SEMI), impulsora de este tipo de iniciativas con participacién de todos los actores del Sistema Sanitario,
volvié a organizar una Jornada dirigida a pacientes, cuidadores y profesionales de la salud para hacer realidad la
medicina centrada en las personas.

El FEP participd en la mesa debate 1 de la “ll Jornada de pacientes y de la Sociedad Espafiola de Medicina Interna”,
con el objetivo de debatir sobre el tema: Trabajar juntos para conseguir un futuro mas seguro y saludable.

Inscripcién:

o de M

‘Comité Clentifico:

— |
—~— |

"En Medicina Interna, no siempre
hacer mas significa hacerlo mejor"

Il Jornada Pacientes
Sociedad Espafiola de Medicina Interna

“TRABAJAR JUNTOS PARA CONSEGUIR
UN FUTURO MAS SEGURO Y SALUDABLE”

lustre Colegio de Méd
MADRID.

Médicos de Madrid
1 DE OCTUBRE DE 2019

o e R

@ I 5 B EED 62

®

o N

Elvira Concepci6n junto a José Luis Baquero

REUNION - A

PONENCIA - A

MADRID 1 DE OCTUBRE
TRABAJAR JUI S PARA
CONSEGUIR UN FUTURO
MAS SEGURO Y SALUDABLE

Mesa 2| Envelecimiento éticamente saludable

Modarador | Jests Diez
Vicagrasidonte N 36 la SEHI

o Biay i Mo

P
R —— L o s
e e

Presentacién de la Jornada

DEBATE
MESA 2 | 5 pacntes y cuidadorss, la labor de reconocer i cuidador de
pacientes,la utdidad do las rueves tecnologis.

Fomando Bandrés Moya
Profescr Tt de Medicina Legal y Toxisiogia en s Facultas
o Mocicina da s Urivaridad Comoiitanss 46 Madri
Teresa Martin Acero

Subiectors de ecdarmaria, Hospstal Clkico San Carios, Mactid
Carina Escobar

Fresidorta de a Plataferma do Croanzaciones de Paceciss
Victor Rodriguez Ibéfez

Fundacion HAi o dess

) Preguntas del piblico

CONFERENCIA DE CLAUSURA

Preguntas del pdblico

Pausa café
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227.- Ruta Social
14 de octubre de 2019

A incluir en la “ruta social” promovida por el Partido Popular (PP), son llamados Andoni Lorenzo como presidente
del FEP y antiguo presidente de FEDE, encabezando junto al Dr. Julio Sanchez Fiero, presidente del Consejo Asesor
de los Pacientes, para presentar la “ruta social sanitaria”.

@

LIDERAZGO - B

foro espafol de pacientes | .I
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228.- Manual de la Relacion Médico-Paciente
15 de octubre de 2019

El proyecto presentado nacid hace dos afios a raiz de la iniciativa para promover que la relacion médico-paciente
sea considerada Patrimonio Cultural Inmaterial de la Humanidad por la UNESCO. Asi, con esta publicacion,
patrocinada por la Fundacion ASISA, el objetivo del FEP era proteger la relacion en cuestién, «un bien cultural, social
y sanitario. Se trata de velar por que esta relacidn continde con la esencia de los valores que la sustentan, centrados
en la humanizacidn de la practica asistencial de la Medicina», indican desde el FPME.

FEP participé como autor y en la presentacion.

AN CUNSERI GENTRAL
gﬂl‘A&tEA’lM B CRMLEGHIS CERIALES.
(2 T NImICOS.

REUNION - A

PUBLICACION - A
L]
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GRUPO DE TRABAJO - C
=mmlEN
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229.- Vision actual de la Atencion Primaria
15 de octubre de 2019

El FEP participé como ponente en la mesa de debate “Visidon actual de la atencién Primaria, en la jornada
organizada por Propatiens.

Mesa Debate

Vision actual de las AA.PP

Acto de Presentacion
Instituto ProPatiens

PEMIES

Vision actual de las
Asociaciones de Pacientes

Andoni Lorenzo

Presidente de la Federacion Espafiola de Diabetes
Presidente del Foro Espafiol de Pacientes 15 de octubre de 2019

REUNION - A
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230.- Encuentro nacional de las Redes de Escuela de Salud
15 de octubre de 2019

El FEP acudid a la jornada de presentacion del informe ”por una atencidn sanitaria mas humanizada de las personas
con psoriasis”, motivo también de desarrollar el proyecto AFRONTAR.

Participo en la mesa Santiago Alfonso, en representacidn de Accidn Psoriasis y del FEP al ser su vicepresidente.

it - ‘ru Hospd Urdwerntts »
ersitario : de la Pnnu o) ) " Hospital Universitario
l = , : | ‘r 5 : ]

icesa L i Aes de La Princesa

| Hospltal Unlversntano
de La Prlncesa

REUNION - A
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231.- 41 Congreso Nacional de SEMERGEN
15 de octubre de 2019

El FEP participé como ponente en el “41 Congreso Nacional de SEMERGEN 2019”, al hacerse necesario compartir
experiencias con otros colegas para mejorar, en la medida de lo posible, nuestro trabajo y aumentar asi el
conocimiento multidisciplinar de nuestra profesién. De esta motivacidn surge la invitacidn de las principales

sociedades médicas, asociaciones de pacientes y entidades publicas sanitarias.

foro espafnol de pacientes
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232.- Grupo de Trabajo GENPO
16 de octubre de 2019

Este grupo lo conformaron nueve expertos de diferentes ambitos de especializacidn que se reuniran
periédicamente para establecer las recomendaciones que permitan un adecuado estado nutricional en el paciente
oncoldgico para recibir y completar su tratamiento.

El FEP dada su trayectoria en el drea de la nutricién, fue llamado a participar como representante de los pacientes
al Grupo GENPO (Grupo de Expertos en Nutricién Clinica del Paciente Oncoldgico), grupo de trabajo que generd
una guia del manejo de la Desnutricidon y Anorexia de estos pacientes.

La desnutricion aumenta el riesgo de morbilidad y mortalidad. De hecho, la optimizacion del estado nutricional
ayuda a disminuir los efectos secundarios del tratamiento, asi como a potenciar la respuesta inmunitaria del
paciente.

GENPO considerd esencial combatir tanto el riesgo de desnutricién relacionada con la enfermedad como Ia
desnutricidn establecida, como tratamiento integral de la persona con céncer.

,GENPO

Grupo de Expertos en Nutricion
del Paciente Oncolégico

foro espanol de pacientes [ .
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233.- Mesa de dialogo permanente de Farmaindustria
17 de octubre de 2019

Reunién de la Mesa de Didlogo Permanente de Farmaindustria-Organizaciones de Pacientes, un érgano creado a
finales de 2011 y que periédicamente relne a una veintena de organizaciones de pacientes (federaciones vy
confederaciones) de distinto tamafio y que representan conjuntamente a asociaciones de toda Espafia.

En esta ocasidn, la reunién contd con la presencia del director general de Farmaindustria, Humberto Arnés, que
analizd junto a los representantes de los pacientes la actualidad del medicamento y aquellos dmbitos en los que se
estd trabajando desde la asociacion.

En segundo lugar, los asistentes pudieron conocer las principales claves de la Guia para la correcta elaboracion de
un modelo de hoja de informacién al paciente y consentimiento informado en el marco de la participacién de los
pacientes en los ensayos clinicos.

Fue la especialista en Farmacologia Clinica del Hospital Ramén y Cajal (Madrid), miembro del Grupo de Comités
Eticos de Investigaciéon Clinica de la Agencia Espafiola de Medicamentos y Productos Sanitarios (Aemps) y
coordinadora de la guia, Itziar de Pablo, la que explicé cémo trabajaron en la mejora del documento y pudo aclarar
algunas de las dudas e inquietudes de los asistentes.

REUNION - A

GRUPO DE TRABAJO - C
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234.- XX Congreso Nacional y IX Internacional de la SEPSPH
17 de octubre de 2019

El FEP participd como ponente en el Simposio sobre “preparacidn de la piel del paciente quirdrgico” que modera el
profesor Rafael Herruzo, catedrdtico de Medicina Preventiva y Salud Publica de la UAM, dentro del “XX Congreso
Nacional y IX Internacional de la Sociedad Espafiola de Mediciana Preventiva, Salud Publica e Higiene”.

Preparacion de la piel del
paciente quirargico

¢ Qué puede hacer una
Organizacion de Pacientes?

Dr. Jose Luis Baquero Ubeda
Director y coordinador cientifico del Foro Espafiol de Pacientes

REUNION - C
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235.- Dia Mundial del Dolor
17 de octubre de 2019

El FEP fue invitado por la Sociedad Espafiola del Dolor a la lectura de manifiesto del Dia Mundial del Dolor "afio
contra el dolor en poblaciones vulnerables".

17 oct
2019

DIA
MUNDIAL
DEL DOLOR

ANO CONTRA EL DOLOR EN
POBLACIONES VULNERABLES

—r—

guond

BEEEE

onnoonan

annAn

w
’]{ TEATRO REAL

MADRID « 17 DE OCTUBRE DE 2019 « DE 11:30 A 13:45

Acceso por la puerta principal (Plaza de Oriente)

N o

b e I ) Fundacién o
iqur#ﬂ@'rh SE L ¥ Espaiiola
WVULNERABLE 1 Saciedad Espaficla del Dolor del Dolor *

mage Croated by Emma Geoenberg from the Moun Project
www.sedolor.es 911 729144

REUNION - A

foro espafol de pacientes | -I
-mBEN




W foro

B espariol de

Bpacie

ntes

236.- Acuerdo colaboracion FEP-semFYC
19 de octubre de 2019

MEMORIA ANUAL DE ACTIVIDADES FEP 2019

El FEP y semFYC firman el presente acuerdo de colaboraciénpara el desarrollo de acciones de ineteres mutio.

>

semFYT

| |
foro espanci de pacientes

Convenio Marco de Colaboracién FEP - semFYC

EL PRESENTE CONVENIO MARCO DE COLABORACION se celebra el 12 de octubre de 2019, entre

1) El FORO ESPAROL DE PACIENTES (en adelante, “FEP*) con C.I.F. G-63782551, domicilio en ¢/ de Palomar n® 40;
codigo postal 08030 de Barcelona; representada en calidad de Presidente por D. Andoni Lorenzo Garmendia, con
D.N.I. 16266846-G

2 De otra parte, SOCIEDAD ESPANOLA DE MEDICINA FAMILIAR Y COMUNITARIA {en adelante semFYC) con C.|.F
678829579, con domicilio en Carrer de la Diputacio, 320, bajos (08009 Barcelona); representada en este acto por
D. Salvador Tranche Iparraguirre con D.N.| 15239529M en calidad de Presidente de la semFYC

Reconociéndose los intervinientes mutua y reciproca capacidad para formalizar el presente documento, manifiestan que
ostentan representacion suficiente de las respectivas entidades para otorgar este Convenio Marco de Colaboracion y

EXPONEN

*  Que el FEP es una organizacién sin animo de lucro que fue creado el dia 9 de diciembre de 2004 y estd inscrito en el
Registro Nacional de Asociaciones con el nimero 584.449, que tiene por mision promocionar los derechos y deberes
de las personas afectadas por la , © con las que defienden los intereses de los
pacientes y ciudadanos espafioles en materia de salud

¢ LasemFYC esta inscrita con el n? 13.480 en el Registro General de Asociaciones de Catalufia, y con el n® 46.363 en el
Registro General de Asaclaciones del Ministerio del Interior
Es una sociedad cientifico-médica cuyo objetivo principal es contribuir a la efectividad, eficiencia, viabilidad y equidad
del Sistema Nacional de Salud a través del desarrollo de la Medicina Familiar y Comunitaria, promaviendo la excelencia
mediante una gran oferta de servicios que alas dad de los medicos y médicas de
familia, asi coma Ia innovacisn y I mejora de la calidad, que se sustenta en la integracion de la accién como federacion
de sociedades. La semFYC es Ia federacion que agrupa las 17 Sociedades de Medicina de Familia y Comunitaria que
existen en Espafia y reune airededor de 19,000 especialistas en Medicina de Familia. Su organizacion esta articulada
en vocalias, secciones, comités, grupos de trabajo y programas especificos

LAS PARTES CONVIENEN LAS CLAUSULAS:

PRIMERA.- OBJETO DEL CONVENIO
€1 objetivo del presente convenio es establecer un marco de actuacion para la colaboracion de las partes en e! desarrolio
de acciones de interés mutuo, dentro del campo de la responsabilidad social y el mbito sanitario

Se destacan como temas principales, la cronicidad y la necesaria adaptacion del Sistema Sanitario al afrontamiento
sociosanitario de la poblacion, con la especial relevancia que tiene |3 Atencion Primaria en este sentido; asi como la
seguridad y Ia educacién del paciente

SEGUNDA.- FORMALIZACION DE ACCIONES CONJUNTAS
Dentro de un marco de colaboracién mutuo y reciproco, cada una de las partes al llevar a cabo un Proyecto o accion, tendra
1a consideracion de ofrecer la participacion a Ia otra parte, en caso de entrar en el drea que representa.

si mismo, se abre una linea de colaboracion para el desarrollo en ls web de semFYC, del acceso a la informacion para
acientes y familiares, haciéndose visible dicha relacion.
|

el emp del paciente y su a través del FEP, se mantendrd a un representante del
FEP en el comité organizador de os congresos nacionales de semFYC. Ademas, podrd ser requerida la participacion de
[pacientes en las diferentes mesas que en dicho congreso pudieran ser precisos. Dicha asistencia de FEP no requerira
| compensacidn econdmica, salvo Ia cobertura de los gastos siguiendo misma politica que con resto de ponentes. De la misma

. —
[l oo sspo ce paciemtes semFYT
L]

Convenio Marco de Colaboracién FEP - semFYC

manera, le serd ofrecido al FEP participar de las demds reuniones promovidas desde SEMFYC referidas a pacientes 0 3 temas
afines

Los avales y respaldos que puedan ofrecerse ambas Instituciones estaran sujetas a su andlisis y confirmacion previa, pero
no entrafiaran gastos por dicho concepto.

TERCERA.- OBLIGACIONES
La celebracion de este Convenio Marco no supone ninguna obligacién econdmica para ninguna de las partes firmantes.

CUARTA.-DURACION

€1 presente Convenio tendra una duracion de UN ARO (1) desde Ia fecha de Ia firma, quedando prorrogado por periodos
anuakes sucesivos de forma automética, salvo comunicacion escrita expresa en sentico contrarlo de alguna de 13s partes
con al menos un (1) mes de antelacion al vencimiento del Convenio o de cualquiera de sus prérrogas.

QUINTA.- CONFIDENCIALIDAD
Toda la informacién, documentos y demas extremos que sean intercambiados entre las partes como consecuencia del
cumplimiento del presenta Convenio serdn considerados como confidenciales, estando las partes obligadas a mantener el
debido secreto sobre los mismos, asi como a hacer respetar tal secreto a las personas que accedan a ella

SEXTA.- RELACION ENTRE LAS PARTES
Las partes se dan permiso mutuo a exponer e indicar, la presente relacion de colaboracion entre las entidades, haciendo
uso de sus logotipos.

SEPTIMA.- NOTIFICACIONES
Todas [as notificaciones relacionadas con el convenio deberdn remitirse por escrito a la direccién sefialada a continuacion (con
las modificaciones que en cada momento se indiquen por escrito) mediante envio por correo electronico a

« FEP: info@forodepacientes org
*  SEMFYC: semFYC@semFYC es.

OCTAVA.- RESOLUCION DE CONTROVERSIAS
Los comparecientes se someten a los Juzgados y Tribunales de Madnd para la resolucion de cualquier divergencia que
pudiera suscitarse en relacion con este documento, renunciando a cualquier otro fuero que pudiera corresponderies.

EN PRUEBA DE LO CUAL, las partes han otorgado en este Convenio Marco de Colaboracién en la fecha consignada en su
encabezamiento,

SOCIEDAD ESPANOLA DE MEDICINA FAMILIAR Y COMUNITARIA FORO ESPANOL DE PACIENTES
/

T Garmendia
2

D. Savador Tranche Iparragiiirre

ACUERDO - B
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237.- 50 Congreso Nacional de Podologia
19 de octubre de 2019

El FEP participé como ponente en la mesa coloquio “la podologia, una necesidad social indiscutible” dentro del “50

Congreso Nacional de Podologia”.

CONGRESO NACIONAL DE

PODOLOGIA

VI ENCUENTRO IBEROAMERICANO

REUNION - C
PONENCIA - C

PROGRAMA

o

« oy
PODOLOCIA

SBADO 10 DE OCTUBRE
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238.- 4 Congreso Espaiol de Mama
19 de octubre de 2019

El FEP participé como ponente dentro de la mesa de Humanizacién y atencion al Usuario de los Servicios
Administrativos, dando la visién de los pacientes.

www.congresodelamama.org
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Tnsttuto Valencioro de
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239.- Jornada de Seguridad del Paciente en el Bloque Quirurgico
21 de octubre de 2019

Este encuentro pretendia fomentar las Prdcticas Seguras en el entorno quirdrgico y hacer un balance del
Programa de Seguridad que incluia los proyectos Cirugia Segura y Proyecto Infeccién Quirdrgica Zero, promovidos
por el MSCBS en colaboraciéon con las Comunidades Auténomas y la coordinacion técnica de la Asociacidon
Espafiola de Cirujanos y por La Sociedad de Medicina Preventiva, Salud Publica e Higiene respectivamente, en el
marco de la Estrategia de Seguridad del Paciente 2015-2020 del SNS.

La cirugia representa uno de los pilares basicos del tratamiento médico en los paises desarrollados. Sin embargo,
no esta exenta de complicaciones asociadas. Por ello, en el marco de la Estrategia de Seguridad del Paciente y
mediante los proyectos mencionados, se vienen implementando practicas seguras que incluyen entre otros, el
uso correcto del Listado de Verificacién de Seguridad de la Cirugia, medidas para mejorar la profilaxis del
tromboembolismo venoso, y programas para la prevencién y el control de la infeccién del sitio quirudrgico a nivel
del SNS.

El FEP fue invitado a asistir por el Ministerio.

\ >
~Jornada de 1
' Seguridad del Paciente
en el Blogue Quiryirgico
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240.- lll Encuentro FEP de Organizaciones de Pacientes
22 de octubre de 2019

El FEP organizé como cada afio, el Encuentro de Organizaciones de Pacientes, “por y para los pacientes”:

Al que acuden 89 asistentes de los 90 inscritos (limite ade aforo)

Participacion del Ministerio y del Foro Europeo de Pacientes

26 ponencias, de las que 21 son por representantes de organizaciones de pacientes

13 posters de diferentes organizaciones de pacientes

Estudio on line de empoderamiento

Publicaciéon de un Monografico de libre acceso en internet (CyA, DL M-44985-2011; ISSN 2253-6485)
Nivel muy alto de satisfaccidn

5. Valore el Encuentro del 1 al 5 (minimo y maximo respectivamente)

> T 75%

4 1N 15%

3 I 10%

2 6%

1%
1 | I 1 1 1 1 1 1 1 1
0% 0%  20%  30%  40% 50%  60%  70%  80%  90%  100%

3. Comunicacion: en la comunicacion médico-paciente jqué estilo considera méas habitual por parte del médico?
| | |

Informativo | 45%
Deliberativo
(compartida) ! 27%
Paternalista . 28%
| 1 1 | | 1 1 | | 1 1
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

4. Participacion en la toma de decisiones: considera que es habitual su participacion activa en la eleccion del tratamiento?

| | |
NO | 60%
s s |

2 I T T T T T T T T T 1
REUNION - A 0% 0%  20%  30%  40% 50%  60%  70%  80%  90%  100%

PONENCIA - A

foro espafol de pacientes [ .

ESTUDIO -C




IIL‘;’;’aﬁol de MEMORIA ANUAL DE ACTIVIDADES FEP 2019

Bpacientes

Monografico de Ciencia y Actualidad (DL M-44985-2011; ISSN 2253-6485)

" CIENCIA

1. INTRODUCCION

GRIFOLS

%gy 0 MSD [ljMylan

U, NOVARTIS

13 Posters de diferentes organizaciones de pacientes
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MEMORIA ANUAL DE ACTIVIDADES FEP 2019

241.- XXXVII Congreso Calidad Asistencial en Paciente con Dolor Crdénico

24 de octubre de 2019

El FEP participd invitado como ponente en la mesa de debate sobre el paciente con dolor crénico oncoldgico XXXVII
Congreso Calidad Asistencial, moderados por el Dr. Manel Santifia, presidente de la Sociedad Espafiola de Calidad

Asistencial (SECA).

PONENTE - C

REUNION - C

Manel Santina

foro espanol de pacientes
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MEMORIA ANUAL DE ACTIVIDADES FEP 2019

242.- Il Congreso Nacional del Ejercicio Privado de la Medicina

24 de octubre de 2019

24Y 25 DE OCTUBRE

s 2

[T CONGRES
NACIONAL

DEL EJERCICIO PRIVADO
DE LA MEDICINA

\ |

44,

I 4

comp

Racl o e Colegio
do Médicos de Serllo Y

www.comsevilla.es

REUNION - A

PONENTE - A

El Colegio de Médicos de Sevilla acogié la inauguracién del Il Congreso Nacional del Ejercicio Privado de la Medicina,
donde Tomas Cobo, vicepresidente primero del Consejo General de Colegios Oficiales de Médicos (CGCOM),
aseguré que “en el ambito de la actividad privada hay dos aspectos esenciales en los que debemos trabajar: el
nomenclator y la formacion”.

Cerca de 200 profesionales entre médicos, colegios, compafiias aseguradoras, empresas sanitarias y grupos
hospitalarios del sector, abordaron esos dias en el Colegio de Médicos de Sevilla todos los interrogantes del sector

privado.

Antonio Manfredi como voluntario del FEP y de Accidn Psoriasis, participd como ponente.

Antonio Manfredi

foro espafol de pacientes [ | .I
- | | | |
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243.- Tecnologia para Mayor Eficiencia en Salud
24 de octubre de 2019

El FEP particip6 de la reunién promovida por Farmaindustria, llevado por el Instituto Sueco de Economia de la Salud,
una mesa de trabajo sobre la tecnologia como oportunidad para incrementar la eficiencia en Salud.

WORKSHOP

Opportunities to

increase efficiency in
healthcare

REUNION - A
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MEMORIA ANUAL DE ACTIVIDADES FEP 2019

244.- Confeccion tribuna en el anuario de CORRESPONSABLES
25 de octubre de 2019

El FEP hizo llegar su ficha corporativa y la tribuna solicitada para la préoxima publicacién del anuario de
CORRESONSABLES.

.

TRIBUNAS e com s

LA PROMOCION DEL

OCIACIONISMO
DE PACIENTES

MARINA BAQUERO,
Voluntaria del Foro Espafiol de Pacientes

5i el centro de atencidn del Sistema Sanitario debe ser el pa-
ciante, deberfan ser sus propios objetivos los que se deban
cumpiir. Fara ello, debe organizarse para ganar paso, pues re-
sulta muy dificil siendo tantas y tan pequenas la mayora de las
organizaciones de pacentes. Esto es lo que justifica la crea-
cidn de una organizacidn transversal coma es el Foro Espaiol
de Paciantes, que agiutina a cerca de 1000 asociaciones. En
fodo caso, se hace necesaria su promocidn al menos a cuatro
niveles:

= Paciantes: En Espafia hay mds de 19 millones da personas
con alguna enfermedad crdnica y apenas un 3% forma parta
de una organizacidn de pacientes.

» Profesionales: Adn hay una escasa ‘prescripcion’ de las aso-
caciones da pacientes, como complemento a [ labor de los
profesionales, como fuente de informacidn y apayo.

+ Administracionas (Ministerio, comunidades autondmicas y lo-
cales) Se declara que el paciente es el 'centro de atendidn’
pero pocas veces se le permite ser activo.

= Patrocinadaores: Fues su propia supenvivenca requiere de

financiacion. <

. foro espaniol de pacientes

Direccidn: C/Palomar, 40 08030 Bercelona
Direccién Secretaria Técnica: C/\Voher a

Empezsr, 4, portal H, 17 B 28018 Madrid
Teléfiono: 31 149 1991 (de 10ha 14h)
Email: info@iorodepecientes.org

Web: forodepacientesong

Twitter: @fep_pacienies

Faceboolkc wwwiscehook.com/fepacientes,

QUIENES S0MOS

El Foro Espaniol de Pacientes (FEP) a5
una OMNG sin dnimo de lucro fundada por
el Dr. Albert Jovell comao primer presidante.
El FEP fue la primera organizacion trans-
versal de organizaciones de pacientas en
Espana y fundadora del Foro Europeo da
Pacientes, que es referante nacional 2 in-

RESPONSABLES

ternacional en la defensa da los interases da los afectados por enfarmedades, centran-

dosa en la formacidn, prevencidn, |a investigacion y la promocion de las asociaciones

miembro. Co-fundadora de la Mesa Estatal de Padentes (MEF), tiene por misidn promo-

cionar los derechos y deberas de las personas afectadas por fa enfermedad, a nivel local,

regional, nacional y europeo, cokaborando con las més de 50 organizaciones intagradas

en la organizacidn, que aglutinan a cerca de 1.000 asociaciones, en la defensa de los in-

tereses de los padentes, voluntarios, cuidadores y demds afectados en materia de salud.

Regida por un cddigo éfico, los principales VALORES del FEP son:

» Calidad de los senicios prestados a las asociacionas miembros, a los pacentas y afec-
tados, asl como & las demds partes del sistema de salud.

= Espiritu democrético y fransparencia en la gastidn.

* Mejora continuada del mundo asociativo.

= Trabajo en equipo con asodacionas miembros y ofras instituciones.

DECLARACION DE LAS ORGANIZACIONES DE PACIENTES Y
VOLUNTARIOS EN EL AMBITO DE LA SALUD
En &l 1* Encuentro Nacional de Asociaciones de Padientes y Voluntarios, en marzo de
2017, se acordd por consenso medianta un proceso Delphi el actual decslogo:
1 Exigir los derechos y obligaciones de los pacientes
2Participar da forma real en la polftica sanitaria, a todos los niveles (empoderamiento)
3Humanizar a relacidn con o pacienta
4 Garantizar el acceso a la prastacidn completa de Salud, de calidad y sostenibles
5 Asequrar la equidad en la atancidn
6 Adaptar el sistema a la atencidn integral del paciente
T Aseqgurar apoyo sociosanitario hasta el final de la vida
BFomentar la educacidn sanitaria y la pravencidn
Simpulsar k& D+
10+ Sensibilizar sobre el papel de kas organizaciones de pacientes y voluntarios.

289
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245.- Gestion de Personas con Efermedades Cronicas
25 de octubre de 2019

El FEP acudid a las “Jornadas de intercambio de experiencias con valor en la gestién de personas con enfermedades
crénicas. Estrategia para el Abordaje de la Cronicidad en el SNS”, promovidas desde la direccidn general del
Ministerio de Salud Publica, Calidad e Innovacion.

La ministra de Sanidad, Consumo y Bienestar Social en funciones, Maria Luisa Carcedo, insistié en la necesidad de
"avanzar en el papel resolutivo y preventivo de la Atencién Primaria", para mejorar el control clinico de los pacientes
con enfermedades crénicas y las hospitalizaciones evitables, ademds de fomentar el conocimiento y los
autocuidados de los propios pacientes.

REUNION - A

foro espafol de pacientes | .I
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246.- VI Ciclo de Seminarios “Ciencia y Humanismo”

29 de octubre de 2019

El FEP participd como profesor de la ponencia “éQué significa centrar la atencidn en el paciente?” dentro del VI
Ciclo de Seminarios “Ciencia y Humanismo” organizado por la Universidad CEU San Pablo, dirigido a profesores y

alumnos de la facultad de Medicina

VI CICLO DE SEMINARIOS
“CIENCIA Y HUMANISMO”

Para profesores y alumnos de la Universidad
CEU San Pablo

29 de Octubre de 2019 | 15:30 h.

Sala Polivalente 1 | EPS. Campus de Monteprincipe

“¢Qué significa centrar la atencién
en el paciente?”

Prot. José Luis Baquero

FACULTAD DE MEDICINA

Prot > Gorons Rodeguez Boneo

o
& CEU | &

VI CICLO DE SEMINARIOS
“CIENCIA Y HUMANISMO”

Para profesores y alumnos de la

Universidad CEU San Pablo

Curso 2019-20
FACULTAD DE MEDICINA

Los martes a las 15:30
Prof. Tornés Chivato. “Humarnizmo y tercera edad”
Prof. José Luis Velayos. “H suafio y sus trastomos™

ci.  Prof. Alfred Sonnenfeld “Serenidad. La sahiduriz
de gobernarss”
oot Prof. Antonio Martin Puerta. “Historiz de
|a eugenasia”™
Joct. Prof. José Luis Baquero. *; Oue significa centrar la
atencidn en el pacent=™
Prof. Antonio Aguilar. “Galavizs, estrelas, cometas. .. Un
vigge por & Cosmos a fravés del tiempo™
nov. - Prof. Pablo Campos. "Humanismo, docencia
—
Prof2 Carmen del Aguila. *Pargsitos dal siglo }00: ;son
los mizmos de siempra™
11f=b. Prof. Antonio Pifias. “La empatia de |os estudiantes.
de medizina”
|5 f=b.  Prof. Abraham Otero. *;Reemplarard |a Inteigenca
Arfificial & los médicos?"
95 fzb.  Prof. Javier Sdenz ded Castillo. *;Rara humana o razas
humanas? Uin debate mas dl2 de la Clencia”

r. Prof.® Rima Barhoum. “Impacio de los visjes
humanitarics en el Estudianie”

ar. Prof. José Elguero Bertolini. “Futuro de la Ciencia™

17 mar. Prof. Andrés Gutiérez. "L os valores del estudiante
universiario™

Donde:

Sala Polivalente 1

EPS. Campus de Monteprincipe

Coordinadora: Prof.* Corona Rodriguez Borrajo
Reconocimiento de 3 créditos ECTS de cardcter
optative por la asistencia al Ciclo.

Universidad
San Pablo

&= CEU |

PONENCIA - A

FORMACION - A
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247.- Grupo de Trabajo UNE de Calidad y Seguridad en Centros Asistenciales
29 de octubre de 2019

El FEP particip6 del Grupo de Trabajo UNE de Calidad y Seguridad en Centros Asistenciales.

GRUPO DE TRABAJO - C

foro espafol de pacientes [ .I
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248.- Workshop Biosimilares
29 de octubre de 2019

El FEP participd en el Workshop centrado en Biosimilares.

¢ Unanimidad en el diagndstico, reservas ante el marco comparado, ademas advirtieron el sesgo que puede
aportar al Plan tomar como referencia y objetivar datos de paises distintos al nuestro que presentan otras
realidades (por ejemplo, Reino Unido o Paises Bajos).

e Visién economicista. Hubo consenso también en la definicién del Plan como un documento economicista.
e Falta de concrecidon y de complementariedad. Un plan en este sentido requiere de una reflexion global e

integral, en la que se valore qué sistema es mas eficaz para impulsar los reguladores de forma sostenible y
beneficiosa para los pacientes. Las medidas recogidas en el Plan como “inconexas y sin desarrollar”.

* Genéricos y biosimilares, deben ser abordados por separado.

Para fomentar la
utilizacion de los
medicamentos
reguladores del
mercado en el SNS:
BIOSIMILARES
Y GENERICOS

o farma

€9 20 de octubre | 10000 8 Espacio COMO | C/ Pradillo, 60
@ Modera sose Mata Lopez. Drector G2 Diariotarma,

SNS: biosimilaresy genéricos
. ector o Kem Prarma

Dislogo con Ana Vieta, Ve and Folicy O

foro espafol de pacientes |

GRUPO DE TRABAJO - C

REUNION - A




I=Iaosrr?aﬁol de MEMORIA ANUAL DE ACTIVIDADES FEP 2019

Bpacientes

249.- Encuentro nacional de las Redes de Escuela de Salud
31 de octubre de 2019

La Asociacidn de Profesionales de las Relaciones Institucionales (APRI), asociacién sin animo de lucro constituyd un
grupo sectorial que, bajo el nombre de APRI Salud, incluye a profesionales vinculados con todo aquello relacionado
con el bienestar, desde el ambito sanitario al de la alimentacion.

Precisamente, uno de los objetivos de APRI Salud es contribuir a que los responsables politicos asuman la necesidad
de mantener una relacion fluida y transparente con los diferentes grupos de interés con los que interactian. De ahi
la organizacion de la mesa de debate, “La participacidon de empresas y pacientes en la sanidad madrilefia desde la
perspectiva de los decisores politicos".

El FEP acudid a la cita.

Desayunos APRI - La participacion de .
empresas y pacientes en la sanidad madrilefia
desde la perspectiva de los decisores politicos
EVENTOS & NETWORKING

APRI = DESAYUNOS APR oo T

LA PARTICIPACION DE EMPRESAS Y PACIENTES EN LA SANIDAD MADRILENA
DESDE LA PERSPECTIVA DE LOS DECISORES POLITICOS
JUEVES 31 DE OCTUBRE 9:004 ﬁ ““ iv. 1

Colegio dn Economistas de Madrid (CEMAD)
¢/Flora n*1

I”"\
[ L. 4
SOLO PARA SOCIOS / COLEGIADOS CEMAD « 15
i {
- [, [ Veresa L

INSCRIPCIONES
@ 1

informacion@retacionesinstituconalas es

foro espanol de pacientes [ |
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250.- Personalizacion del Proceso Asistencial en Pacientes con Edema Macular
31 de octubre de 2019

El FEP particip6 del grupo de trabajo que pretendia como objetivos del proyecto, elaboracion de un Documento de
Consenso que recojiese las distintas sensibilidades de todos los actores que juegan un papel relevante en el
tratamiento del EMD para:

1. Mejorar la sensibilizacién y capacitacion competencial de los profesionales sanitarios en el abordaje del
EMD desde un punto de vista multidisciplinar, integral y humanistico.

2. Sensibilizar a los decisores de las administraciones sanitarias , autondmicas y estatal, para implementar de
una manera decidida y valiente los avances en diagnéstico y tratamiento del EMD.

3. Mejorar el manejo y los aspectos de humanizacidn del paciente diabético con EMD.

GRUPO DE TRABAJO - C

REUNION - C
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251.- Publicacién del posicionamiento del FEP al docuemnto promovido desde el

Ministerio sobre los “Medicamentos Reguladores del Mercado”
4 de noviembre de 2019

El FEP junto al Consejo Asesor de Pacientes, publicaron en Correo Farmaceutico el posicionamiento del FEP frente
la propuesta del Ministerio sobre los “Medicamentos Reguladores del Mercado”; preocupados con no haber sido
consultados, con el deterioro de la calidad en base a una mal entendida eficiencia, regida por criterios economicistas
y a la vulneracion de los derechos de los pacientes.

4 CORRED FARMACEUTICO . v o Iy

POLITICA SANITARIA TodoDermo

I T L

Biosimilares: pacientes y juristas rechazan la prescripcion por
principio activo

NN i

i o -
LR BioSiim
@

N poeco
. '-—b‘ ’ 1[6’?/‘45{0/’ \'

-
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252.- Propuesta a Grupos Politicos
5 de noviembre de 2019

El FEP envid por escrito a los principales grupos politicos sensibilizando en cuanto al papel del asociacionismo
como elemento activo del Sistema Sanitario, que le aportaria transparencia y calidad.

LIDERAZGO - B

Wforo
Wespafiol de
Bpacientes

La icipacio las iaci de en el sistema sanitario,
prioridad para la transparencia y Ia calidad asistencial

A partir de |2 Ley de Autonomia del Paciente (Ley 41/2002) y desde la Declaracion de
Barcelona de los derechos de los Pacientes (2003), se ha avanzado en el reconocimiento de
los derechos individuales de los pacientes. Sin embargo, ese reconocimiento no ha supuesto
su plena efectividad en el diz a dia de |a actividad sanitaria

En efecto, los derechos a la i ion y al habitualmente se
ven reducidos a un mero “trémite” formal e, incluso, en determinados casas, su aplicacion es
deficiente, especialmente para la instauracion y continuidad de los tratamientos con
medicamentos. Habria, por tante, que reforzar la proteccién de estos derechos.

Pero es en el terreno de los derechos colectivos, esto es, en el de los derechos que se
vinculan a las asociaciones de pacientes, donde queda mas camino por recorrer, en especial
en el derecho a la participacion en la gobernanza del sistema sanitario; es decir, en las
grandes decisiones que afectan a su organizacion y funcionamiento.

El derecho a |a participacion tiene una importancia estratégica para ganar en transparendia,
para promaover una atencion humanizada y para avanzar en calidad asistencial.

La participacién ayudard a reformar un sistema sanitario, en especial el piiblico, complejo|
en su organizacion, con una fuerte presion asistencial, con problemas de coordinacion
entre niveles asistenciales y que acumula listas de espera y barreras burocraticas.

Reformar el sistema sanitario, con la participacion de las asociaciones de pacientes, evitaria
situaciones de desorientacion y de inseguridad, y permitira eliminar obstaculos para que la
relacion entre el paciente y el médico se desarrolle de manera agil, fluida y cercana. Estas son
algunas de las principales razones por las gue las asociaciones de pacientes reivindican una
Sanidad mas participativa y mas democratica.

Si bien es cierto que ya hay algunos casos de particpacian [Comités Eticos, Ensayos Clinicos,
Terapias Avanzadas, etc.), no pasan de ser supuestos puntuales para cuestiones concretas,
que son mas fruto de |a “generosidad” administrativa, que del ejercicio de un derecho
legalmente reconocido.

Mo hay una norma que dé respaldo general al principio de participacis
el conjunto del sistema sanitario. Y es por ello por lo que la legislacion vigente no ha
previsto la participacion de las asociaciones de pacientes en el Comité Consultivo del
Consejo Interterritorial del SNS (a diferencia de las organizaciones empresariales y
sindicales). Esto conlleva que, cuando se llevan asuntes sanitarios de interés general al
Consejo Interterritorial, las organizaciones y asociaciones de pacientes no pueden aportar
sus propuestas y han de enterarse de lo gue se acuerde, por los medios de comunicacién.
Asi, solo les queda el derecho 2 1a protestay a la critica.

én de los pacientes en

Foro Espaiiol de Pacientes.
Ci Viridiana n° 8; portal H; 1° izq, 28018 Madnd
Tel: 91140 1991 (de 10:00h a 14:00h). Fax 91 223 0830, info@forodepacientes.org wwerforodapacientss.org

Wforo
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Otro tanto sucede con la Comision Interministerial de Precios de los Medicamentos, en la
que solo participan representantes de |a Administracion del Estado y de las CC AA, pera no
estan representados los pacientes. Y esto sucede a pesar de que, en dicha Comisidn se
adoptan acuerdos que afectan directamente a las economias familiares de los pacientes, ya
que en ella se decide financiar y desfinanciar medicamentos necesarios para sus
tratamientos.

También hay que resaltar I3 falta de representacion de los pacientes en las Comisiones de
Farmacia y Terapéutica, que funcionan con notoria opacidad. Igualmente, tampoco esta
prevista su presencia en mesas de contratacién de servicios y productos, @ pesar de que
estos puedan afectar a los pacientes. Y de otro lado, €l Informe Anual sobre el Sistema
Macional de Salud no se somete a valoracién de las asociaciones de pacientes; o Unico que
hay son encuestas y barémetros, cuyos resultados no pasan por el juicio ritico de dichas
asodiaciones.

Es cierto que Espafia no es el Unico pais con déficit participative, pero este problema esta en
Iz agenda europez del movimiento asociativo de los pacientes. Por todo ello, las

izaciones y las asociaciones de pacil ideran io y urgente pedir a los
poderes piiblicos

Primero: Una reforma de la Ley 41/2002, Basica de Autonomia del Paciente para:

- Introducir procedimientes que garanticen el pleno ejercicio de los dereches
reconacides en ella, en condiciones de equidad y de igualdad territorial, en espedial
los de infarmacian (persenalizada, directa y verbal) y de consentimiento informado.

- Regular, para el conjunto del sistema sanitario, los derechos de informacion,
propuesta y participacion de las asociaciones de pacientes.

- Valorar, anuzlmente, el funcionamiento del sistema sanitaric y el de los Servicios
Autendmicos de Salud.

Segundo: Modificar también las Leyes de Cohesion y Calidad y la de Garantias y Uso Racional
de los Medicamentos y Productos Sanitarios para regular la participacion de los pacientes en

&l Comité Consultive del Consejo Interterritorial, en la Comisidn Interministerial de Precios de
los Medicamentos y en las Comisiones de Farmacia y Terapéutica

Tercero: Garantizar |a representacion de los pacientes en las mesas de contratacion publica
de medicamentos y productos sanitarios.

Cuarto: Si algiin dia llega el Pacto de Estado por la Sanidad, su negociacién y acuerdos
habrian de contar con las asociaciones de pacientes.

Foro Espafiol de Pacientes.
G/ Virdiana n° &; porial H; 1° izg. 23018 Madrid

Ted- @1 140 1221 (de 10:00h a 14:00h). Faxc 01 223 D830 infoforodepacientes.org www forodepacientes.org
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253.- Hospital del Futuro para el Paciente Agudo
5 de noviembre de 2019

SEMI e IMAS impulsaron “Hospital del futuro” para transformar el abordaje actual del paciente agudo.

La Sociedad Espafiola de Medicina Interna (SEMI) trabajé en el proyecto del “Hospital del Futuro”, una
iniciativa desarrollada con la colaboracion de la Fundacién Instituto para la Mejora de la Asistencia Sanitaria
(Fundacion IMAS) que tiene como objetivo transformar la asistencia y basar la organizacion sanitaria en las
necesidades del paciente actual. El ultimo paso que di6 al respecto del mismo fue conformar grupos de trabajo
multidisciplinares, en los que quiso incluir no solo la perspectiva de las sociedades cientificas, sino también de
las asociaciones de pacientes.

El FEP formé parte del Grupo de Trabajo.

EL HOSPITAL
DEL FUTURO

El papel del hospital en una asistencia
sanitaria centrada en el paciente

QSEM- |MAS e i

b 4

REUNION - C
GRUPO DE TRABAJO - C
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254.- Posicionamiento de Antisépticos
6 de noviembre de 2019

El FEP promovié el Encuentro entre Sociedades Cientificas y pacientes con AEMPS, para debatir sobre el
posicionamiento de los biocidas como antisépticos de la piel previa a su intervencidn (incisién o puncidn).

C @ sempsgobeesinforma/notasinformat eticasHigiene/2011/NL01-20 {-Desinfectantes.htr 7

SIS | BRIAIGURS | ASY O SRAIIOUS | UGS | PO
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campagas

Los productos que se utilizan con finalidad desinfectante se encuentran sujetos a diferentes regulaciones en funcion del fin previsto que se indica en el
etiquetado e instrucciones de uso de los productos. Se realiza una descripcion detallada de los distintos tipos de desinfectantes y de la normativa aplicable en
cada caso.

Los productos que se utilizan con finalidad desinfectante se encuentran sujetos a Giferentes regulacionss en funcion de (s finalidad prevista que s indica en el etiquetado
‘@ instrucciones de so e los productos. De acuerdo a ko citado, hay tres categorias legales de desinfectantes:

1. Biocidas: i piel sanay bientes cinicos y quindrgicos.
2. Productos sanitarios: Productos para la desinfeccidn de productos sanitarios.

3. Medicamentos: Desinfectantes de plel daflada.

|)m(|ms Tienen esta consideracion los ANTISEPTICOS PARA PIEL SANA, incluidos los destinados al campo qui dos a la desinfeccién del
punto e lnyeccion, ast como los DESINFECTANTES DE AMBIENTES Y SUPERFICIES UTILIZADOS EN LOS AMBITOS CLINICOS anmur(clcOSq. 0 ok e onkacts o
& paclente dectamente,tale oo los destinados a pasillos, zonas de hospitalizacidn, zonas de atencidn y tratamiento, mobilfarko, etc

Acudieron junto al FEP:

Sociedad Espafiola de Medicina Preventiva, Salud Publica e Higiene (SEMPSPH)
Sociedad Espafiola de cirugia cardiotoracica y vascular (SECTV)
Sociedad Espafiola de Hematologia y Oncologia Pediatricas (SEHOP)

Sociedad Espafiola de Hematologia y Hemoterapia (SEHH)
Asociacion de Buenas Practicas en Seguridad del Paciente (ABPSP)
Consejo Nacional de Enfermeria (CGE)

Asociacion Espafiola de Enfermeria Quirurgica (AEEQ)

Sociedad Espafiola de Infusidn y Acceso Vascular (SEINAV)

PNV RE WNPE

Confirman su respaldo, pero se disculparon por no asistir:

9. Sociedad Espafiola de Farmacia Hospitalaria (SEFH)

10. Asociacion Espafiola de Urologia (AEU)

11. Sociedad Espafiola de Cirugia Ortopédica y Traumatoldgica (SECOT)

12. Sociedad Espaiola de Nefrologia (SEN)

13. Sociedad Espafiola de Medicina Intensiva, Critica y Unidades Coronarias (SEMICYUC)
14. Sociedad Espafola de Heridas (SEHER)

15. Asociacion de Auxiliares de Esterilizacion Sanitaria (AAES)

foro espafol de pacientes
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255.- Reunion preparatoria del Foro SIP Espaina 2020
6 de noviembre de 2019

El FEP participé en el grupo de trabajo.

Se expuso a toda la delegacién espafiola una propuesta de estructura para el SIP ESPANA 2020, asi como una serie
de propuestas en cuanto a posibles temas a abordar, con el fin de que los asistentes plantearan también sus ideas
al respecto y dejando también abiertas las opciones de que pudieran realizar a posteriori nuevas aportaciones
después del foro SIP europeo que tuvo lugar al dia siguiente, asi como ofrecer esta posibilidad a otras personas que
regularmente han participado en ediciones anteriores del SIP europeo y del SIP ESPANA y que en esta ocasién no
pudieron estar presentes.

. Only togett achi A
SIP Thematic Network S it i SR holder o oWl

oe9
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256.- Analisis del FEP al posicionamiento de la AEMPS frente a los biosimilares
7 de noviembre de 2019

El FEP respondié al ofrecimiento recibido desde la AEMPS, haciendo comentarios a su primer propuesta de
posicionamiento.

Observaciones del FEP respecto del bcrrador de
Posicionamiento de la AEMPS sobre medicamentos
biosimilares(Los cambios propuestos figuran en
maytsculas)

Introduccién

La auterizacién y posterior comercializacién de un nimero cada vez mayor de medicamentos
biosimilares ha vuelto a poner de actualidad la discusion sobre como deben ser introducidos
estos medicamentos en la practica asistencial Y LA NECESIDAD DE NUEVAS GARANTIAS PARA
LOS PACIENTES.

Con este documento, |a Agencia Espafiola de Medicamentos y Productos Sanitarios (AEMPS)
pretende establecer una base cientifica ( SUPRIMIR REGULADORA, porque la AEMPS carece de
esa funcién en cuanto a la practica clinica) comin sobre la que pacientes, profesionales
sanitarios y otros decisares en el sistema nacional de salud puedan, DENTRO DEL MARCO
REGULATORIO DE LA LEY DE GARANTIAS Y USO RACIONAL DE LOS NEDICAMAMENTOS Y
PRODUCTOS SANITARIOS, fundamentar sus ACTUACIONES a la hora de aprovechar las
ventajas que suponen la introduccion de los biosimilares.

Posicionamiento

La propiedad intelactusl de los medicamentos ests protegida por las patentes y los periodos
de protaccién de datos. Una vez qua estos pariodos expiran, otras compafias pueden hacer
referencia cruzada a estos productos ungmalS para desamollar altemativas que PUEDEN
PRODUCIR los efectos terapéuticos ESPERADO

Estes medicamentos (PARECIDOS A LOS ORIGINALES) aportan competencia en el mercado
a un coste QUE PUEDE ser menor porque su PROCESO DE AUTORIZACION es abreviado puesto
que pusden hacer esta referencia a medicamentos ORIGINALES.

Los ¢
equivalents 3 okro biolsgico ya autorizado (denominado meduzmenbo 3R raferanca) y dal que
existe una amplia experiencia de uso dinico.

El BIGSIMILR ES UN VERSION DIFEREETE del principio activo del medicamento de referencia,
DE MODO que puedan existr ALGUNAS difersncias debido aplejidad de su estructurs y al
método de produccidn.

Estas d\femnclas o= refetypriorx Wigbllind sl iharsnin 2 s e prococtos

jen pr tanto en el de referencia como en e biosimilar
entre diferentes lotha de producdion de ambos 3 lo Lrge de st vids camercial v, por tant,
este aspacto es comin a kados los medicamentos de origen biolégico.
Cuando se autoriza un medicamenta biesimilar es porque se ha considerado, con los dates de
comparabilidad dispenibles entre el biosimilar y su medicamento de referencia, que, EN
PRINCIPIO, esas diferencias entre ambos no tienen un impacto significativo en la eficada v
seguridad del medicamento.

AmEFI'DG EFECTOS LA VIGILANCIA POSTAUTORIACION ESTA REFORZADA DURANTE CINCO

{ SUSTITUYE al pimafo que comienza didendo "La amplia experiencia de uso..., que es opinién
2 partir de una realidad muy variada segin los Extadas Mambros da Ia UE)

Los biasimilares son productos de alta calidad, autorizados por LA EMA ( y no como se dice
I

s agencias y los mismos técnicos que auborizan los medicamentos originales,
utilizanda los mismos criterios cientificos)

Son, por tanto, medicamentos que responden a la misma exigencia en su calidad, fabricacién
y desarmolla clinico que los de referencia, producidos por industrias a las que se aplican las
mismas reglas.

£l inicio de un tratamisnto con un biolégico en un padiente que no ha recibido anterormente
un producto de referencia pusde realizarse INDISTINTAMENTE con el medicamento bicsimilar

GRUPO DE TRABAJO - C

o de referencia, SEGUN EL CRITERIO DEL MEDICO, sin que, EN PRZINCIPIC, ello influya en los
resultades dlinicos esperables sobre el paciente.
La posicién de |a AEMPS es que & intercambio entre los MEDICAMENTOS de referencia v sus
biosimilares, durante un tratamiento en curso, es posible SIEMPRE CON AUTORIZACIGN DEL
MEDICoO y CONSENTIMIENTO INFORNADO DEL PACIENTE sin esperar efectos negatives sobre
la sficacia y sequridsd del mismo; y esto aplica al intercambio de un medicamento de
referencia a un biosimilar, de un bicsimilar a un medicamento de referencia, y de un biesimilar
a otro biosimilar de un mismo producto de referencia.
PARA GARANTIZAR LA TRAZAEILIDAD ¥ LA FARMACOVIGILANCIA QUEDA EXCLUIDA LA
POSIBILIDAD DE CAMBIOS CONTINUOS ENTRE BIOLOGICOS.
La evidencia que soporta el intercambio es aplicable a todas las indicaciones autorizadas para
«cada biesimilar.
La decisién sobre el intercambio debe tomarla SIEMPRE el médico prescriptor. NINGUNA
COMISION PODRA IMPONER UN CAMBIO EM UN y TRATAMIENTO QUE ESTA FUNCIONANDO
SIENDO INDIPENABLE EL CONSENTIMIENTO DEL MEDICO ¥ LA CONRMIDAD DEL PACIENTE
RA Iz de SE APLICARAN LAS REGLAS
QUE SE APRUEBEN DE coNFoRMlDAD CON L ESTABLECIDO LEGAIMENTE ; ARTICULO LO
83.5, LEY DE GARANTIAS ¥ USO RACIONAL DE LOs MEDICAMENTOS Y 0.5). A EFECTOS DE
DICHA  IMPZIEMENTSCION HABRA que contar con todos los profesionales sanitarios
implicados médicas, ).
( SUPRIMIR desde "y la decisién debe ser admada al pacients par su médico prescriptor
proporcionando toda la informacion necesaria”, Porgue es contrario al Convenio Internacional
de Derechos Himanos y BIOMEDICINA y a LEY 41/200, BASICA DE AuTONOMIA DEL
PACIENTE).
Las condiciones de intercambiabilidad deben establecerse LEGALMENTE y aplicarse en el nivel
asistencial CORRESPONDIENTE ¥ en el contexto de politicas de uso de medicamentos, pero
teniendo en cuenta que deben evitarse intercambios sucesivos en intervalos de tiempo cortos.
(pariodos supsriores @ un 2R ), y n pacientas con respuesta estable 3l biolégico pravio.
Los pacientes bratados con todo tips de medicamento biolégico, ya sean biosimilarss u
originales, deber tener un ssguimisnta,
Para asegurar la trazabilidad, las sospechas de reacciones adversas a los medicamentos
bioligicos, biosimilares u originales, tienen que incluir el nombre COMERCIAL del
medicamento, el principio active y el numers de lote.
La ipcién y dispensacién en los h I fioles GARANTIZARA este registro.

En Espaia CON CARACTER gENERL noo esta permitida la sustitucion automatica de
medicamentas bioldgicos originales o biosimilares.

La AEMPS monitorizaRA la entrada de nueves BIOLOGICOS SIMILARES en el mercado

{ SUPRIMIR "y la necesidad de generar, eventualmente, nuevas reglas que permitan la
sustitucién automstica de nuevos tipos de productos que actualmente no son sustituibles y en
qué circunstandias podria parmitirse” ya que la sustitucion automatica por farmacéutico estd
por principio excluida)

Como condlusién, en LOS DIFERENTES ESTADOS de la UE. &l marco regulatorio para o
desarrolic de astd DENTRO DE CIERTA DIVERSIDAD
EN SUPUESTOS y GRADOS DE PENETRACION.

Por su parte la EMA, A TRAVES DE SUS GUIAS PARA PrOFESIONLEs ¥ PACIENTE proporciona
recomendaciones claras en términos de calidad, criterios no clinicos y dlinicos para su
desarrallo y autorizacion.

Estas recomendaciones se mantienen continuamente bajo revisién a medida que se obtiene
més experiancia v de acuerda con la evolucién del canocimiento cientifica

Aunque el uso de biosimilares es ain heterogéneo en los paises de la UE, &l consumo ha ido
sumentando con |a disponibilidad de mas principios activos y con mayor experencia de
utilizacién.

Claramente, los biosimilares son una buena hemramienta de tratamiento que PUEDEN reducir
el gasto en &l uso de productos biolégicos para muchas indicaciones crénicas.

foro espafol de pacientes
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257.- Resultados en Salud
7 de noviembre de 2019

LA RAZON Salud promovié un foro de discusion en el que participd el FEP sobre la “Relevancia de los resultados
sanitarios en la capacidad de eleccidn del paciente”.

Medir los resultados sanitarios mejora la atencion del paciente. Los expertos abogan por unificar los criterios en los

indicadores de salud para poder comparar los procesos entre diferentes centros y regiones y dar prioridad a los que
tengan mejores cifras.

LA RAZON | SALUD

BOn

Medir los resultados sanitarios mejora la
atencion del paciente

5 ¥
I ﬁ‘ ]
Los expertos abogan por unificar los criterios en los indicadores de salud para poder —

comparar los procesos entre diferentes centros y regiones y dar prioridad a los que 9 EXCLUSIVOS
; : PISOS DUPLEX
tengan mejores cifras

en Puerta de
Hierro

VER LA
PROMOCION

910 378 762

Fota: Joff Roderson | AP

Pilar Pérez | Eva S, Corada | MADRID

Ukima actualizacion: 22:11-2019 (1717 M / Creads: 22:11-2019
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258.- Formacion a profesionales. Conocimiento y Transversalidad
7 de noviembre de 2019

El FEP acudid a una sesion de formacién organizada por el llustre Coegio Oficial de Médicos de Ourense, con la
ponencia “¢Qué significa centrar la atenciéon en el paciente?”, que tambien tuvo su repercusién en medios locales
como el La Region.

"Hemos desarrollado tanto la sanidad basada en la tecnologia que nos hemos olvidado de que no se trata
enfermedades, sino pacientes", debiendo poner el énfasis en la importancia del paciente como centro de atencion
del sistema sanitario. "El objetivo de la sanidad es satisfacer las necesidades del paciente, por eso hay que insistir
en la toma compartida de decisiones, hacerlo participe del proceso".

Benws

La Regiﬂn ETIQUETAS

BAQUERO

FORO LA REGION

José Luis Baquero: “El médico tiene
que ver a la persona, mirarla a los
ojos"

/' XIANACID
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259.- 3¢" Congreso SEPAR de Pacientes Respiratorios
9 de noviembre de 2019

El FEP particip6 del comité organizador del “3°" Congreso SEPAR de Pacientes Respiratorios” que este afio, 2019, se
celebré en Valencia.

| VALENGIA [ \
HOTEL SERCOTEL SOROLLA PALACE
9 NOVIEMBRE / 2019 |~
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260.- Incorporacion de los Pacientes al Conocimiento y la Toma de Decisiones
11 de noviembre de 2019

Reflexidn sobre el cambio de paradigma al que se enfrenta nuestro Sistema de Salud, con un paciente
pluripatoldgico, crénico y con unas estructuras principalmente digitales. El cambio viene marcado por la forma de
participar del paciente en los procesos y la voluntad expresa de ser informado sobre su cuidado y seguridad.

Organizado por la Subdireccidon de Enfermeras de Cuidados, Investigacion y Docencia del Hospital Universitario y

Politécnico La Fe de Valencia y dirigido a profesionales y organizaciones de pacientes.

foro
':f‘Eg W espaiiol d
i llpacientes|

CONOCIMIENTO Y LA TO
o : \
G* JeffreyVa'rela ’
j® = ' tarnos Vvia
ili abemos inyec )
| Los pacientes hemofilicos 2t sl i i
& intravenosay conocemolz_qu:e e e
‘ i de fastidiarse.
son susceptibles : e
s#enfermeria pinchame aqui es para pr_otegerrjgstSfaFe
LaFe | entrometernos en su trabajo #hemofilia @Cuida
Departament
de Salut
'lrom
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261.- Curso de Habilidades de Gestion de los Mandos Intermedios
11 de noviembre de 2019

Curso organizado para profesionales sanitarios por la Subdirecciéon de Enfermeras de Cuidados, Investigacion y
Docencia del Hospital Universitario y Politécnico La Fe de Valencia en el que el FEP participé como profesor.

La Fe Wforo
foeis0 Wespafiol de

Rallcne. i Bpacientes

HABILIDADES DE GESTION DE LOS MANDOS INTERMEDIOS

La mirada del paciente en la gestiéon de los cuidados

Dr. José Luis Baguero Ubeda

Director y Coordinador Cientifica del Foro Espafiol de Pacientes 11 de noviemGece2 Y
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262.- Dia Mundial de la Diabetes
12 de noviembre de 2019

El FEP acompafié a FEDE a la reunién organizada con motivo del Dia Mundial de la Diabetes.

f‘,_-de O
dia mundial de La diabete:

PROGRAMA ~ MESA DE DEBATE
DiA MUNDIAL DE LA DIABETES
FEDERACION ESPANOLA DE DIABETES
12 DE NOVIEMBRE DE 2019

10.30 - 10.35 horas. Bienvenida y presentacion

10.35 - 10.45 horas. La ini ion Publica y su bilidad educativa
en diabetes. Pilar Aparicio Azcdrraga, directora General de Salud Publica,
Calidad e innovacién

10.45 - 10.55 horas. La importancia de la prevencion de la diabetes en el
entorno familiar. Angel Gil de Miguel, director del Departamento de
Especialidades Médicas y Salud Piblica de la Universidad Rey Juan Carlos

10.55 — 11.05 horas. El papel de Enfermeria en el control y la educacién
diabetoldgica. Pilar Ferndndez Ferndndez, vicepresidenta del Consejo General
de Enfermeria y directora de la Escuela Internacional de Ciencias de la Salud

11.05 - 11.15 horas. El cuidado y al abordaje del tratamiento de la diabetes
tipo 1. Maria Teresa Mari Herrero, vocal de la Sociedad Espaiiola de Diabetes
(SED)

1115 - 11.25 horas. Las asociaciones de pacientes como agentes de apoyo ala
educacion diabetolégica. Andoni Lorenzo Garmendia, presidente de la
Federacion Espafiola de Diabetes (FEDE)

11.25 - 11.35 horas. Preguntas

11.35 - 12.15 horas. Coffee

ok IO
by o e e
B, Dame Cell Lo, @iz

Lifescan™ W ANSAEN — ﬂ% th NovARTiS

. SANOFI ESTEVE

AstraZerecs
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263.- Observatorio de Humanizacion de los Pacientes Cronicos en Atencion Primaria
12 de noviembre de 2019

El FEP participd del grupo de trabajo promovido por Humans para confeccionar un observatoria con el objetivo de:

e Disponer de un instrumento que permitiera medir y evaluar el grado de humanizacién de nuestro Sistema
Sanitario, sus organizaciones y los procesos que en ella se realizan en relacién con la atencién de las
personas.

e Promocionar la reflexion y el intercambio del conocimiento, mediante un trabajo en red apoyado en la
recopilacion, tratamiento y difusion de la informacion.

Todo ello en el ambito de la asistencia a los pacientes crénicos en los servicios de atencién primaria.

GRUPO DE TRABAJO - C
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264.- Hospital del Futuro para el Paciente Cronico
12 de noviembre de 2019

SEMI e IMAS impulsaron el “Hospital del futuro” para transformar el abordaje actual del paciente crénico.

La Sociedad Espafiola de Medicina Interna (SEMI) continué trabajando en el proyecto del “Hospital del Futuro”,
una iniciativa desarrollada con la colaboracidn de la Fundacidn Instituto para la Mejora de la Asistencia Sanitaria
(Fundacion IMAS) que tenia como objetivo transformar la asistencia y basar la organizacién sanitaria en las
necesidades del paciente actual. El Ultimo paso que dié al respecto del mismo fue conformar grupos de trabajo

multidisciplinares, en los que quiso incluir no solo la perspectiva de las sociedades cientificas, sino también de las
asociaciones de pacientes.

El FEP formé parte del Grupo de Trabajo.

EL HOSPITAL DEL FUTURO

EL PAPEL DEL HOSPITAL EN UNA ASISTENCIA SANITARIA
CENTRADA EN EL PACIENTE

Un proyecto de la Sociedad Espafiola de Medicina Interns para
el Sistema Macional de Salud

REUNION - C
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265.- Congreso EPF
13 de noviembre de 2019

MEMORIA ANUAL DE ACTIVIDADES FEP 2019

El FEP participé como miembro del Foro Europeo de Pacientes (EPF) en su congreso anual.

REUNION - A

Elena Moya (FEP)
Elena Balestra (EPF)
Usman Khan (EPF)
Dolors Navarro (FEP)

foro espafol de pacientes [ .I
- | | | |




I=Iaosrr?aﬁol de MEMORIA ANUAL DE ACTIVIDADES FEP 2019

Bpacientes

266.- | Simposio #lctusSinBulos
13 de noviembre de 2019

El FEP participé como ponente en el 12 Simposio Ictus sin Bulos, dentro de la Mesa debate “El derecho del paciente
a recibir informacién veraz sobre avances en ictus”.

e Ricardo Mariscal et

Importante la estigmatizacion del ictus
mencionada por @RaquelAlcaldePr
@frenoalictus en #lctusSinBulos
#SaludSinBulos

Q:H505"
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267.- V Congreso de Enfermeria y Salud: Liderando el Cambio
14 de noviembre de 2019

El FEP participé como ponente en “V Congreso de enfermeria y Salud”, una nueva enfermeria para un nuevo
modelo de salud, requerido por una sociedad diferente.

CONGRESO DE ENFERMERIA Y mm DE ENFERMERIA Y
SALUD: LIDERANDO EL CAMBIO : UDERANGIOIET CAMBIO

Leén, 13 al 15
Noviembre

2019 18,30H. Mesa Coloquio: Un Modelo Humanizado y Participativo
1, Modera: D. Carmela Villafranca Renés.
.' 8 Subdirector del Hospital Universitario de Burgos.

Jueves. 14 de noviembre 2019

Salon de Actos Ponentes:
Dr. D. Julio Vicente Zarco Rodriguez.

Salc wy =
‘] ko 4 ' Doctor en Humanidades Médicas. Ex- Viceconsejero de sanidad de ‘E

Madrid. Presidente de Fundacion Humans.

-
- L DAa. Virgina Castells Castro
o\ & ) ) Fundadora y Presidenta de la Asociacion "Masica en Vena®
2 D. Fernando Escalante Barrigon.

Medico Especialista en Hematologia del Hospital Universitario de
Ledn. Froyecto ‘Café con tu hematologo' .

Asociacion Espafiols
de Fnfermeria y Satid
! Dr. D. Jose Luis Baquaro Ubeda.
Director y eoordinador cientifico del Foro Espafiol de Pacientes Q
na nueva enfermera para un modelo de salud nuevo
Un nuevo modelo de salud, para una sociedad diferente 2200H Cena del Congreso
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268.- XX Jornadas de Avances en Vacunologia
15 de noviembre de 2019

El FEP participé como ponente en una mesa multidisciplinar con el titulo "Coordinacion: tan dificil es ponernos
de acuerdo" en formato "59 segundos" a cada una de las 5 preguntas formuladas:

Prescripcion enfermera en vacunas

Establecer la obligacidn legal de vacunar

Medidas a tomar frente a los "anti-vacunas"

Las sociedades cientificas proponen y el Ministerio dispone
Calendario Unico o comun: ¢cuestién de semantica o de voluntad?

ukwnN e

#20aAvanzando

ﬁ. ¥ Sociedad #RetoVacuna

|

1999 = 2019

Dr. Gonzalo Cabrera Roca

Dra. Pilar Arrazola Martinez

AVANZANDO

XX JORNADAS
DE AVANCES EN VACUNOLOGIA

Madrid, 14 y 15 de noviembre 2019

Fundacion Bertelsmann
Calle © " Donnell 10, Madrid
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269.- 12 Simposio de Atencion Oncologica de Calidad
15 de noviembre de 2019

El FEP participé como ponente en el 12 Simposio de Atencidn Oncoldgica de Calidad centrado en hablar de la
calidad como guia para la seguridad del paciente.

ASCO Direct e« €COo

Highlights

17:30-18:30
ROUND TABLE DISCUSSION: Quality as a driver for patient safety

Dr. Enrique Aranda (Chair)

Hospital Universitario Reina Sofia (Cordoba)

Panel:

Dr. Julio de la Torre-Montero SEEO (Sociedad Espafiola de
Enfermeria Oncologica)

Dr. Inmaculada Mediavilla SECA (Sociedad Espafiola de Calidad
Asistencial)

Dr. Juan Antonio Virizuela

Hospital Universitario Virgen Macarena Sevilla

Dr. José Luis Baquero Foro Espafiol de Pauenlis

gy #ECOQLTY1S

www. eco-quality org
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ASCO Direct’

Highlights

15t Oncology Quality
Care Symposium™

Towards Excellence
in Oncology Care

PROGRAM

November 15-16, 2019

Venue:

Riu Plaza de Espafia Hotel
Madrid, Spain

P
, #ECOQLTY19
A

www.eco-quality.org
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270.- Encuesta Patient View
15 de noviembre de 2019

El FEP participo de la valoracién de la industria farmacéutica a través de la encuesta telematica de Patient view.

(1)

rom a patient persps
Eeedback was collated from 2,000 patient groups during 2018-2019,
including a.July-August 2019 survey of 280 patient grou;

Last update: 15th October 2019
See our latest guidance document to improve corporate reputation:
PATIENT 90 Dmmxmmu?q:uemmnuuwmamume,mbmmpgmmm,uummsmagmnnmuemszaummmcuv
@ PatientView has therefore produce: dustry an evidence-based guidance document on how to improve
VIEw ?00 d f 1 ! tient Y th 4

specific subject of drug-treatment information. o

1 qun TRABAJA o esth ASOCIAD & OTRA CROANZACION DE PACIENTES

ESTUDIO -C
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271.- Encuentro con TILRAY Europe
18 de noviembre de 2019

El FEP acudidé a una reunidn coodinada por Carlos Lens sobre el uso medicinal de cannabinoides, promovida por
Tilray, compafiia farmacéutica canadiense, centrada en el cannabis, que pretende operar en Espafia.

[European Manitoring Centre for Drugs and Drug Addiction

Medical use of
cannabis and
cannabinoids

Questions and answers for policymaking
December 2018
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272.- ll Jornada de Trabajo en Politica Sanitaria
18 de noviembre de 2019

El FEP participé como ponente en la “ll Jornada de Trabajo en Politica Sanitaria”, dirigida a directores de Gabinete
y de comunicacidn de consejerias de Sanidad y Ministerio de Sanidad.

[ 3 Il JORNADA DE TRABAJO EN
« » POLITICA SANITARIA

Dirigida a directores de Gabinete y de
‘ Comunicacion de consejerias de Sanidad
y Ministerio de Sanidad

Programa
Lunes, 18 de noviembre de 2019 | Hotel Rafael Atocha, Madrid

1000 Apertura

+ Enrique Ruiz Escudero, Conseiera de Sanidad de Madrid

- Susana Fernanaez. decana de 12 Jornada

+ José Maria Lopez Alemany. diector de Diaricfarma

10,15_Presentacion de fos asistentes

10,30 Taller de trabajo. Gestion de fa comunicacion en crisls sanltaras,
- Yago de a Clerva, profesor del ESE. experto en Gesti6n y Comunicacién en Crisis

12,00 care
12,30 VisIOn muitidisciplinar: el paclente en el centro el sistema

principado de Asturias
igacion sanitaria y Biomedica

ncolagia y Hematologia del Haspital
dinador de Harmony Alliance

able
Universitari | Politécnic La Fe. Co
14,30 Almuerzo

15,45 Taller de trabajo. Gestion de equipos sanitarios y de la agenda sanitarla
+ Carlos Andreu, especialista en desarrolio y motivacion

17,15_concluslones
17,30 FInal de Ia Jornada

Objetivo: Realizacion de una jornada de trabajo sobre politica sanitaria
para analizar diversos aspectos de interés,

Presniza:

farma

S < I JORNADA DE TRABAJO EN
"+ POLITICA SANITARIA

Uixovartes farma
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273.- ##PacientesinBulos Madrid
19 de noviembre de 2019

El FEP participé como ponente en la reunién #PacientesinBulos de Madrid, dentro de la mesa de debate “bases de
la comunicacién eficaz”.

C & saludsinbuioscom - * O i

Programa de #PacientesinBulos Madrid

e + 10:00h | Inauguracién autoridades y bienvenida
por ol Instituto #SaludsinBulos, on
colaboracién con ka Unidad de innovacidn del + 1045h | Presentacién Il Estudio sobre bulos de salud

Hospital Universitario La Princesa. Su principal

bjetivo ¢ nciar a pocientes y 10:30h | Debate. Bases de la comunicacién clinica eficaz. Modera Dra.

- M@ José Cuadrado, Es| ialista en Reumatologia. Clinica Universidad
de Navarra en Madri

Dr. José Lufs Baquero. Dircctor del Foro Espafiol do P

Dr. Jos6 ce ka Mt Portavo: 00 16 S0C0800 ESpanaia (o Rourmatologs y dol DFoctar 6ol Metuto o

Jowt Manuel Morting? Sesmard. Jofo do Sorvicio do Farmacia 6ol HospIo C Son Corlosy

Antonio BIanes Droctor 0o Servieios Teankcos dol Consoi 49 FamMaceutios

nuovas formas do
y divuigor para combatir los bulos,

+ T20h | Conclusiones

Aebatirer inguiria + TE30h Premio #SaludsinBulos a la divulgacién en salud 2019

Tt45h | Café Networking

12:06h | Debate. Cémo distinguir la informacién veraz Modera: Dra.
Esther Samper, divulgadora de salud

+ 1250h | Casos précticos. El humor, una nueva forma de comunicar en
salud. Modera: Ménica de la Fuente, CEO de Saludesfera

13:30h | Debate y conclusiones.

14:00h | Cierre
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274. LXXI Reunidn Anual de la Sociedad Espafiola de Neurologia
19 de noviembre de 2019

El FEP participé como autor del poster aceptado en la “LXXI Reunion Anual de la Sociedad Espafiola de Neurologia”,
titulado “Proyecto OPINAR para valorar la experiencia del paciente crénico con esclerosis multiple” promovido por
el FEP y AEDEM-COCEMFE.

Y

Gererdo Garde
- vaberaial,
Introduccién: .
La OMS define salud come el estade de biensstar fisico, Métodos:
pEquico y social. Por su parte, el 3NS declara que el Siguiendo el método McMilan se hicieron 2 Grupos
pociente constifuye el eje central de lo atencidn Mominales, enfre marzo y maye, con pacientes
sonitaria, lo que debenda fraducirse en que sus cuidadores (p/fc). enfermeras y neurdlogas/o: analizando
necesidades sean escuchadas y satisfechas. ,‘i I ion con la afencién recibida sobre una escala
likert 1-10. se identificaron los fisicos,
emocionales y sociagles mas relevantes, asi como los
Objetivos | sucesivos puntos crificos del “vigje del paciente con EM”
AEDEM-COCEMFE y el Foro Espafiol de Pocientes y de fomma felemdfica. se aportaron diferentes
' promueven este proyecto OPINAR, para determinar y esirafegias de mejora. B proyscto fus ovalado por
valorar la experiencia del paciente con esclerosis SEDENE, asi comeo la SEN y su Fundacién del Cerebro.
miiiiple (EM); y hacer propuestas de mejora.
— — -
Resultados:

Parficiparon 5 pacientes, 3 cuidadores, 5 enfermeras y 4 neurdlogasfo de diferentes CCAA. La valoracion de la atencion
ida frente al cto fisico, emocional y social de la enfermedad, fueron 5.3 [DE 2.31). 5.0 (DE 1.00) y 5.7 (DE 3.79).
Seldentﬁcnnnlzmdml'ﬂm 8 emoccionales y 16 sociales; asi como 14 puntos criticos en &l “vigie del paciente” y

se sugirieron 39 estrategias de mejora.
AT W
] ' | Discusién y conclusién:

mru:xiendomlnhsdmnnmmn

rnermsmlevuﬂemlosmdeﬂtesq:e

gia p invitar poco a los p/c

Bibliografia: | mei lo gesfion. B p al
- wa - | recomienda el apoyo de las Asociaciones
B e e = de Pacientes, hobituadlmente, sclo a
= MCMn S Kk .50 At quellos pacienfes con una enfermedad
mas evolucionada.
I .
y P
! f’-’\’,r A
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275.- Marco Estratégico del Abordaje de la Atencion Primaria
19 de noviembre de 2019

El FEP participé del Comité Técnico promovido por el Ministerio, para el Marco Estratégico del abordaje de la
atencion primaria .

GRUPO DE TRABAJO - C

 a
-11'-
REUNION - A

foro espafol de pacientes [ .I
- | | | |




I=feosrr?aﬁol de MEMORIA ANUAL DE ACTIVIDADES FEP 2019

Bpacientes

276. XXVI Congreso de la Sociedad Espaiola de Enfermeria Neurologica
20 de noviembre de 2019

El FEP participé como autor de la comunicacion oral aceptado en la “XXVI Congreso de la Sociedad Espaiiola de
Enfermeria Neuroldgica (SEDENE) y Il Congreso Internacional de la SEDENE”, titulado “Valoracidn de la experiencia
del paciente crénico con esclerosis multiple. Proyecto Opinar” promovido por el FEP y AEDEM-COCEMFE; y que fue
premiada como mejor comunicacién del congreso.

POtV Congreso de la Soci Espaiiola de Er (SEDENE) y Il Congreso Infemacional de la SEDENE
[Sevilla, 20, 21 y 22 de noviembre de 2019)

Valeracidn de la experiencia del paciente crénico con esclerosis miltiple. Proyecto Opij

Haydes Goicoches . Maria Luisa Jiménez ?, b
| . regoric marshin [waaric], 2 4. Genersi veiencis, 3 H_virgen s s L

3 Amparo Pacheco . Elena Robleda *, Leanor M. Rubio *, Jozé Luis Baquera
| Compisje Asistanci Wuestra Sefiora ce Sorsoies (Avi], 3 Compisjo Hospitalaria Regionsl e Missgs,
& Fara Expanol o Pacient=:

Infroduccién: Métodos:

La OMS define salud como el estado de bienestar
fisico, psiquico y social. Ademas el SNS declara que el
paciente consiifuye el sje central de atencién, o gue
deberia fraducirse en safisfacer los necesidodes del
paciente.

1° revisian biblisgrafica [crterio PICO) y 2° se organizaran
3 grupcs nominales [método McMillan): pacientes y
cuidadores, enfermeros y neurdlogas/o. Se anaiizd o
safisfaccion con la atencin recibida sobre una escala
Likert 1-10 en cuanto al aspecto fisico, emocional y social
de la enfermedad; ademas se identificaron los aspectos
més relevanies: osi como los punfos crificos que

Objetivos: determinan el “viaje del paciente con EM™: y de forma
AEDEM-COCEMFE y el Foro Espafiol de Pocientes felemdtica, se sugiieron esirategios de mejorar. Fue
promueven este proyecto OPINAR, para determinar y respaldado por SEDEME y avalado por la SEN, siendo
valorar la experiencia del paciente con esclerosis financiade per la Fundacion Mylan.

miffiple (EM]. y hacer propusstas de mejora

Resultados:

Participaron 5 pacientss, 3 cuidadores, 5 enfermeras y 4 neurdlogasfo de diferenfes CCAA. La valoracion de la atencion
percibida frenie al aspecto fisico, smocional y social de la enfermedad, fusron 5.3 (DE 2.31). 5 0 [DE 1.00) y 5.7 [DE3.79).
Se identificaron 12 aspectos fisicos. 8 emocicnales y 16 sociales: asi como 14 puntos criticos en & “vigje del paciente” y
se sugineron 3% estrategias de mejora.

Discusion y conclusion:

La ibn del padsr i &
intermedia. Los pacientes/cuidadores
i i més aspectos fisicos que enfermeria
¥ jia. feniendo mayor importancia los
motores. la dificultad para reglizar
. la fatiga y los problemas sexuales,

solo los dos primeros con
- eniermerm Y neurdlogo/as. En cambio. los
parecen  menos

ientes de sus pr que
los enfermeras ¥ neurdlogas/o. E| temor al
fracasc © a los efecios secundarios del

i &5 menos relevanfe para los
puclemes que para, enfermeras y médicos.
\nvm:rpocoa
Ios pacientes/cuidadores en la foma de
decisionss. Las propuestas de mejora han sido
paecldus por pacientes, enfermeras

r U destocar  la
mformocaon fonmcion comunicacion y dar
apoyo. La incorporacion de las Tecnologias de

Bibliogrufl’u: la Informacién y Comunicacién, son una
§ W Cormam o 1 W @ s oy e e Cornca, N Yo, T DxpenEm & oporunidad, complementando y_mejorando
P la gesfion. Bl apoyo de las Asociaciones de
g AT F Pacientes se recomienda por e profesional

solo @ quisnes la enfermedad ha progresado.

Con el Aval Sacial de la SEN y ) Promovido por: Fnanciado par
2u Fundacibr del Cereara: Con la colabaracian de:

Ilfcrn .“ m
sEN WM espariol de LLL]
\. ) SEDENE “ Fundackie Mylan
v €3 Bpacientes AEDEM COCEMFE e
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277.- Consejo Asesor de AESEG
20 de noviembre de 2019

La Asociacion Espafiola de Medicamentos Genéricos (AESEG) se reunié con los miembros de su Consejo Asesor para
abordar y debatir el Plan de Acciéon del Ministerio de Sanidad para fomentar la utilizacion de medicamentos

genéricos.

Durante la reunidn, la patronal expuso las principales lineas de actuacién que recoge el citado Plan, asi como el
posicionamiento y aportaciones realizadas por AESEG al contenido del documento aprobado por la Comisidn
Permanente de Farmacia del Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de Salud (SNS).

El FEP formé parte de dicho consejo.

Eficiencia
y Acceso...

¢ principio
...pot ‘p/__

(ANOS

REUNION - A

GRUPO DE TRABAJO - C

e A

Eficiencig

Y Acceso...

PO principio
—

Cifos
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278.- XX Jornada de Investigacion e Innovacion BIOARABA
20 de noviembre de 2019

En 2019 se cumplid la vigésima edicidén de las Jornadas de Investigacion e Innovacion. Durante estos afios ha sido
nuestro objetivo la creacidon de nuevos proyectos de investigacion e innovacién, con la ciudadania como principal
beneficiaria.

Estas jornadas son un reto y una oportunidad para poder transferir el conocimiento y las experiencias entre todos
los agentes implicados.

2057

Vitoria-Gasteiz

Bioarabako

ikerkuntza eta berrikuntza jardunaldiak
jornadas de investigacion e innovacion

de Bioaraba
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279.- Manifiesto Contra la Desfinanciacion de los SYSADOA

20 de noviembre de 2019

Habiendo tenido conocimiento de que el Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar Social de Espafia quiso
desfinanciar los SYSADOAs, fundamentalmente el condroitin sulfato y la combinaciéon (condroitin sulfato +

glucosamina), elaboramos junto a OAFI| (Osteoarthritis Foundation International) el “Manifiesto contra la
desfinanciacion de los SYSADOA en el tratamiento de la artrosis”.

Ademas se tramité la peticién de una reunidn explicativa al Ministerio.

o afi Bforo

OSTEOARTHRITIS Mespaiiol de
FOUNDATION i
INTERRATIONAL Mpacientes
COMUNICADO
Barcelona, 20 de noviembre de 2019
ifi contra la desfi iacion de los SYSADOA en el
tratamiento de la artrosis
Contexto
En Espaia, ya hay 7 millones de ¥ se espera que iendo debido ol

aumento de la esperanza de vida. Mss del 50% de | poblacin mayor de 65 afios presenta
algiin tipo de artrosis, siendo la articulacion mds afectada la rodilla. La artrosis tiene
especialmente prevalencia en la mujer, siendo Una enfermedad de género. £ 80% de las
mujeres con menopausia sufre algin dolor articular, y de stas, el 505 lo reconoce como

L La artrosis ye 1a tercera causa e i transitoria (15%
del total) y la primers causa de incapacidad permanente (50% del total). En 2016 se pusieron
mis de cien mil prétesis de cadera y rodilla

Pasicionamiento de OAFl a favor de los pacientes

Recientemente, hemos tenido conocimiento el Ministerio e Sanidad, Consumo y Bienestar
Social e Espafia quiere far los SYSADOAS, conaroitin sulfato y
I i6 it i

Desde la fundacidn internacional de pacientes con artrosis (OAFI) queremos hacer piblica
nuestra posicion sobre este asunto:

1.- Eficocia v sequridad de los SYSADOAS
Estos férmacos, espacialmente el condroitin sulfato y 1a combinacién (candroitin sulfato +
glucosamina), no estén cuestionados por temas de eficacia y seguridad pues estén aprobados
por propia la Agencia Espafiola del Medicamento y Productos Sanitarios (AEMPS). Ademas,
existen inicos y dlisis g eficacia y seguridad enel

artrosis. en pacientes
con artrosis de rodilla y/o manos con comorbilidades asociadas. Su desfinanciacion defaria un
vacio terapéutico no sustituible ya que Ia admi 6 igésicos y
de onica esta Ppor numerosos i

por motivos

Estas son:
terial, isquemia coronaria), hepaticas, renales,
gastrointestinales, entre otras.

En cualquier caso, el Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar Social, en ningin caso
cuestiona su eficacia y seguridad, a pesar de que haya podido salir en algin medio
eméneamente

De hecho, OAFI presents, en una reunién en el Ministerio de Sanidad, un informe
independiente sobre Ia eficacia y seguridad de los SYSADOAS a propuesta de la propia Cartera
Bésica de Servicios del Sistema Nacional de Salud y Farmacia en fecha 18 de septiembre de

A LA SUBDIRECCION GENERAL DE CALIDAD DE MEDICAMENTOS Y
PRODUCTOS SANITARTOS DEL MINISTERIO DE SANIDAD, CONSUMO
¥ BIENESTAR SOCIAL

D. Andoni Lorenzo Garmendia actuande en nombre y representacién del
FORO ESPAROL DE PACIENTES en |a representacién que ostento conforme se
acredita en la copia del registro del Ministeria de Interior que se adjunta como
ANEXO 1, y con domicilio en Carrer de Palomar 40; 08030 de Barcelona
comparece, y, come mejor en derecho proceda, DICE:

I Que nuestra organizacién ha tenide conocimiento, a través de los
medios de comunicacion, de que por parte del Ministerio de Sanidad,
Consumo y Bienestar Social se ha iniciado la tramitacién de una serie
de procedimientos que tienen por finalidad decidir sobre |a exclusion
de la prestacién farmacéutica del Sistema Nacional de Salud de los

di destinados al i de los sintomas de Ia artrosis.
v que incorporan los principios activos condroitin sulfato y/o
glucosamina, solos o en combinacion.

IL  Que el articulo 4.1.c) de la Ley 39/2015 dispone que ostentardn la
condicion de interesados en los procedimientos administrativos
instruidos por las Administraciones Publicas "aquellos cuyos intereses

legitimes, individuales o colectivos, puedan resultar afectades por la
resolucién y se personen en el procedimiento en tanto no haya recaido

resolucién definitiva”.

En este mismo sentido,
que las personas juridic]
podran actuar en repre:
que ello esté previsto el

TIL.  En relacién a la legitim
interesada de estos prq
que ostenta capacidad
acuerdo con lo dispue:
Procedimiento Administ
asi como en el articulo
sus fines estatutarios
asociados. Esto es,
mayoritariamente, son
procedimientos de deq
ministerial. Asi puede
adjunta come ANEXO 2

Nuestra asociacién, pe
legitimos, por cuanto |
decision del Ministerio

de que acuerde |a excl
Ia prestacion farmacéut]
que se proceda a tal ex

LIDERAZGO - B

PUBLICACION - A

¥ Que incorporan los principios activos condraitin sulfata yfo
glucosamina, solos o en combinacion.

Y, en su virtud,

SOLICITO

Que teniendo por presentado este escrito, se admita, se tengan por
efectuadas las solicitudes en él indicadas, v, en atencién a sus méritos, se
tenga por personada e interesada a esta asociacion en los procedimientos
incoados por ese departamento ministerial en relacion con la exclusién de la
prestacién farmacéutica de los destinados al tr i de
los sintomas de |a artrosis v que incorporan los principios activos condroitin
sulfato y/o glucosamina, solos o en combinacion, otorgando tramite a nuestra
asociacién con cardcter previo la adopcion de su resolucién permitiendo a
nuestra 6n formular y aportar en defensa de
los intereses colectivos legitimos de nuestros asociados que tenemos
encomendada.

Sin otro particular, apr Ia acasion para saludarle te.

D. Andoni Lorenzo Garmendia

|

Vitoria a 17 de diciembre del 2019.

foro espafol de pacientes




I=feosrgaﬁol de MEMORIA ANUAL DE ACTIVIDADES FEP 2019

Bpacientes

280.- | Foro de Institutos de Investigacion Sanitaria
20 de noviembre de 2019

El FEP acudid convocado por le Instituto de Salud Carlos Il a la reunién de institutos de investigaciéon de Espaia.

El Instituto de Salud Carlos Il (ISCIIl) aund en 2019, un afio mds, labores de investigacidn, formacién, servicios y
formacidn para potenciar en Espafia la ciencia biomédica y sanitaria. Lo realizé con una novedad: un impulso a la
comunicacion con la puesta en marcha de un programa de creacidn de contenidos digitales, que elevé la publicaciéon
de noticias, el contacto con los medios de comunicacién, la relacion con los agentes del Sistema Sanitario e
investigador y la divulgacién social.

Impulso el modelo de Institutos de Investigacidn Sanitaria (1IS), que acababa de cumplir 10 afos, con la creacion de
un nuevo foro de didlogo y trabajo para reforzar la cooperacidn y la persecucién de retos comunes de la innovacién
sanitaria en los hospitales.

foro espafol de pacientes [ .
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281.- Acta Constitucional del Grupo Nacional “Nursing Now”
21 de noviembre de 2019

El FEP firmd el acta de apoyo a la constitucién del grupo nacional “Nursing Now” promovido desde el Consejo
General de Colegios Oficiales de Enfermeria de Espafia y el Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar Social.

0 NACIONAL “NURSING NOW™

ACTA DE APOYO A LA CONSTITUCION

En Madrid, a 14 de mayo de 2019

REUNIDOS

. M* Luisa Carcedo
quien acti en virtud
4072015, de | de octubre, de Régi

EXPONEN

L La Onganizacion Mundial de la Salud y f Co
Enfe eres d

LIDERAZGO - B
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282.- VIll Jornada de Actualizacion Cardiovascular

21 de noviembre de 2019

El FEP participd como ponente en la “VIIl Jornada de Actualizacidn Cardiovascular”, promovida por la Universidad
CEU San Pablo y la Fundacién HM.

21 de noviembre 2019

- % 5
& t‘t- k.' 1 \.*
LS
VIl Jornada Actualizacion i
Cardiovascular o

X . el
4,  Aplicando las guias clinicas A
% alapractica cardiologica ., ¢

., habitual &

Wy <
w . COORDINARORES:
S S 7,5 Dr. Jesus Aimendral Gamote
Dr. Jose M* Castellano Vazquez

Dr. Frandisco Javier Pama limenez
R Dr. Francisco Jose Rodriguez Rodrigo
~

Hospital Universitario HM Sanchinamo
(_'/m’ﬁv\/{) C/ Ona, 10 - 28050 Madrid
v 21 da noviemt o 1838h-15.00n- Utilzacion actustizada of (8]
EAVRES riesga quirlirgico y extensidn a nuevos esd
0 16.00.-16.30.- Inauguracién y Eienvenica. - Suagi aarca e, et a2 i
Dr. Juan Abarca Cidén. Presidents HM Hospitales. n,',.\,sﬁmg, Pinto. Jete e Servicio ORGANIZAN:
Dr. Jesizs Aimendral Gamate. Director HM CIEC Madrid, D".""F‘ Ceguier Fillst. Dire ctor KM CECH
Dr. ngel Caquier Filiat. Dinector MM CIEC Barcelons. Presidents Sjecutiva de s Sociecsd piiosl S .

Espaficls de Cardiologia.
Dr. Tom&s Chivato Peres. limo. Decano Facultad de Medicina. Universidad CEU San Fablo.
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fundacionhmy o=z

Dr. Rodriga Tejjeie. Servisic Kemocinamiy
Caso de TAVI de baja riesge quiringico y v

o 16.30h.-17.30h.- Mesa Redonda. Dr. Garcia Cuerpe. Servicio Cirugia Cardisce
Elwmlor de icacian, redes socisles y i i plena era €250 e Valve in Valve mitral por vis transy investigacion hm CIE(
digital para mejorar la sslud cardicvascular. |10 minutas ce discusian].

Moderador: D. Manuel Cercén Alenga. Periodista.
Mzdicas: Or. Angel Cequier Fillat, Or. Manuel Anguita Sanchez, Dr. lesis Almendral Samrote,

19:00n.-15.30 - Vardn de 65 iios de edy

o

Dr. Francisco Jos# Rodriguez Rodrige. =rterial periférica y que acaba de ingr T
Fresidentes asocaciones de enfermas: Dr. Jos# Luis Baquern (beds, Director y Coordinador manejo su anti i6n y anti ion a corto y largo pi
Cientifico de Foro Espafiod de Pacientes. D. Juan Manuel Ortiz Carranza, Fresidente de AMAC Maderadores
[Asociscidn Madrilefia ce Anticompuiscaz]. Dr. Juan Medina Perafta. Coordinador Ciinico de Cardiclogia HM Monteprincipe.
B Dr. Jesiis Falomo Alvarez. Coordinador Ciinico de Cardiciagia HM Fuerts del Sur.
0 17.300.-12.00h.- Vardn de 70 afios de ecsd, POrtAcor de marcapasos con protesis mecnics en Forentes :
posicion mitral, insuficiencia cardiaca de origen multifsctorial con fraccon de eyeccion Dr. José Maria Casteliano Vizquez. Director Area de Investigacion Cardiovascuiar HM CIEC.
gravemente deprimida y en fibrilacion auricular permanente con ORS estrecho y mala case Novezadas &n &l manaja de I8 palypill
funcional. JCome pusda mejorario? Dr_Juiic Osence Oles. Coorginador Clinico e Cardiologia HM Sanchinarmo.
Moderagores: . . Novecasdes en el manejo antitrombdtico & corto y largD plazo.
Dr. Francisco José Rodrigues Rodrigo. Director dres de Docencia ce Cardiologia. HM CIEC Madrid. (40 minutas ce dissusan)
Dr. Jezis Almengral Sarrote. Dinector HM CIEC Madrid.
Fanentes:
Dr. Manuel Angusita Sinchez. Servicia ce Cardiclogia. Hospital Reina Sofia. Chrdaba. o 19.30n-20.00n.- Vardn de 66 afos de edad con lesiones coromarias que angiogrificamente no
Nowedaces farmacosigicas en el manejo de Ia insuficiencis cardiace grave y en el uza del parecen =i fivas: €n el estudio arteri Sigue con molestias tordcias, iCimo me
sacubitrile,/vaisartan. puedo guedar més tranguilo, aparte de los resultados de fas pruebas dingndsticas
Dr. Ecuarde C ez, Servicia Unidad Arritmias y Salogia. HM CIEC Madric. cenvencionales?
Nowedaces en bos tratamientos eléctricas y maneja de Ia fiorilacién auricular en pacientes con Moderadares:

neuficiensia ardince. Dra. Beién Dinz Antdn. Servica ce Imagen Cardisca. HM CIEC Madric.
[20 minutos de discusién|

Dr. Marwel Anguita Sanches. Servicio de Cardiclogia. Hospital Reina Sofia. Cordoba.

© 18.00h-13.30R- Vardn de 35 aios de edad, con antecedentes de hipercodesterolemia tamiliar, Dr. Angel Cequier Fillat. Dir=ctor HM CIEC Sarceiona.
wa poco 8l médico. Arsde 8 consults porque su hermano de 41 sfios ha sufrido recientements Fonentes:
un infarto Ge miccardic y su padre fallecid de forma sibita 2 los 50 aRos de edad. iCamo Dra. Leire Unzue Vallejo. Servicio ce Hemodinamia. HM CIEC Madrid.
pusds extratificar mejor su riesgs cardi ¥ optimizar =1 i Es mejor 12 valor el : Hemes . )
Moderdores: Dra. Leticia Fernincez Friera. Jefe de Servico Unidad de Imagen Carciaca. HM CIEC Madrid.
Dr. José Maris Castefiano Vzquez. Diractor Ares de | fracitn Cardiavascular. HM CIEC. Es meejor I valoracion por resonanca de estres.
Or. Francisco ). Parra fiménez. Jere Servicio Carsiologia Cinics. HM CIEC Macric. 28 minutos de cscusion)
Fapentes: o 20:00h.- Clsusurs
Dra. Beatriz Lopez Metgar Servicia Unidad de imagen Carciaca y Riesgo Cargiovascular. HM CIEC
Madrid.

Wzlor del 2o 3D de cardtidas para estratificar ei riesgo cardiovascular.

Dr. José Felipe Varana Arche. Servicio de Medicing Interne, Unidad de Ligidas. HM Hospitales.
enel ienko de tas hi ias familinres.

[20 minutes de discusidn).

Al finalizar el acto se servira un vino espafiol

REUNION - A

foro espafol de pacientes [ .

PONENCIA - A




I=Ieosrr?aﬁol de MEMORIA ANUAL DE ACTIVIDADES FEP 2019

Bpacientes

283.- Premios NME
21 de noviembre de 2019

Valor Salud de Capital Radio, dirigido por Francisco Garcia Cabello, y en el que participa el FEP como tertulianos
habituales, fue galardonado con el premio al Mejor Programa de Salud (compartido), por la revista New Medical

Economics (NME).

“A tu salud”, de La Razén

“

ATUSAIYD
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284.- La “otra” Innovacion Famacéutica

22 de noviembre de 2019
El FEP participé en la publicacidn dando su opinién.
Un medicamento se va conociendo mejor a medida que es utilizado, lo que anima a la innovacion incremental entre
los medicamentos ya comercializados, a la combinacidn de principios activos, incorporando mejoras, etc.

permitiendo adaptarse mejor a las necesidades de los pacientes y profesionales.

Siempre pretenden cubrir una necesidad insatisfecha, lo que sin duda supone aportar valor al paciente.

LAVANGUARDIA | Innovacién&Tech

= M AlMinuto Internacional Politica Opimién Vida Deportss Economia Local Gente Cultura Sucesos Temas
m Coronavirus: tiltimas noticias
BRANDSLAB
nmosrnaces T 9 (otra) innovacion farmacéutica: cuando
la aspirina también ayuda a tu corazon

n u @ = Que una misma pastilla tenga dos principios activos o que sirva para tratar dolencias
muy distintas son dos muestras de lo que la llamada ‘innovacién incremental’ puede
conseguir. Estos son los desafios a los que se enfrenta

A s

@ VER GALERIA

Enla iltima década cerca del 40% de los farmacos innovadores que han llegado al mercado lo ha hecho a través de la lamada innovacion incremental

(Getty Images)

CARMEN FERNANDEZ

Combinar dos principios activos en una misma pastilla, dar con
nuevas vias de init ién y mejorar la idadola i
de fa va lizad, i i los beneficios de la
llamada i ion i l. Seginla iacién Nacional
Empresarial de la Industria Farmacéutica (Farmaindustria), en la
tltima década cerca del 40% de los firmacos innovadores que han
llegado al mercado lo ha hecho a través de esta férmula. Esas
variaciones en el concepto original de los medicamentos aportan
grandes ventajas pero, a su vez, un futuro lleno de retos.

Para el paciente lo mds positivo es el uso de un farmaco que le es

familiar. “No tiene que experimentar los efectos

dos de nuevos medi; v veria como se le facilitan

foro espafnol de pacientes [ |
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285.- Campana de Notificacion de Reacciones Adversas
25 de noviembre de 2019

El FEP respaldé la propuesta de la Agencia Espafiola de Medicamentos y Productos Sanitarios (AEMPS) que coordiné
a nivel estatal la campafia #MedSafetyWeek para concienciar sobre la importancia de notificar las sospechas de
reacciones adversas a medicamentos, poniendo el foco ese afio en los pacientes polimedicados.

La iniciativa #MedSafetyWeek estuvo auspiciada por la OMS y en ella participaron de manera coordinada 57
autoridades reguladoras de medicamentos de todo el mundo y comunidades auténomas, asociaciones de
pacientes, sociedades cientificas, centros sanitarios e instituciones publicas de toda Espafia.

Los pacientes polimedicados son mucho mas propensos a sufrir reacciones adversas. Esto afecta especialmente a
pacientes con enfermedades crénicas y de edad avanzada.

Un tercio de la poblacién mundial de mas de 75 aiflos consume al menos seis farmacos al dia, y mas de un millén de
personas consumen ocho o mas.

= .
iﬁi Eitoee| I

Agencia Espafiola de Medicamentos y Productos Sanitarios
AEMPS

LA AEMPS CELEBRA LA #MEDSAFETYWEEK CON
UNA CAMPANA PARA SENSIBILIZAR SOBRE LA
IMPORTANCIA DE NOTIFICAR LAS SOSPECHAS DE
REACCIONES ADVERSAS A MEDICAMENTOS

Fecha de publicacién: 25 de noviembre de 2019

La Agencia Espafiola de Medicamentos y Productos Sanitarios
(AEMPS) coordina a nivel estatal la campatia #MedSafetyWeek para
concienciar sobre la importancia de notificar las sospechas de
reacciones adversas a medicamentos, poniendo el foco este aiio en
los pacientes polimedicados.

Nota informativa

La iniciativa #MedSaretyWeek estd auspiciada por la OMS y en ella
participan de manera coordinada 57 autoridades reguladoras de
medicamentos de todo el mundo y comunidades autonomas,
asociaciones de pacientes, sociedades cientificas, centros sanitarios
e instituciones publicas de toda Esparia.

. —— . - ¢ DGNDE PUEDO ENCONTRAR INFORMACION -
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comuniquen las sespachas de reacciones adversas. Esta campaia, auspiciada e i e

cada afo por la Organizacien Mundial de fa Salud (OMS), se lleva a cabo de il e e e —
manera coordinada por 57 autoridades r2quiaGOras de medicamentos de todo el
mundo y en Espafia participan mds 60 sociedades centifias, asi como
comunidades autbnomas, asoclationes de pacientes, ceniros. sanitarios e
nstiuciones pblicas.
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286.- Grupo de Trabajo de Farmacovigilancia de la AEMPS
25 de noviembre de 2019

El FEP participd dentro del Grupo de Trabajo promovido por la AEMPS (Agencia Espaiola de Medicamentos vy
Productos Sanitarios) para participar de las posibles vias de colaboracién en farmacovigilancia, y en especial en
vuestra colaboracién para tratar de que lleguen a los pacientes materiales informativos sobre riesgos de algunos
medicamentos que estan destinados a ellos, y que segln nos consta en muchas ocasiones no les llegan.

agencia espanola de
medicamentos y
productos sanitarios

Maria Jesus Lamas, directora de la Agencia Espafiola de Medicamentos y Productos Sanitarios

GRUPO DE TRABAJO - C
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287.- Entrevista en CONSEJOS Profesional
25 de noviembre de 2019

Andoni Lorenzo, presidente del FEP, fue entrevistado en la revistas CONSEJOS profesional, sobre el entorno

asociativo de pacientes.

32EL PACIENTE, PROTAGONISTA

ANDONI LORENZO
GARMENDIA

Presidente del Foro Espafiol de Paci (FEP) y de la Fec
Espafiola de Diabetes (FEDE)

“Me parece un delito desaprovechar la red de mas de 22.000 farmacias que
existen en Espafia. La Farmacia debe estar integrada de manerareal, y no
complementaria, en nuestro Sistema Nacional de Salud”.

El Foro Espafiol de Pacientes se fundé en el afio 2004 para defender los derechos
e intereses del colectivo de pacientes en Espafia. Entrevistamos a su presidente, An-
doni Lerenzo, quien también es presidente de la Federacién Espafiola de Diabetes
y conoce muy bien el mundo asociacionista a cualquier nivel. Padre de una hija diag-
nosticada de diabetes tipo 1y él mismo paciente con dos patologias cronicas, nos
habla de las necesidades y particularidades del paciente actual y de la importancia
que tienen las asociaciones de pacientes que los representan para que la carga de
su enfermedad en su dia a dia sea mucho mas llevadera.

Recordando la famosa frase de Albert Jovell  presenta con muchas necesidades, y luego a la
fundador y primer presidente del FEP, lo impor- enfermedad. Desde ese punto de vista lo que

tante es el enfermo, no la enfermedad. ¢Real-  vemos es que aun falta muche
mente tienen esto en cuenta en las asociaciones ahr entiendo que en las distintg

de pacientes o se pierden en protocolos estan-  jan iniciativas para crear un dq
darizados a la hora de ayudar a los enfermos? Consejo de Humanizacidn a ni
A nosotros nos parece muy acertada esta frase, claro, es cierto que en el escf
que al final ha resultado ser casi premonitoria.  hay muchisimo trabajo y una 4 crtticos con los profesionales sanitarios, sino que
Hoy en dfa todo el mundo habla de *humaniza-  no existen los medios suflcientd cargamos contra el propio sistema. Entendemos
cion”, términe al que al final hace referencia esta de vista material y personal, pa que es diffcil que un médico de atencién primaria
frase. Primero hay que tratar al enfermo, gue se una atencién humanizada... ng pueda dedicar tiempo al enfermo y no a la enfer-
medad. Esa presion diaria y cotidiana hace que
» se pierda el concepto de humanizacién. Se estéd
3

viendo, ademds, que la enfermedad va asociada
a dos conceptos: el miedo y la soledad. Cuando
te diagnostican una enfermedad, se crean temo-
res. El paciente no llega a las consuttas con una
patologfa, sino con muchos problemas asocia-
dos. Es muy importante que el médico procure
que el paciente esté emocionalmente bien, por-
que asf participa y reduce los tiempos, y si estd
en un estado animico malo va a ser mucho mas
diffcil resolver la patologfa.

Algunos rasgos que caracterizan a la sociedad
de hoy, cada vez mds envejecida, son la croni-
cidad (existen mds de 20 millones de enfermos
crénicos en Espafia), la pluripatologfa, la poli-
icacion: las i S a 2

la soledad... En qué cambia esto la forma de
abordar a los pacientes.

Pues un informe de la ONU que he lefdo recien-
temente, decfa que en el afio 2040 o 2050 Es-
pafia va a ser el pafs mas envejecido del mundo.
Ahora ocupamos el segundo lugar por detras
de Japdn, pero en 20 o 30 afios vamos a ser
el primero. Esto, evidentemente, va a cambiar el
panorama de la atencién, no solo sanitaria sino
sociosanitaria, de los pacientes. Por eso, lo que
pedimos todos los agentes sanitarios es un nue-
vo modelo de atencion que tenga en cuenta es-
tas nuevas variables que son la soledad, la an-
cianidad, la pluri Jfa, la polimedicacion, la

Sin duda, el movimiento asociativo ha sido un
impulso para que los pacientes no se sientan
solos y hayan pasado a desempefiar un rol acti-
vo de cara a su enfermedad. ;Por qué empode-
rar al paciente? ;Cree que los pacientes tienen
la idad de el Si

No es que lo crea, es que tengo la certeza ab-
soluta. Suelo hablar de mi propia experiencia, de
cuando me nombraron presidente de la Federa-
cién de Diabetes, hace ya cinco afios, y

cronicidad...

lo primero que hice fue recorrer por las carreteras

PUBLICACION - A
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288.- Vacunacion a lo Largo de Toda la Vida
26 de noviembre de 2019

La mayoria de los programas de vacunacion se centran en etapas de la vida determinadas, como la infancia, pero la
evidencia cientifica respalda un enfoque a lo largo de toda la vida, es decir, que la vacunacién se administre en
todas las edades.

El concepto de vacunacién a lo largo de la vida se basa en la inmunizacién como estrategia para prevenir
enfermedades y maximizar la salud, independientemente de la edad de una persona. Un enfoque a lo largo de la
vida requiere que los calendarios de inmunizacién y el acceso a la vacunacién respondan a cada etapa vital, el estilo
de vida de cada persona y los riesgos especificos o vulnerabilidad a las enfermedades infecciosas que puedan
aparecer.

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) defiende un enfoque a lo largo de toda la vida como modelo de
prestacion de atencidn sanitaria que beneficiaria tanto a las personas como a los sistemas sanitarios (Organizacién
Mundial de la Salud (OMS), 2017). Implica considerar la salud como un continuo a través de la vida: un proceso
dinamico e interconectado, a diferencia del concepto que divide la vida en etapas rigidas. Se aleja de los enfoques
tradicionales, donde se desarrollan y se suministran vacunas en respuesta a las amenazas inmediatas para grupos
de edad determinados. En cambio, las inversiones en estrategias de vacunacidn deben basarse en su potencial para
fortalecer la capacidad de las personas para mantener una buena salud a lo largo de sus vidas, y su impacto en la
prevencion de otros patdgenos y comorbilidades a lo largo del tiempo.

Espaia se ha adherido a la iniciativa de la OMS y desde este afio se mantiene el mismo planteamiento (Ministerio
Sanidad, Consumo y Bienestar Social, 2019).

Por esa razon del FEP y Active Citizenship Network (ACN) promovemos este foro multidiscilinar.

LIDERAZGO - B
REUNION - A
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289.- Somos Pacientes
26 de noviembre de 2019

La “VIl Jornada Somos Pacientes”, promovida por Farmaindustria y celebrada ese martes 26 de noviembre en el
madrilefio Espacio Bertelsmann, giré sobre el lema “Nuevos pacientes, nuevas necesidades”. En las diferentes
charlas-coloquios, participaron miembros de las asociaciones de pacientes, profesionales sanitarios y portavoces

de la Administracion Publica.

El FEP acudié invitado a la reunidn.

=
o)

$
2
¢
a
¢

L .
Q SOMOs pacientes

Francisco J. Fernandez, director de comunicacion de Farmaindustria

foro espafol de pacientes |
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290.- V Congreso de Bioética
27 de noviembre de 2019

La “Estrategia de Seguridad del Paciente en el Sistema Nacional de Salud. Periodo 2015-2020" del Ministerio, sefala
que se producen hasta 17 incidentes de medicacion al dia por cada 100 pacientes hospitalizados y aunque el 85%
no le llegan a afectar si suponen un riesgo, asi como a los profesionales como segundas victimas. Multiples razones
y entre ellas la ética, obligan a enfrentar los errores de medicacién (EM). Por esta razon, el FEP y avalados por la
Soc. Esp. de Calidad Asistencial, promovemos una alianza multidisciplinar, integrando farmacéuticos, médicos,
enfermeras, gestores y otros profesionales, para reducir los EM.

El FEP presentd la comunicacidn oral aceptada en el “V Congreso de Bioética”, celebrado en la sede del Instituto de
Salud Carlos lll, titulada “Alianza multidisciplinar frente a los errores en la medicacidn del paciente hospitalizado en
Espafia como buena practica cientifica”.

ALIANZA MULTIDISCIPLINAR
FRENTE A LOS ERRORES EN LA MEDICACION
J‘ DEL PACIENTE HOSPITALIZADO EN ESPANA COMO
BUENA PRACTICA CIENTIFICA

Herranz Alonso, Ana *; Manrique Rodriguez, Silvia ; Pérez Habas, Carmen #; Santifa Vila, Manel %;
Baquero Ubeda, Jose Luis*.

 Farmacéutices del Servico ce farmacis del hospital universitario Gregorio Marshén
?entermers e is Sociecsd Cazteliana Manchegs de Calided Azistercial:

N usrn garantias *mécico ge Ia Seciecad Ezpanola de Calidad Asistencial y
éticasylegalesen reprezantants e pacante: ae Foro Ezpaiol e Facknias
la investigacion
con seres humanos

27 de noviembre ce 2019
Promovido por: Avalado por:

IEL%’S;.M. i SECA
B pacientes Lo

es/congresobioetica2019

Nuevasgarantias

8
éticasylegalesen Andaluca: Demetro Mariano Aguayo Canela
la investigacidn Presidente del Comité de Etica de Invastigacién Biomédica de Andalucia

26v270e NOVIEMBRE 0£ 2019 CON seres humanos

Visin de las entidades acreditadoras de las Universidades

Pais Vasco: Maria Isabel Marifucn Angulo

Directora de £tica en la Investigacion

Vicerrectorado 6 del Pais HU.

Toda la informacién e inscripciones on-line en:

www.aymon.es/congresobioetica2019 )
Coloquio

PROGRAMA CIENTIFICO PRELIMINAR

Martes, 26 de Noviembre de 2019

) Miéreoles, 27 de Noviembre de 2019
08:45 - 09:15 h Recepcion y entrega de documentacion

09:15-09:30 h 09:00-10:00h  CONFERENCIA

09:30-10:30h

10:00-11:00h  MESA DE COMUNICACIONES

Moderadora:

1030-11:00h

Investigacion (CEI)
Instituto de Salud Carlos IIl. Madrid

11:00-13:00h

+  Implicaciones éticas ala hora de disefiar un comic como herramienta de
0 icacion del Registro de para
acién de Andalucia (REDMI)

Comité de Etica de la Investigacion (CE1)
Instituto de Sakud Carlos NI Madrid

©  Guia para preparar bases de datos dlinicos brutos para compartir en
Actividod del delegado de proteccion de datos en los CEI repositorios piblicas

Miriam Méndez Garcia

Area de serveisiuridics *  Intervencion educativa para mejorar v evaluar el conocimiento de los.
Hospital Clinic de Barcelona. Barcelona participantes sobre su participacion en ensayos clinicos.

Protocolos de desarrollo. «  Alianza multidisciplinar frente a los errores en la medicacion del paciente
Pilar Nicolds Jiménez hospitalizado en Espafia como buena practica cientifica.

Facultad de Derecho. Universidad del Pais Vasco
11:00-11:30h  Pausa—Café
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291.- Workshop Europeo de Empoderamiento del Paciente
19 de noviembre de 2019

El FEP participd en el taller sobre datos de salud para empoderar a los pacientes en la Unién Europea.

Patient Empowerment in digital health

Laurens Rijpstra ,,deiemmjcm.
I~ fecerancs

.......
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292.- XVIIl Encuentro IDIS
27 de noviembre de 2019

El FEP como patrono la Fundacién Instituto para el Desarrollo e Integracion de la Sanidad (IDIS), acudid invitado al
“XVIII Encuentro IDIS”, donde se conté con Pedro J. Ramirez, director del periddico El Espafiol, que reflexioné sobre
la actualidad y su perspectiva sobre los retos a los que se enfrenta el pais.
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293.- Liderazgo Enfermero en AP y Sector Sociosanitario
27 de noviembre de 2019

El FEP participd como ponente en la jornada organizada en Lugo centrada el en Liderazgo de la Enfermeria en
el dmbito de la atencién primaria y del sector sociosanitario.

RAZGO ENFERMERO EN
JON PRIMARIA Y EL SECTOR
ANITARIO

K1) ———» 27 de noviembre de 2019

3] >
Y
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294.- Patronato de la Fundacion IDIS
28 de noviembre de 2019

MEMORIA ANUAL DE ACTIVIDADES FEP 2019

El FEP como patrono la Fundacién Instituto para el Desarrollo e Integracidon de la Sanidad (IDIS) acudid a la

segunda convocatoria en el afio del patronato.

28-11-2019

Reunidén Patronato

REUNION - A
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295.- Reunion de Seguimiento del Grupo de Trabajo CAR-T
28 de noviembre de 2019

El 14 de noviembre de 2018 se aprobd en el pleno del Consejo Interterritorial del SNS (CINSNS) el “Plan para el
abordaje de las terapias avanzadas en el SNS: medicamentos CAR".

Los principios en los que se basaba el citado Plan era la equidad, la seguridad y la eficiencia y tenia como objetivo
organizar de forma planificada, equitativa, segura y eficiente la utilizacion de los medicamentos CAR, y en la
actualidad de los CAR-T, en el SNS asi como impulsar la investigacidn publica y la fabricacion propia y publica de
estos medicamentos en el ambito académico del SNS, en unas condiciones que garanticen los estandares de calidad,
seguridad y eficacia.

Tras su aprobacion se ha trabajado continuamente para alcanzar los objetivos propuestos, de forma conjunta con
las Comunidades Auténomas (CCAA), Sociedades Cientificas (SSCC), y asociaciones de pacientes.

El FEP como miembro del Grupo de Trabajo acudio a la presentacion del Informe de Seguimiento de la Direccién
General de Cartera Basica de servicios del SNS y Farmacia sobre el Plan para el abordaje de las Terapias Avanzadas
en el SNS.

INFORME DE SEGUIMIENTO DE LA DIRECCION GENERAL DE CARTERA
BASICA DE SERVICIOS DEL SISTEMA NACIONAL DE SALUD (SNS) Y
FARMACIA SOBRE EL PLAN PARA EL ABORDAJE DE LAS TERAPIAS
AVANZADAS EN EL SNS

INDICE
1. INTRODUCCION 2
2. OBJETIVO 2
3. ACCIONES APROBADAS EN EL SNS PARA EL 3
CUMPLIMIENTO DE LOS OBJETIVOS DEFINIDOS EN EL
PLAN

4. ANAUSIS DE LA GESTION EN EL SNS DE LOS CASOS 6
REMITIDOS AL GRUPO DE EXPERTOS

5. ANAUSIS DE LA COBERTURA ASISTENCIAL CON LOS 25
CENTROS DESIGNADOS

6. CONCLUSIONES 30
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296.- “La Sanidad esta enferma”
2 de diciembre de 2019

El preseidente del FEP respondid a entrevista en Redaccion Médica.
Como con la fabula del “nuevo traje del emperador” (o “el rey desnudo”), todos vemos a la Sanidad enferma, pero
nadie se atreve a decirlo. Nos enorgullecemos hasta ahora, pero denota deficiencias que de no “curarse” la llevaran
a empeorar.

== Suscribete ESNOTICIA  coronavirus fabricacion mascarillas  Coronavirus fema  Afio de s Enfermeria  OMs coronavirus  Profesionales sanitarios  inwersion material cor [ Hemeroteca

redaccion meédica

PROFESIOMALES SANITARIOS ~ POLITICA SANITARIA ~ FORMACION SANITARIA ~ EMPRESAS v ESPECIALIDADES v AUTONOMIAS ~ opiniON VRTTHIEEE 2 MAVISIN VRICO

‘C Opinién

La sanidad esta enferma

ARTICULOS ANTERIORES SAB 30 NOVI 3 @ @ @
SAB 30 NOVIEMBRE DE 2019. 12.20H
DE ESTE AUTOR EN CLAVE DE PACIENTES

Aprovechar el sistema mixto
"+ 351; ?:Fégaddepnfsfzisdaévar El traje nuevo del emperador, también conocido como £l rey desnuc"ﬂa, esun
2020) cuento que alos que ya tenemos una edad nos contaban de pequefios en el
colegio. Todos veian al rey desnudo, pero nadie se atrevia a decir nada, hasta

que una nifia, con su inocencia, un dia lo gritd y, a partir de ahi, las cosas

Derechos y dignidad de los cambiaran. CONSULTE AGUI TODA LA INFORMACION
pacientes deben ser la
£ prioridad en todo plan que He querido comenzar con esta introduccion para referirme a nuestro Sistema VLA NTRA EL CER
aborde los medicamentos Nacional de Salud (SNS) del que muchos, y me incluyo yo mismo,
(el 17 de junio de 2019) presumimos. Sin embargo, llevamos cerca de una década en la que, lejos de REVOLUCIO
modernizarse y adecuarse a las necesidades del ciudadano del siglo XX,
cada dia que pasa va sufriendo mayores recortes en prestaciones y
Una herramienta necesaria servicios. Y no es de extraiiar, si tenemos en cuenta que el presupuesto Esoesla 4
£ para la unidad (el 23 de general destinado a Sanidad es exactamente el mismo que el del afio 2009. Inmuno-Oncologia

mayo de 2018, . N . N .
Y ! ;Como puede ser esto posible? Quizas porque la sensacion generalizada es

que se piensa que el mejor gestor es el que mayores recortes realiza y més
. ahorra para las arcas autonémicas o nacionales. Y no es asi; y de ahi que no
La esencia de nuestras traf tra Sanidad bat acord rt di tos
° asociaciones (él 15 de S€a exirano que nuestra Sanida ala records en recories en medicamentos;
febrero de 2018) asi como en el aumento de las listas de espera para ser operado.

Ademds, asistimos, incrédulos o resignados, a como las prestaciones que

La parte mas débil del recibimos son distintas o, en el mejor de los casos, nos llegan, pero un afio
£) sistema (2l 20 de diciembre mas tarde, en funcién del lugar donde vivamos. A esto se suma, [6gicamente,
de 2017) una escasez de profesionales tremenda, que hace gue la atencion que los

pacientes recibimos no sea de calidad.
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297.- Grupo de trabajo UNE para la Normalizacidon de Gases Medicinales
2 de diciembre de 2019

El FEP participé del Grupo de Trabajo promovido por UNE (Asociacidon Espafiola de Normalizacién) para la
normalizacién de los Gases Medicinales en los establecimientos sanitarios.

Asoclacién Espariola de Normalizacisn

Reunion de constitucion del
CTN 179/GT 16

2 de diciembre de 2019

CTN 179/GT 16 Gestion de gases de uso medicinal
Um Seratra:Acacacin Epafla da Nomalzacin, UG
MormalizsckinEepaticla

Génova, 6 914 326 054
28004 MADRID j une.org
v, une.org
Fecha 2019-12-05
Acta de reunién N2

De CTN 179/GT 16

Reunién n® 01/2019
Facha 2019-12-02
Horz 10:30 a 13:00

Lugar UNE
Salad.l
Madrid - C/ Génova, 6

Presidente Luis GIBANEL - A TITULO PERSONAL
Secretario. Cristina HERNAN - UNE

Vocsles Ana COSMEN - AEBM-ML

asient=S Carlos ROMERO - AFGIM
Félix RUIZ DE LA PRADA - AFGIM
Hermenegildo CRESPO - CEIMSA
Inmaculada RUBIO — AEMPS
José Luis BAQUERO — FEP (via web)
José Maria LAGUNA - CEIMSA
Juan Bautista GODOY - AETH
Justino FLORES — NIPPON GASES
Mariona VIAYNA - ABELLO LINDE
Marisa GASPAR ~ SEFH (via web)
Marta SERRANO - AENOR
Olga ESTEBAN - AEMPS
Pilar AZUELA — MESSER (via web)
Rafael MOYANO - AIR LIQUIDE

Excusados Judith ROS - SE DE CARBUROS METALICOS
Pablo CRESPO - FENIN

Invitados
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2 de diciembre de 2019

298.- Posicionamiento sobre el papel de la Industria Farmacéutica

El FEP respaldé el posicionamiento de SEMERGEN (Sociedad Espafiola de Médicos de Atencién Primaria) sobre el
papel de la industria farmacéutica en la investigacidn y la formacidn de los médicos de familia, presentado en rueda
de prensa.

SEMERGEN
%?S%‘:&\AP
de Médicos

de Atencion

Primaria

b 4
b

1
I
i
A
"l"

i

A
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it o -‘*

b
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299.- Gestion de los biosimilares en Aragén
3 de diciembre de 2019

El FEP participd en la reunion de expertos y multidisciplinar, organizada por DiarioFarma en la Comunidad de
Aragon, sobre la gestidn de los biosimilares.

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

Participantes:

e Javier Maridn Buen, Director Gerente del Servicio Aragonés de Salud

e Ana Bandrés, Coordinadora de Uso Racional del Medicamento de Aragén

e Luis Palomera Bernal. Jefe de Servicio de Hematologia del Hospital Lozano Blesa
e Raquel Vicente, Adjunta Servicio de Digestivo Hospital Miguel Servet

e Mariano Ara, Jefe de Servicio de Dermatologia del Hospital Lozano Blesa

e Reyes Abad, Jefe de Servicio Farmacia del Hospital Miguel Servet

e Maria Trénsito Salvador, Jefa de Servicio de Farmacia del Hospital Lozano Blesa
e Concepcion Delgado, Jefe de Servicio de Reumatologia del Hospital Lozano Blesa
e José Luis Baquero, Foro Espafiol de Pacientes

e Ana Lopez Trento, Asociacién Aragonesa Pro Salud Mental

e Gracia Espuelas, directora del departamento de Farmacia de Sandoz

Modera: José Maria Lépez Alemany, director de Diariofarma

foro espafol de pacientes [ .
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300.- Encuentro del FEP con ASAPME
3 de diciembre de 2019

El FEP visitd a ASAPME (Asociacidon Aragonesa Pro Salud Mental) integrado en el Foro Aragones de Pacientes, en
Zaragoza, su cualificadisimo equipo, las instalaciones; y vive in-situ algunas de sus actividades, hablando también
de futuros proyectos comunes.

[

ASAPME

Asociacion Aragonesa
Pro Salud Mental

©

Por una plena salud mental
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301.- Pleno del Observatorio Regional de Seguridad del Paciente
4 de diciembre de 2019

El FEP como miembro del Pleno del Observatorio Regional de Seguridad del Paciente, en cumplimiento de lo
establecido en el decreto 53/2017, de 9 de mayo, por el que se crea el Observatorio Regional de Seguridad del
Paciente de la Comunidad de Madrid, es convocado a la reunidn, centrada principalmente en 3 aspectos:

1. Presentacion del informe con la Memoria de actuaciones 2018
2. Presentacién informe semestral Unidades Funcionales de Gestidn de Riesgos Sanitarios
3. Proyectos y actuaciones desarrolladas en seguridad del paciente

U

OBSERVATORIO REGIONAL
L. | SEGURIDAD DEL PACIENTE
COMUNIDAD DE MADRID

Ak e Reunion del Pleno
4 diciembre de 2019
de Madrid
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302.- V Jornada sobre “Tecnologia y Seguridad en la Atencion Sanitaria”
4 de diciembre de 2019

El FEP participé como ponente a través de Antonio Manfredi, voluntario e integrante de Accidn Psoriasis, en la
V Jornada sobre “Tecnologia y Seguridad en la Atencién Sanitaria” promovida por la Fundacién Tecnologia y
Salud y Fenin; dentro de la Mesa 2 “Hacia una contratacién publica sostenible y basada en los resultados en
salud”.

AR v o s
°mww s Tecuologiny Sull  webuun  CONSEERADE SALD

VJomada

\ R v reska ces
@ i ) Tewiugiay Sl o Comiamace i

11:45-12:00  Coloquo

Fecha; 4 de Diciembre 2019
Lugar: Hospital Universitario Reina Sofia (Gordoba)

PROPUESTA DE AGENDA 12:00-12:30  Pausa G

9:00-9:30 ‘Recencion de invitados v entrega de documentacidn
MODERADOR - Inmaculada Sakcedo, Responsable del Servicio de Medicing Preventiva y
9:30 - 10:00 Apertura de la Jornada i7 Vi dols
* sl e, cosefro oS3 Famils. Jts de Al T ’
D José Maria de Torres Medina, Direccion General de Salud mbhra v 12:30-13:30  MESA L TALLERES
omsnamn Farmacéutica * . y .
Dfia Valle Garda Sinchez, Directora Gerente del Hospital Universitario TALLER No3; Prepracén v administiacién de medicacién
Reina Sofi oo

a
=D José Luis Gémez, Presidente de la Fundadn Tecrologia y Salud i o & o o o
MODERADOR — Margarits Alfonssl, Secretaria d Fenin  Secretaria del Patronato de Is Fundcicn pendiente sugerr ponent

Tecrologis y Salud TALLER No4: Halene de mangs
10:00-10:15  MESA 1: Compromiso de ls Consejeria con Iz sequridad « Daniel Troncoso, coordinador del Servicio de Medicina
Preventiva del Hospital Universtano Principe de Asturias

® D Diego Vargas Ortega, Direccion General de Asistencia Sanitaria y (Hadrid)
Resultados en Salud. Servicio Andaluz de Salud. * BN i
10:15-10:45 MESA 2: Participacién ponente internacional: best practices en

calidad asistencial 13:45-14:30 : '

® Dr Jon Otter, Faculty of Medicine, Department of Medicine, Imperial sostenible y basada en los resultados en salud.

College London. Moderador: Garen Aldez, Adjunta a Secretaria General de Fenin

10:45-11:45  MESA 3: TALLERES “La sequridad, un_compromiso_de

- « Rafad Martinz Nogueras, jefe de senvico del Compleo

todos”. wuwcemmmwehmnmm
Medicina Preventiva y Salud Publica (SAMPSP) X

TALLER NO1: Terapia intravenosa y central * Jose Antonio Miranda Aranda, Direccion General de Gestion
Econdmica y Servicios. Servicio Andaluz de Salud.

= M3 Nieves Reche Navamo, Enfermera. Jefa de bloque del Hospital © EMENRSNSON, Represertats Foo Epaid de

Universitario Virgen de las Nieves (Granada). Coordinadora del Proyecto b

Flebitis Zero en Andalucia. * Pablo Créspa; Drector Lagal de Fanin.

TALLER NOJ: Sitio auirirgico 14:30-14:45  Clausura de fa Jomada

= Dr Josep M Bada, coordinador del Observatorio de Infeccion en Cirugia = D José Maria de Tores Medina, Direccdn General Ge Salud

= Dr Xavier Guirao, Servicio de Cirugia General. Corporacién Sanitaria Parc Publica y Ordenacion Farmacéutica

Taul, + Dfa Margarka Alforse, Seretata do Fern y Secrtaa o
Patronato de la Fundacién Tecnologia y Salud

PENDIENTE CE CONTRMAN
AL FINALIZAR SE SERVIRA UN VIO ESPANOL.

V JORNADA
TECNOLOGIA Y SEGURIDAD EN LA ATENCION SANITARIA

MESA 4:

HACIA UNA CONTRATACION PUBLICA SOSTENIBLE
Y BASADA EN LOS RESULTADOS EN SALUD

4 de diciembre de 2019

Wforo
W espaiiol de
. o0 Ml
.pamentes A snosmalzcesa e | Sociedad Espaiiola ;
it CONSELERIADE SALUD s Jy siemmre Tt ol
" 7] ‘cenologia y Salud

Antonio Manfredi Diaz
Representante del Foro Espafiol de Pacientes 1
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303.- Grupo de trabajo del EPF de Acceso
5 de diciembre de 2019

El FEP participé como integrante del grupo de Trabajo del Acceso Universal al Cuidado de la Salud, promovido por
el Foro Europeo de Pacientes (EPF) via telematica; centrados en el planteamiento a la Comisidn Europea de 2019-
2024,

EPF &=

WORKING GROUP ON UNIVERSAL ACCESS TO HEALTHCARE

k December 2019, 14.30-16.00

'WEB MEETING
Agenda

Time Toplc
14:30-14:50 Welcome
Katle Callagher, Policy Advisor, EPF
= Tourde table
= Approval of minutes of last meeting, 20 March 2019

14:50-15:20 New European Commission and EPF 2020 Work Plan
Update from Katie
Discussion

15:20-15:35 Universal Access to Healthcare working group 2020 meetings
and pelicy thematic meetings
Update from Katie
Discussion

15:35-15:50 [Patient Access Partnership (PACT) Update
Stanimir Hasurdjlev, Secretary General, Patlent Access
Partnership
Discussion

15:50-16:00 Any other business and Close of the meeting
Katle Callagher
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304.- Entrevista en revista de SEAUS
9 de diciembre de 2019

La revista de SEAUS (Sociedad Espafiola de Atencion al Usuario de la Sanidad) recoge una entrevista a Andoni
Lorenzo, presidente del FEP.

https://www.seaus.net/2-paginas-principales

1 Péginas principales x 4

€« C @ seausnet/2-paginas-principales a % @ :

SEAUS
cutues sowes

| Entrevista al Sr. Andoni Lorenzo, Presidente del Foro
Espafiol de Pacient

Actividades SEAUS

Entrevistas
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305.- Estudio sobre Experiencia del Paciente con Asma
10 de diciembre de 2019

El FEP intermedié con AsmaMadrid (Asociacién de asmaticos madrilefios) integrada en FEANER y miembro del FEP
en el estudio sobre Experiencia del Paciente, promovido desde Antares-consulting con pacientes asmaticos graves
en tratamiento con anticuerpos monoclonales.

Experiencia del paciente con
asma grave

/ El proyecto
@ Desde Antares Consulting somos conscientes del gran impacto que tiene el

asma grave en la vida de los pacientes, por ello, hemes decidido hacer un
proyecto que nos permita conocer su experiencia de vida con |a enfermedad

/" P g T, El proyecto s encuentra liderado por la empresa

® £ Qué esperamos de su participacién? [ k=2 | Antares Consulting, consultora experta en salud
satisfaccién con mas de 20 afios de experiencia en este tipo de

Para nosotros es muy importante conocer de primera mano su opinidn y saber | proyectos. Para cualquier duda o cuestion al

como se siente o qué dificultades tiene en su dia a dia. Por ello, de su participacién en el respecto, podré ponerse en contacto con Antares
proyecto esperamas que nos explique su realidad de manera abierta, como vive su 2z ‘ — "‘H‘""N Consulting via email 2 través de la direccion de
enfermedad, su sensacién como paciente, asi como las implicaciones que tiene la Eilldid devida | correo: cvilardell@antares-consulting.com a la
enfermedad a nivel fisico, emocional, Isboral y social atencién de Carles Vilardell o cfuertes@antares-
consulting com a la atencién de Cristina Fuertes

Durante su participacion se le haran preguntas relacionadas con \

J
“  Lasvisitas al hospital para recibir el tratamiento y para el seguimiento del mismao
“  Eltiempo total empleado en las visitas al hospital CONSENTIMIENTO PARA EL TRATAMIENTO DE DATOS PERSONALES*
4  Elimpacto de la enfermedad en su vida y la de sus familiares

Antares Consulting SL es una empresa de consultoria del dmbito de la salud que

75 Para participar en el proyecto actualmente esta d: - llando el proyecto “Exp: i i de.l Fa:\ente con .as.ma grave”
@f descrito con anterioridad. Para ello, Antares Consulting 5L solicita su consentimiento para
Si accede a participar en el proyecto, nos pendremos en contacto con usted tratar sus datos de contacto para su participacion en el proyecto-
para conocer su experiencia y su opinion sobre
la atencién recibida. w Otorgo mi consentimiento para que ANTARES CONSULTING SL se ponga en
D contacto conmigo en el marco del Proyecto “Experiencia del paciente con asma
Su participacion es de cardcter voluntaric y no prave”
supondrd en ningln caso ningdn tipo de Norequiere datos  Cardcter voluntario
compromiso para usted, al igual que, en personales.

ningin momento le solicitaremos datos de
caracter personal. Cualquier informacion o
aportacién realizada durante su participacion
sera anénima y confidencial

Anénima Confidencial
Firma;
ANTARES . £ cumplimisnto con Mmgwmumns)zmﬂsmdgmnmmwywmm
consulting e 27 de Abn de 2016 relstivo o s proteccin de que respects o irstamenta de datas
personales y a la fbre circuls estos datas y sy Orgsinica /2018 de 2

Proteceidn de Datos. ¥ s ok fos: # informames que sus datas se incluisn an &
Actividsd de Tratamients CLIENTES bajo ickad! de ANTARES CONSULTING 5L Sus datos serdn tratadas

con s finalidacl e, contacto, formalizar, ejecutar y hacer ef sequimiento dk/ Gonstituyen
dof ratamiento de sus datos, ol parte dol interesadb y ef cumplimients
de abligaciones legales, Cualquiers de sus datos se podks comunicar ante ef requerimients de administraciones,
sus funcionss o pars 2 una obligacidn legal

organismos. &l gjercicio de dar. L
Como interesado, pods ejercer los derechos de acceso, rectificacidn, supresidn, portabilidsd, aposicicn o fimitacidn
ante ANTARES CONSULTING SL. 3 travéis de s direccion de cormea electronic gdpr@antares-consulting.com

ANTARES

consulting
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306.- Jornada de Seguridad del Paciente Critico. Proyectos ZERO
10 de diciembre de 2019

El FEP acudié a la Jornada donde se revisa el Programa de Seguridad de los pacientes criticos en Espaia vy
concretamente los “PROYECTOS ZERO”, promovida desde el Ministerio en colaboracién con SEMICYUC (Sociedad
Espafiola de Medicina Intensiva y Unidades Coronarias).

Jornada de
Actualizacion del
PROGRAMA DE
SEGURIDAD EN
PACIENTES
CRITICOS

PROGRAMA It

]Ode

|Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar Social d iciem bre
Salén de Actos Ernest Lluch S 20" 9

soan.
L8 PROPEBONALES DEL TNPEINO CHTEO. reeratea y Urveades Cororaias
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307.- Sistema de Informacion del SNS
11 de diciembre de 2019

El FEP acudid a la reunién de revisién promovida desde el Ministerio.

Se mencionaron logros independientes pero quedd constancia de la compleja y escasa interconectividad entre las
diferentes Comunidades Autondmicas (y a veces ni dentro de si mismas).

Para el FEP fue claramente una deficiencia importantisima del SNS como puso de manifiesto.

T SISTEMA DE_
9 sobre el INFORMACION

——r—— del Sistema
w n = Nacional
Lo B de Salud

&

1200 Pausa Café.

12:30

y Tecnologias. Hospital 12 de Octubre.

Salud Pblica, Calidad e Innovacin.

foro espafnol de pacientes [ |
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308.- Jornada de presentacion de la Fundacion SEFAC
11 de diciembre de 2019

El FEP fue invitado por la Sociedad Espafiola de Farmacia Comunitaria (SEFAC) a participar como ponente a la mesa
centrada en las “Estrategias y herramientas en adherencia y cronicidad desde la farmacia comunitaria”.

o]
=

.lD/\( 0 INSEFAC

REUNION - A

foro espafol de pacientes [ .I
- | | | |

PONENCIA - A




=Iaosrr?aﬁol de MEMORIA ANUAL DE ACTIVIDADES FEP 2019

Bpacientes

309.- 120 anos al Servicio del Paciente, COF Toledo
12 de diciembre de 2019

El FEP participéd como ponente en la jornada organizada por el Colegio Oficial de Farmacéuticos de Toledo con
motivo de sus 120 afios.

PROGRAMA CIENTIFICO
12 diciembre 930-11:00h ACTO INAUGURAL

- D. Emlllano Garcia Page (Presidente de Castilla-la Mancha).
2019 - D. Jestis Fernandez Sanz (Consejero de Sanidad de CLM )
- D. Alvaro Gutiérrez Prieto (Presidente Diputacion Toledo)
- Dfia. Milagros Tol6n Jalme (Alcaldesa de Toledo).

D. Jesis Agullar Santamaria (Presidente del CGCOF).
- D. Francisco José Izqulerdo Barba (Presidente del COFCAM)
- D. Francisco Javier Jimeno Gl (Presidente del COFTO)

Charla magistral de D. Cecllio José Venegas Fito Presidente del
liustre Colegio Farmaceuticos de Badajoz y miembro Real
Academia de Farmacla

11:00 - 12:30h MESA REDONDA: La voz del Paciente en el
Sistema Sanitario
1230 - 13:00h PAUSA CAFE

Modera: Da. Ana Lopez Casero (Tesorera CGCOF)
- Allanza de Pacientes. 1300 - 14:30n MESA REDONDA: Farmacia Comunitaria, puerta
- Plataforma de Paclentes de entrada del Paciente al Sistema sanitario

Foro de Paclentes

ra Dha Carmen Sanchez Jara (Subdirectora de La
mnum de Toledo)
Justs lgnaclo Meco (Dirscior Genersl INDEP¥ )
nte ADEMTO)

Colegjo Oficial Dl\a Siivia Torres (Gerer

de Farmacéuticos

jonta AE(
Molsés Fernandez-Roldan (Farmacéutico mnlav ecia

1830 - 20.00n de Ciruelos)
AdELANte Junto al
lente: Conversaciones 1430 - 1630h COMIDA

con Juan Ramon Amores
1630 - 18:30h MESA REDONDA: Aportando Soluciones
Dhia. Marllo Leal (perio-

dista Castllla la Mancha - Modera: D. Javier Ruiz (periodista Ondacero Toledo)
Medla) VS D. Juan - D. Francisco José Izquierdo (Presidente COFCAM)
Ramon Amores (Alcalde - D. José Félix Sastre Garcia (Vocal COMTO)
de La Roda). - Dha. Maria del Carmen Encinas Barrios (DG de Planificacion.
Ordenacion e Inspeccion Sanitaria)
20:00n COCTEL - DRa. M* Lulsa Garcia-Heras Gutlerrez (Enfermera)

TITULO MESA

LA VOZ DEL PACIENTE EN EL SISTEMA SANITARIO
12 diciembre
PONENTES

Moderadora: Dita. Ana Lépez Casero
Tesorera del Consejo General de Colegios Oficiales de
Farmacéuticos (CGCOF)

Diia. Pilar Martinez Jimeno
Alianza de Pacientes

Diia. Maria Galvez Sierra
Platatorma d

Diia. Elena Moya Py

REUNION - A

foro espanol de pacientes
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310.- Co-diseino de la Mision de Cancer
12 de diciembre de 2019

La Secretaria General de Coordinacién de Politica Cientifica del Ministerio de Ciencia, Innovacién y Universidades y
en colaboracidn con el Ministerio de Transicion Ecoldgica, organizé un evento sobre "Misiones en Horizonte Europa:
Disefio e Impacto por y para la sociedad espafiola", en el ambito de la COP 25, en Madrid, el 12 de diciembre de
2019.

Se organizaron cinco sesiones nacionales de co-disefio para cada una de las misiones. El ISCIII, en colaboracién con
los miembros del Grupo Espejo nacional de la Misiéon de Cancer, fueron los responsables de la sesidn de co-disefo
de dicha mision.

Se tomd como punto de partida para el debate las conclusiones del Primer Encuentro para articular la participacion
espafiola en la Mision de Cancer (junio 2019) y el documento de Recomendaciones para la Misién de Cancer de
CIBER, dirigido por el area tematica de Cancer (CIBERONC). Ambos documentos se transmitieron previamente a los
participantes.

IMPACTO SOCIAL DE LAS MISIONES
Y LOS CIUDADANOS.

PARTICIPACION DEL PACIENTE
EN LA 1+D+i

Moderador:
Dr. Jose Luis Baquero.

Director y coordinador cientifico del Foro Espafiol de Pacientes (FEP)

ilbaguero@forodepacientes.org

[l oo espariol de pacientes SR s :‘z cors

REUNION - C
PONENCIA - C
]

foro espafol de pacientes | .I
-mBEN
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311.- Master en Atencion Farmacéutica-Farmacia
13 de diciembre de 2019

El FEP participé como ponente en el Master en Atencion Farmacéutica-Farmacia, promovido por la Universidad CEU
San Pablo, dando la vision del paciente como fundamento basico de la atencidén farmacéutica.

PLAN DE ESTUDIOS I CARTA DEL DIRECTOR BTN
ATEHCK) H FARMACELTICA - FARMATIA AT STENDAL

Getine ven s
Catdac fn il egmiay R s o A e
DL ANTONIS ASULAR ROS

e e
: i T
o I e e Pl Dot
Lug A1 b e BT A e TS T e e 47 ln izec el -
[ ———— . S e ot
3

— Pl on farmacis Cormass
amicin st S P b o e #t b S b T e Enlzese
171 FASH, R T e 1SS MG RS TGS BB M L e R B

e v e
2 T ser Frehu Adtefedh o P S
= - R vy ferprasruny
1= T 292 e Fareacs i

e ———
e TRk
Rttt

B e i 0 i
e e Tty
®ievace wmwetn f can .
ek iy 3 e
B rmE o, O AR OBJETIVOS ¥ METODOLOGIA EQUFC DOCENTE DE PRESTIGIO P
PR i arics s ke d o
D e —— : oy a - [ —
s Lpre . " e
5. acrtacions i Tt i e - N e =
Drprapadiec ded n ppedmdns § e =
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- G a macts oty caricice a A ¥ srovaz e i e
it v ot s 3 s 2 Femacteia p e fatnca o w ol e
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—— e PRACTICAS PROFESIONALES
e e i e s e
PERFIL DE LOS ALUMNOS
L Ty ————
WTACE MEAC TR T LS AT TR
ety

Pizss. »-éla]I

Facultad de Farmacia
& v

Universidad CEU San Pablo
Universidad (Campus Monteprincipe)
San Palila

FUNDAMENTOS BASICOS
DE LA ATENCION FARMACEUTICA.

MASTER EN ATENCION FARMACEUTICA-FARMACIA

¢Qué significa centrar la atencion farmacéutica
en el paciente?

13 de diciembre de 2019

Dr. José Luis Baquero Ubeda
Diractor y Coardinader Cientifica del Foro Espafial de Pacientes

Wforo
BWespaiiol de

Bpacientes

E—

s MEDICAMENTOS?

PONENCIA - A

FORMACION - A
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312.- Reunion de la Junta Directiva del FEP

16 de diciembre de 2019

La junta directiva del FEP esta en permanete contacto telematico (e-amil, grupo de WhatsApp, teléfono, etc.),
manteniendo una reunidn formal cuatrimestralmente:

e 21 de febrero de 2019: presencial
e 27 de mayo de 2019: telematica
e 16 de diciembre de 2019: presencial

(Le agradecemos a SEFAC la cesidn de su sala en Madrid)

REUNION - A

—  FOROESPANOL

DE PACIENTES

FORO ESPAROL
> DE PACIENTES

foro espafnol de pacientes [ | .I
- | | | |
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313.- Respaldo programa ASISTE
16 de diciembre de 2019

Se le presenta el proyecto ASISTE promovido por el Grupo SERGESA a través de Cesar Antdn, a la Junta Directiva del
FEP, quienes respaldaron la iniciativa.

Se abre un periodo de didlogo buscando compensacion a los miembros del FEP.

ASISTE Beupan de

Mpacientes

Déjanos ayudarte a vivir mejor

16 Diciembre 2019. Madrid aS ' Ste

REUNION - A

LIDERAZGO - B
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314.- Acuerdo FEP - SaludSinBulos
16 de diciembre de 2019

Mediante el presente acuerdo AIES y #SaludsinBulos contemplardan a FEP como referente en la defensa de los
intereses de los pacientes, a través de la formacidn, prevencién, la investigacion e impulso del asociacionismo, y
tendran en cuenta su criterio en las actividades vinculadas a los pacientes.

FEP contemplard a #SaludsinBulos como referente en comunicacién veraz y fiable al paciente y a AIES en salud
digital y contara con su criterio para actividades de mejora de la comunicacién.

FEP, AIES y #SaludsinBulos se comprometen a colaborar en actividades destinadas a colaborar en la lucha contra
los bulos de salud y en mejorar la comunicacion al paciente.

2 de cada 3 médicos encuestados
afirma haber atendido en su consulta
pacientes preocupados| por algin bulo

de salud durante el Gltimo afio.

foro espanol de pacientes -.

ACUERDO - B
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315.- Comités Institucional y Técnico de la Red de Escuelas de Salud
17 de diciembre de 2019

El FEP participé como Comité Institucional de la Red de Escuelas de Salud para la Ciudadania, promovido desde el
Ministerio, considerando que la formacidn es pilar basico para el empoderamiento de la ciudadania en materia de
Salud.

Red de Escuelas
de Salud
para la ciudadania

Para que
tU decidas

&
v

& Red de Escuelas
A% de Salud

fIJ :

Agenda Reunidn de los Comités Institucional y Técnico de la Red de Escuelas r

de Salud para la Ciudadania

Fecha: 17 de diciembre de 2015, de 9:20 a 14:15h.

Lugar: Ministeric de Sanidad, Consumc y Bienestar Social.
Paseo del Prado, 18- 20. Madrid- 5als 3015

Los asistentes o lo Reunidn del Comité Institucional estdn invitados o guedarse @ lo Reunidn del
Comité Técnice y los asistentes del Comité Técnico estdn invitodos o asistir @ la Reunidn del
Comité Institucional.

Comité Institucional

Asunto Accidn Conductor

9:30- 9:40h Bienvenida PFilar Aparicio, DG
Salud Pdblica,
Calidad e

Innovacion

Objetivos de la Reunidn Yolanda Agra
Subdirectora
General de Calidad
& Innovacidn

Presentacion al Comité Institucional del Para Secretaria del
9:45- 10:00h informe znual de actividad 2019 adopcidn Comité Técnico
Propuestas de las CC. AA. y prioridades para Para
10:00- 10:45h = - s Todos
el afio 2020 discusion
10: 45: 11:15h | Descanso- café
Comité Técnico
Asunto Accidn Conductor
Lectura y aprobacion si procede 2l Acta de la Para Zacretariz del
11:15- 11:20h . - s s
reunicn anterior adopcion Comité Técnico

GRUPO DE TRABAIJO - C

REUNION - A
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316.- Reputacion Corporativa de Empresas Farmacéuticas
17 de diciembre de 2019

El FEP participd del estudio promovido desde PatientView examinando la reputacién corporativa de 48 campafias
farmacéuticas.

@ Estudio sobre la areputaciéncor X 4

» C @& frit P aceutic 019 * O

Estudio sobre la «reputacion corporativa de empresas
farmacéuticas» en 2019, evaluado por grupos de pacientes de todo el
mundo

Este estudio independiente realizado por PatientView examina la rep i6 p ial de 48 fias f: éuticas durante el
2019

Gracias por su participacion.

Tenga en cuenta que al finalizar la encuesta no se guardaran sus respuestas hasta que haga clic en el
boton «Finalizado» al pie de esta pagina web.

Un 3punite 555re ks NOMBRES ce algunas de las empresas
Allergan incluye a Actavis y Forest Laberatores

Gilead incluye 3 Kite Pharma.

GSK también puede lamarse GlaxsSmithkling

Janssen e3 parte Ce 13 familia de empresas Johnsen & Johnson (que incluye Actelen
Sanofi incluye a Genzyme

Takeda incluye 3 Shire (y Baxalta)

CINCO

E UN PERFIL

iprencer LOS TIPOS de organizaciones que responden s I encuesta, proporcionanconos Una mayor comprensién

AL

Estas preguatas con las que se elsborars &l parfl nos permitiran

foro espanol de pacientes -.

ESTUDIO - C
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317.- Comunidad de Practica (CoP)
17 de diciembre de 2019

El FEP participd con el Instituto de Investigacion Vall d’"Hebron en el proyecto “Comunidad de Practica (CoP)” para
impulsar la participacién de los Pacientes en la Investigacion.

Se trataba de un proyecto presentado a la convocatoria de ayudas para el fomento de la cultura cientifica,
tecnoldgica y de la innovacion.

El fin de este proyecto se enmarcéd dentro de la tematica “acercar la actividad investigadora de los centros de
investigacion espanoles y la ciencia a la sociedad” mediante el impulso de la participacién y empoderamiento de
los pacientes en las diferentes etapas del proceso de investigacidon sanitaria con el fin de acercar la ciencia biomédica
a las necesidades reales que la sociedad esta actualmente demandando en esta area. Afrontar retos complejos
requiere de la colaboracion de todos actores implicados, que este motivo este proyecto se configura como una
colaboracidn entre tres actores claves: el Instituto de Investigacion del Hospital Universitario Vall d’"Hebron (VHIR),
el Foro Espanol de Pacientes (FEP) y la Agencia de Calidad y Evaluacién Sanitarias de Catalufia (AQUAS).

El objetivo general era la creacidn de una comunidad de practica como herramienta que facilitase la promocion de
una ciencia que fuese mas inclusiva hacia el paciente y la difusién de casos de éxitos y lineas guias para estimular la
participacién ciudadana en los institutos de investigacidn sanitaria.

CONVOCATORIA DE AYUDAS
PARA EL FOMENTO DE LA BIERNO MINISTERIO FUNDACION ESPANOLA
JRA } CA. TECNO . g'& gs°m DE CIENCIA. INNOVACION F E ' Y I PARA LA CIENCIA
NTIFI ¥ UNIVERSIDADES Y LA TECNOLOGIA

foro espafnol de pacientes [ |

ESTUDIO-C
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318.- Poyecto AFRONTAR la Psoriasis
18 de diciembre de 2019

El FEP junto a Accidn Psoriasis promovieron el proyecto Afrontar la Psoriasis encaminado a:

e Fase 1: determinar las situaciones de mayor afectacién emocional y social
e Fase 2:valorar la efectividad de las estrategias de afrontamiento

Aprobado por el CEIm del Hospital de La Princesa, se llevd a cabo la fase 1, se puso en marcha a través
de las redes sociales de Accién Psoriasis, a completarse telematicamente.

Por tavar,
B
e : B . )
H Hospital Universitario Oolor o] O O o] O
de La Princesa [l comunidad de Madrid P [} (e} 0O Q C
Descamacin O O o) O O
[PRm— O (o) O Q O
— o O O O O
L ) e C Q O O C
COMITE DE ETICA DE LA INVESTIGACION CON MEDICAMENTOS [r—— - -~ - Ie) -
e o] O O O C
Seraadinde - - ~
Vigborea b C O & C
Madrid, a 12 de septiembre de 2019 P — A O ~ ,
ars C o] O C C
Acariaro O O O D C
. . . . R - A A A 5 c
£l Comité de Etica de La Investigacion con Medicamentos del Hospital Universitario de la i C O O O O
Princesa en su reunion del dia 12-09-2019 (Acta CEIm 16/19) después de evaluar la respuesta Je— @) @) O @) 0
alas aclaraciones solicitadas del siguiente proyecto de investigacion: Ttz o) O 0O o C
Jre—— A ~
p 9 C Q & C
TITULO: Afrontar la afectacion emocional y social del paciente crénico con psoriasis sl O @] O @] C
TIPO: Proyecto de Investigacion e e ~ - < \
CODIGO: Proyecto AFRONTAR mncesais (3 O O O O
N2 EudraCT: NfA
N° de F(egistro: 3859 ) . ) ) @] O O O O
Investigador Principal y Coordinador Nacional: Esteban Daudén (Servicio de Dermatologia)
Promator: Foro Espafiol de Pacientes (FEP). Co-promotor: Accién Psoriasis.
Ponentes: IL. Mufioz, N. Romero, D. Ochoa [} o) O Q O
CElm: Hospital Universitario La Princesa
Centros Participantes: Hospital Universitario de La Princesa [ — . - . - P
DECISION TOMADA: Aprobacién (12-09-19, acta CElm 16/19) iR ~ e ) o
5 O O @] O O
Este Comité de Etica de La Investigacion con Medicamentos considera que tanto el proyecto h
de investigacién como la Hoja de informacién al paciente y consentimiento informado son
ética y metodologicamente aceptables. Asimismo, considera gue los investigadores son
competentes para llevar a cabo este proyecto que estd enmarcado dentro de las lineas de e arse O o} 0 o} O
investigacion prioritarias del Hospital Universitario de La Princesa.
ORTEGA Firmada digitalmente ENCUESTA PRELIMINAR
par ORTEGA GOMEZ Afectaciones emocionales y sociales mis relevantes
GOMEZ MARIAMAK\A DEL MAR - Y
DEL MAR - 52114122D
Fecha: 2019.09.23
521141220 10340040200
Respuestas: 256 [v3lidas 226]
Fdo.: Dra. M2 del Mar Ortega Gomez
SECRETARIA DEL CEIm Edad:  media de 42 afios
De 31 a 60 aios Proyecto
Género/sexn
Hombres: 43%
CElm Hospital Universitaria La Princesa. €/ Diego de Lean, 62 25006. Madrid Mujeres: 578 = "
Tel. 91 520 24 76/Fax: 81520 25 60, ceim.higr @zslud.rmadric.org .
Zona geogrifica
Espafia: 93% -
Fuera de Espafia. America: 7%
Tipo Promovide por.
Psoriasis: 71% ro
Psoriasis + artritis psoriasica: 29% ¢ spafiol de
g’ PSORIASIS I entes
Valor medio del grade de afectacion {1 minimo -5 maximo]
I SITUACIONES SONDEADAS. WEDIA
| 243
Picor 2,85
3 338
Lesiones visibles 3,61
Lesiones en los genitales 154
|atectacion anticulares 208
L &n Ios movimientas 192
[vergienza 292
imiento de rechazo 200
167
Estrés 342
|ansiedad 3,25
[Tristeza 317
|alteracion del suefio 2,58
275
192
167
¥ 242
|pificultades en e acceso laboral/académico 225
Limitacién en el rendimiento labeoral/académico [bajas, ausencias, absentismo, etc.) 2,33
|/académico _|discriminacion, despidos, reducciones jornada, etc.) 1,83
bificultad 2 el entorna émico. i trabajo, superiores, subordinades, clientes, etc } 175

ESTUDIO - C
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319.- Il Jornada Institucional de Seguridad del Paciente
18 de diciembre de 2019

El FEP como miembro del Observatorio Regional de Seguridad del Paciente de la Comunidad de Madrid, acudid a la
“Il Jornada Institucional de Seguridad del Paciente”, revisando las recomendaciones de mejora en base a la
experiencia.

Il JORNADA INSTITUCIONAL D
SEGURIDAD DEL PACIENTE:
RECONOCIMIENTOS
A LAS MEJORES

@

G

18 diciembre 201%

Salén de Actos
Hospital U. Ramén

E y Cajal
9.15-9.30: Inouguracion: D. Alberfo Tomé Gonzdlez 11.15-12:30:  Segunda Mesa: Presentacion 8
Director General de Humanizacion y Afencidn al finalistas reconocimientos seguridad del paciente.
Paciente y D. Juan José Equiza Escudero Gerente Modera: Dia. Barbara Fernandez Alvarez-Robles
del H.U. Ramdn y Cajal Gerente de Hospitales
9.30-10.45: Frimera Mesa: Presentacion 8 finalistas 1. Sislema de alertas microbiolégicas urgentes.
reconocimientos seguidad del pacients. Modera Manuel Espada Zuera. H. U Principe de Asturics
Diia. Marta Sdnchez-Celaya del Pozo Gerenle 2. Proyecto TANDEM: Transiciones asistenciales y
Afencidn Primaria iliacién DE la Medicacién en paci de

- ) _ . alio riesgo. Cristing Orfega Mavamo. H. L.
1. Seguimiento prooctive de avisos de poblocion N =
wulnerable. Jose Luis Perez Clmo. SUMMA 112. Gregerio Mararién
2. Catél de ri chnicos para la gestién del 3. Programa de dencir:m bmruneu'_ic:u'u pucle-rles
N 99% _ N que van a ser somefidos a una cirugia cardioca.
riesgo en la atencion hospitalaria. Ana lsabel 3arg lbdfiez Garcia. H.U. Gregorio Marafidn
Femandez Castells. SANITAS -
. . . s 4. Aspiracion de secreciones respiraforias en
3. Implantacion de un "’e’ﬁ"‘“ de idenfficacion en pacientes con via oérea arfificial. Migus! Sdnchez
Rafas Maraidn Fardils. H Gragario Marafién Garcia. H. Clinico an Carlos
PR ion en car e jada en 5. Proyecto Neumolean. Excelencia en el paciente
. o o rico crifico medianke smulacid hospitalizade. Felipe Vilar Alvarsz H. Fundacidn
de bajo coste. Rafael Gonzdiez Cortés, Jorge Lipez Jimenez Diaz.
Gonzdlez H.U. Gregorc Marafidn 4. Implantacion de wna infervencion formativa
5 lo seguidad del paciente en A Primaria: inlegrada  sobre Seguidad del Paciente
import ia de las i ~ i I rgico. ATN
en los pacientes mayores polimedicados. jusona 7. Proyecto MARRTA: andlisis de riesgos proacfivo en
Garcia Borg. Ceniro de Salud Nifiez Morgado. Hecnil a de pia externa.
& Actuglizacién del p delr izacién segura Carlos Prieto Marfin. H.U. La Princesa
en Afencion Primaria. Asuncidn Cafada Dorado. 3. “Implantacién de un protocolo de solicifud de
Gerencia Asishencial Afencidn Primaria. radiografia de torax preoperatoia”.  Ragusl
7. Cribado cional Un - I - ’ Ia Ferndndez-Garcia. H.U. Mdstales
seguiidad y calidad asistencial. Jula Alvorsz 12.30 - 13.45 Tercera Mesa: Presentacion de
Hemdndez H.U. Principe de Asturias actuacionss desarcllodas de  seguridad  del
5. la segwidod tansfusional, jmerece una paciente en la Comunidad de Madrid.
i iGn ir ? Marig 3oledad P
Lei_a Aguietas. HU. La Paz 13.45 - 14.00: Enfrega de Reconocimientos y
T Clausura. D. Enfique Ruiz Escudero. Consejero de
10.45-11.15: Descanso Sanidad

Confirmacidn de asistencia en: 53

Hospital Universitario
w R@moén y Cajal ]

AR Bl G5 Ty o
sy
LA A T

foro espafol de pacientes [ .
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320.- Comision Institucional para la Talidomida
18 de diciembre de 2019

El nuevo registro aumenta el marco temporal desde 1950 a 1985 (Disposicion adicional quincuagésima sexta de los
PGE 2018). Para su elaboracidon el Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de Salud cred dos grupos de trabajo
especificos: la Comisidn Institucional para la Talidomida y el Comité Cientifico Técnico de la Talidomida.

Para lograr un resultado plenamente satisfactorio e indubitado se utilizaron para el diagndstico de las personas que
lo solicitaran pruebas genéticas que identifican, con la certeza que proporciona el actual estado de la ciencia, la
relacidn directa entre las malformaciones y el consumo del farmaco por la madre gestante. Como resultado final de
este proceso se incorporaron al registro todas aquellas personas que fueron valoradas, atendiendo a criterios
objetivos y contrastados de cardcter cientifico-técnico, como afectadas por Talidomida en Espafia.

El FEP atendid a la invitacion del Ministerio.
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Sr. D. Andoni Lorenzo
Presidente del Foro Espafiol de Pacientes (FEP)

Madrid, 11 de diciembre de 2019

Estimado Presidente,

La Comision de Sanidad y Servicios Sociales del Congreso de los Diputados
aprobd el 24 de noviembre de 2016 una PNL sobre la proteccion de las personas
afectadas por Talidomida. El Congreso instd pues al Gobierno de la Macién a
reabrir con urgencia el registro contenido en el Real Decreto 1006/2010, de 5 de
agosto, para ampliar el alcance, las condiciones y el procedimiento para el
reconocimiento a las personas que sufrieron malformaciones corporales durante
el proceso de gestacion compatibles con las descritas para la Talidomida, en el
periodo 1955-1985, y cuyo origen no pueda ser explicado por otras embriopati:

o alteraciones cromosomicas.

Como a buen seguro conoce, el nuevo registro aumenta el marco temporal desde
1950 a 1985 (Disposicion adicional quir ésima sexta de los PGE 2018). Para
su elaboracion el Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de Salud ha creado
dos grupos de trabajo especificos: la Comisién Institucional para la Talidomida y
el Comité Cientifico Técnico de la Talidomida.

Para lograr un resultado plenamente satisfactorio e indubitado se han utilizado
para el diagndstico de las personas que lo soliciten pruebas genéticas que
identifican, con la certeza que proporciona el actual estado de la ciencia, la
relacion directa entre las malformaciones y el consumo del farmaco por la madre
gestante. Como resultado final de este proceso se incorporaran al registro todas
aquellas personas que hayan sido valoradas, atendiendo a criteries objetivos y
contrastados de cardcter cientifico-técnico, como afectadas por Talidomida en
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321.- Convenio colaboracion FEP-ProPatins de formacion

Ambas instituciones firman un acuerdo de colaboracién para impulsarla formacion y empoderamiento de los
responsables de Asociaciones de Pacientes, con el curso multimodilar de | “Especialista en Gestién de
Asociaciones de Pacientes” on-line, impartido por las Universidad Miguel Hernandez y Universidad de Alicante.

Instituto ProPatiens

Curso de Especialista en Gestion de Asociaciones de Pacientes

Temas
o Introduccion al Sector de la Sanidad
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Modalidad Realizacion o La Gestion de Recursos Humanos
Online dmeses e Funciones y Habilidades Directivas
o Marketing, Comunicacién y Reputacion Social
(7 Xrabitdades de comunicacion
Composicién Duracién o Buen cumplimiento de medidas terapéuticas
10 temas 60h. o Fases del paciente y entorno familiar
(10
Unlversitan d'Alacant UNIVERSITAS
CAT '.'. TR A =™ Universidad de Alicane Mipud Herwinde: P a , 5

ACUERDO - B

FORMACION - A

foro espanol de pacientes -.




W foro
B espariol de

Bpacientes

MEMORIA ANUAL DE ACTIVIDADES FEP 2019

322.- Encuentro Nacional de las Redes de Escuela de Salud
29 de diciembre de 2019

El FEP participd en el programa “éQué me pasa doctor?” sobre Sanidad publica y privada, junto al Dr. Juan
Abarca, Presidente de la Fundacion IDIS.

"¢Qué me pasa doctor?" es un espacio de salud, presentado por el doctor Bartolomé Beltran, médico, escritor
y experto en comunicacion audiovisual. Cada semana, el doctor Beltran, junto a los mejores especialistas del
pais, trata los asuntos de actualidad del sector de la salud y la ciencia biomédica todo ello con un lenguaje
cercano de tal forma que pueda servir de guia al espectador.
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Gracias

Esperamos seguir contando con
tu apoyo y colaboraciéon
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