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HOMENAJE

Dr. Albert o Jorge Jovell Fernandez

el médico que dio voz a los pacientes

Murié a los 51 afios, tras luchar 12 contra un tumor raro y de mal prondstico.
Albert Jovell construyo un legado que perdurard mucho tiempo. Impulsor del
Pacientes (FEP) , que fue constituida como organizacion sin
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En la actualidad aglutina a 2
millébn de personas aproximadamente,

Albert Jovell

* Jovell A. Te puede pasar a ti. La sanidad publica beneficia a todos.
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luché por el empoderamiento de
atencion sanitaria , estimulando el debate constructivo en pro de la
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Albert Jovell

Proteus Editorial, 2012 .

colectivos de profesionales
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PRESENTACION

Apreciado compaiiero:

En las préximas paginas encontraras el resumen de las actividades organizadas o en las que ha
tomado parte el FEP desde el dia 19 de mayo en que se renovd la Junta Directiva del FEP y hasta el
31 de diciembre de 2016.

Alineados con la mision del FEP y los objetivos establecidos, la junta directiva nos sentimos
satisfechos de lo realizado. No obstante en un afan de superacién constante, pretendemos seguir
impulsando al FEP y a sus instituciones miembros, como referente s en la representacion de los
pacientes y la ciudadania para lograr una mejor calidad asistencial y defensa de sus derechos .

Como represent ante de los cerca de 20 millones de pacientes que nuestras entidades agrupan a
dia de hoy, os traslado mi mas profundo y sincero compromiso con la mejora de las areas
sociosanitarias que nos afectan como colectivo.

Para ello, desde el FEP nos seguiremos ap oyando en los dos pilares que vienen definiendo a la
entidad desde su creacién: la humanizacién y el didlogo. La humanizacion, para hacer una Sanidad

mas cercana y empatica para con todos los pacientes; y dialogo, como la Unica via de negociacién

con las e ntidades con las que debemos trabajar para lograr un Sistema Nacional de Salud (SNS)
realmente equitativo.

Sélo asi se po ndra al paciente en el centro del sistema, logrando que, esta vez si, se trabaje, no
sélo por y para el paciente, sino también con el p aciente.

Te agradecemos el respaldo mostrado y esperamos tu colaboracién para que el FEP pueda
continuar de forma eficiente

Andoni Lorenzo Garmendia

Presidente del FEP
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MIEMBROS DE PLENO DERECHO

Inici ales (a 19 de mayo de 2016 , enorden alfabético ): 28

1 Asociacion de P acientes con Cancer Colorrectal ( EUROPACOLON ESPANA).

1 Asociacion de Pacientes de Psoriasis, Ar  tritis Psoriasica y Familiares ( ACCION PSORIASIS ).

1 Asocia cion Espafiola Contra el Cancer ( AECC).

1 Asociacion Espafiola de Afectados de Cancer de Mama y Gine colégicos de Castilla La Mancha
(AMUMA).

1 Asociacion Espafola de Afectados por el Cancer de Pulmén ( AEACAP).

1 Asociacion Esparfiola de Afectados por Linfoma, Mieloma y Leucemia (AEAL).

1 Asociacion Espafiola de Pacientes con Cefalea (AEPAC).

1 Asociacion Espafiola de Pacientes Contra el Dolor (SINE DOLORE).

1 Asociacion Esparfiola de Personas con Alergia a Alimentos y Latex (AEPNAA).

1 Asociacion Espafiola de Trasplantados (AET).

1 Asociacion Espafiola del Suefio  (ASENARCO).

1 Asociacion Nacional de Hipertension Pulmonar (ANHP) .

1 Asociaciéon Oncolégica Extremefia ( AOEX).

1 Confederacion Espafiola de Asociaciones de Familiares de personas con Alzheimer y otras
Demencias ( CEAFA).

1 Confederacion Espafiola  de Pacientes Cardiovasculares ( CONESPACAR).

1 Coordinadora Nacional de  Artritis ( CONARTRITIS ).

1 Esclerosis Mdltiple Espafia ( EME).

1 Federa cion Espafiola de Cancer de Mama (  FECMA).

1 Federacién Espafiola de Diabetes ( FEDE).

1 Federacién Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER).

1 Federacion Espafiola de Parkinson.

1 Federacion Nacional de Aso ciaciones de Enfermedades Respiratorias (FENAER).

1 Fundacion de Afectados de Fibromialgia y Sindrome de fatiga cronica (FF).

1 Federacién Espafiola de Hemofilia (FEDHEMO).

1 Fundacién Espafiola del Corazén (FEC).

1 Fundacién Hipercolesterolemia Familiar (FHF).

1 Fundacion Mundo Bipolar.

1 Liga Reumatoldgica Espafiola  (LIRE).
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Presentes (a 31 de diciembre de 2016): 26
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ORGANO DE GOBIERNO

JUANTA DIRECTIVA (JD)

Constituida el 25 de octubre de 2016 , a partirde la  electa del 19 de mayo de 2016 (v otos a
favor 15, 65% del total de votos; en contra 7; y 1 abstencién).

NOMBRE ASOCIACION POSICION

Andoni Lorenzo Garmendia Federacion Espafiola de Diabéticos (FEDE) PRESIDENTE

« Master en Gestion y Direccién de Empresas.

+ Amplia experiencia en estrategia, coordinaciéon de equipos y
negociacion.

+ Mas de 12 afios de experiencia representando a pacientes.

« Actual Presidente de la Federacién Espafiola de Diabetes,
(FEDE).

» Director General de ZORELOR.

+ Residencia habitual en Vitoria.

NOMBRE ASOCIACION POSICION

Santiago Alfonso Zamora Accion Psoriasis VICEPRESIDENTE
y coordinador del area de relaciones institucionales del FEP

Amplia experiencia en estrategia, coordinacion de equipos y
negociacion.

Mas de 27 afos de experiencia representando a pacientes.

Jefe de gabinete de presidencia de Creu Roja a Catalunya por 18
anos.

Anterior tesorero y secretario en Foro Espafiol de Pacientes.
Director gerente en Accion Psoriasis por mas de 9 afios.

Residencia habitual en Barcelona.

NOMBRE ASOCIACION POSICION

José Luis Baquero Ubeda  Asociacion Espafiola de Traspl dos, AET VICEPRESIDENTE
y coordinador del Area cientifica y del Area de
proyectos del FEP

Licenciado en Veterinaria.

Doctor cum laude en Medicina (microbiologia médica).

Master MBA en Direcciéon Empresarial y Marketing.

Experiencia de mas de 20 afos en industria farmacéutica, en

diferentes posiciones directivas, comerciales y cientificas.

+ Autor de numerosas comunicaciones y publicaciones cientificas; asi
como proyectos educacionales.

« Actual director de la secretaria cientifica de la AET, como voluntario.

+ Director cientifico de Scientia Salus.

+ Residencia habitual en Madrid.
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NOMBRE ASOCIACION POSICION

Antonio Ignacio Torralba Coordinadora Nacional de Artritis (ConArtritis) SECRETARIO
Gomez-Portillo

« Experiencia de méas de 17 afios en puestos de alta responsabilidad
representando a pacientes en diferentes entidades, entre otras: la
Confederacién Espafiola de Personas con Discapacidad Fisica y
Organica, (COCEMFE), Federacion de Asociaciones de Personas con
Discapacidad Fisica y Orgénica de la Comunidad de Madrid (FAMMA-
Cocemfe Madrid), la Federaciéon de Enfermedades Raras (FEDER) y
el Comité Espafol de Representante de Personas con Discapacidad
(CERMI Comunidad de Madrid).

« Amplia experiencia en coordinacion de asociaciones y relaciones con
instituciones y profesionales sanitarios.

* Impulsor y fundador en el afo 2004 y actual Presidente de la
Coordinadora Nacional de Artritis, (ConArtritis).

+ Presidente de la Asociacion Madrilefia de Personas con Artritis
Reumatoide, (AMAPAR-ConArtritis).

NOMBRE ASOCIACION POSICION

Maria Emilia Carretero Diaz Federacion Nacional de Asociaciones de TESORERA
Enfermedades Respiratorias (FENAER) y coordinadora adjunta del drea de
relaciones institucionales del FEP

MBA Ex. Instituto de Empresa. Direccién y Administracion de Empresas.
Licenciada en Ciencias de la Educacién. USC.
Master en Gestion Sanitaria. UAM.

Presidenta Asociaciéon de Pacientes EPOC y Apnea del Suefio
(APEAS).
Vocal junta directiva Federacién Nacional de Asociaciones de
Enfermedades Respiratorias (FENAER) tras ser directora técnica:
profesionalizacién gestién, proyectos y su patrocinio.

My 7 10 afos de voluntariado como familiar y cuidadora de pacientes aportando

— : 30 afios de experiencia en el sector socio sanitario (posiciones directivas en
I-l . d proyectos/estudios consultoria, editorial y formacion para Administracion,
sociedades cientificas, asociaciones de pacientes, colegios de médicos, y
companias farmacéuticas).

Desde 1998 directora general de Multimédica Proyectos.

NOMBRE ASOCIACION POSICION

Mercedes Maderuelo Labrador ~ Federacion Espaiiola de Diabéticos (FEDE) VOCALIA
y coordinadora del area de comunicacion y del
area de relaciones internacionales del FEP.

» Licenciada en Periodismo.
Licenciada en Geografia e Historia

« Diplomada de Estudios Avanzados (DEA) en Comunicacién Social.

+ Graduada en Ciencias Politicas y de la Administracion.

, * Master en Relaciones Internacionales.

« Amplia experiencia en comunicacion, en institucionales de caracter
nacional e internacional y coordinacién de asociaciones.

+ Mas de 10 afios de experiencia en medios de comunicacion y
agencias de comunicacion especializadas.

+ Mas de 7 afos de experiencia representando a pacientes desde
FEDE.

« Actual gerente de la Federacion Espafoles de Diabéticos (FEDE)
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ASESORAS

NOMBRE ASOCIACION POSICION

Guadalupe Morales Fundacion Mundo Bipolar ASESORA
Area de relaciones internacionales

+ Licenciatura en Ciencias de la Informacién rama Periodismo.

+ Diplomada en Biblioteconomia y Documentacion.

« Es miembro del Comité Técnico de la Estrategia Espafiola de Salud
Mental del Sistema Nacional de Sanidad, Junta de Mental Health
Europe (MHE), Vice presidenta de ENUSP (European Network (ex-)
users and survivors of Psychatry), European Patients Forum (EPF),
Foro Espafiol del Paciente, Seccion Estigma de World Psychiatry
Association y Junta de WRAP (World Association for Psychosocial
Rehabilitation).

« Amplia experiencia en direcciéon, comunicacién (15 afios de
experiencia en Informativos y programas en canales de television),
grupos de trabajo y organizacién de cursos y eventos, etc.

» Viaja con frecuencia a Bruselas como experta en el area de salud.

* Miembro fundador de Fundacién Mundo Bipolar.

NOMBRE ASOCIACION POSICION

M? Dolors Navarro Ex-presidenta del Foro Espafiol de Pacientes _ASESORA
Area cientifica

» Meédico especialista en Medicina Preventiva y Salud Publica.

» Doctora en Medicina.

+ Master of Public Health y Master of Science (Universidad de
Harvard).

« Master en Direccion de Comunicacion (Universidad Pompeu Fabra)

» Master de Gestion Estratégica y Liderazgo Social (IESE Business
School, Universidad de Navarra).

« Cofundadora del Foro Espafiol de Pacientes.

« Anterior presidenta del Foro Espariol de Pacientes.

+ Mas de 12 afos de experiencia asociativa.

» Organizacion y participacion de nimersos estudios y programas de
formacion para pacientes.

« Numerosos proyectos de investigacion y publicaciones.

- Directora del Institut Albert J. Jovell de Salut Publica i Pacients

« Cap d'Area Epidemiologia i Salut Publica. Facultat de Medicina i
Ciencies de la Salut. Universitat Intenacional de Catalunya.
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MISI ON, VISION Y VALORE S

MISION

El FEP es una organizacion no gubernamental sin animo de lucro que pretende mejorar la

calidad de vida del paciente crénico y sus allegados en todos los aspectos de la salud
(fisico, emocional y social) , centrando la atencién de los agentes concurrentes en mater ia
de salud en él, sensibilizando sobre las necesidades de los pacientes , para su
empoderamiento Yy el de sus asociaciones.

VISION

El FEP es referente nacional e internacional en la defensa de los intereses de los afectados
por la enfermedad, centrdndose en la prevencién , la investigacion y la promocién de las
asociaciones de pacientes .

VALORES

A calidad de los servicios prestados  a los pacientes, allegados y asociaciones miembros.
A Tra nsparencia  en la gestion.

A Mejora continuada del mundo asociativo

A Tra bajo en equipo con asociaciones miembros y otras instituciones.
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OBJETIVOS

OBJETIVOS GENERALES

Impulsar el Decélogo de los Pacientes

)l

= =4 —a -8

Facilitar una i nformacion de calidad contrastada respetando la pluralida d de las
fuentes de informacién y adecuada a cada caso.

Decisiones centradas en el paciente.

Respeto a los valores y a la autonomia del paciente informado.

Relacién médico -paciente basada en el respeto y la confianza mutuos.

Promover la f ormacién y entrenamiento especifico en habilidades d e comunicacién
para profesionales.
Fomentar la p articipaciébn de los pacientes en la determinacion de objetivos y

prioridades en la asistencia sanitaria.

Democratizar las decisiones sanitarias.

Reconocimiento de las organizaciones de pacientes como agentes imprescindibles en
la politica sanitaria.

Mejora r el conocimiento que tienen los pacientes sobre sus derechos bésicos.

Hacer cumplir los derechos de los pacientes.

OBJETIVOS ESPECIFICOS

=a =4 -4 —a -

Satisfacer las necesidades de las asociaciones vy de los pacientes
Reactivar y estimular la comunicacion entre la JD y sus asociaciones
Fortalecer la percepcion del FEP.

Reimpulsar el liderazgo del FEP.

Mantener la independencia y el espiritu del FEP.

* Asociaciones de Pacientes. Decélogo de los Pacientes. 2003 [Revisado el 19 de octubre de 2016. Disponible en:
https://www.aecc.es/SobreElCancer/bibliotecadedocumentos/Documents/Declaraciones%20nacionales/dec%C3%A1logo%20de%20los%20paci entes.pdf]
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H

ACCIO NES DESARROLLADAS

RESUMEN

NUmero total: 57

Papel del FEP

Participacion|Representacion Derivados |Descartados
jun-16 4 0 0 0
jul-16| 1 1 0 0
ago-14
sep-16 2 2 0 0
oct-16 7 2 0 1
nov-14 15 5 2 7
dic-16 12 4 0 1
Total 41 14 2 9

Total
2 9

Participacion
Representacion
Derivados

Descartados
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o ES-FIDI'HI de pace ntes
Tipos de proyectos:
Papel del FEP
Estudios Ponencias [Publicacioneg~ormaciones Reuniones Grupqs Acuerdos Even_tos Juradgs/
cooperativos deportivos | Premios

jun-16| 0 1 1 0 2 0 0 1 0
jul-16 0 0 0 0 2 1 0 0 0
ago-14
sep-16 1 0 0 1 1 1 0 0 0
oct-16 2 1 2 0 3 5 0 0 1
nov-14 2 5 3 0 7 3 1 0 1
dic-16 1 0 2 0 4 5 1 0 2

Total 6 7 8 1 19 15 2 1 4

No incluidos: descartados ni derivad
Total
Estudios
2 1 Ponencias
W Publicaciones
15

B Formaciones
Reuniones
Grupos cooperativos
Acuerdos
Eventos deportivos

Jurados / Premios

foro espafol de pacientes | .




i MEMORIA ANUAL  DE ACTIVIDADES DEL FEP 2016

. foro espafiol de pacientes

ACCIONES DE COMUNICACION

1 Via emaila miembrosde FEP 29 comunicaciones

Impactos _ COMUNICACIONES A MIEMBROS FEP
Generales| Especificos | Reaccione
jun-16| 1 3
jul-16}
ago-16
sep-16 2 5
oct-16 8 11
nov-1§ 10 5 14
dic-16 3 5
Total 24 5 38|

1 Web de FEPhttp://forodepacientes.org): 13 noticias

Impactos NOTICIAS EN WEB FEP
jun-16
jul-16] 6v—
ago-14 L o — -
sep-16 2 o
oct-16 4 0 — : B
nov-16 4 M8 016 e — ]
dic-16 5 nov-16 ic1s
Total 13
1 Redes sociales de FEP (Facebobkitter): 45 noticias
Impactos NOTICIAS EN REDES SOCIALES DEL FEP
jun-16 2
jul-16 o
ago-1§ T— -
sep-14 2 s | —
oct-16 8 D‘*""-'-r-r-j_,_, -
nov-1§ 18 R
dic-16 15 nov1t e
Total 45

1 Notas de prensa de FEP:

Impactos NOTICIAS EN REDES SOCIALES DEL FEP
jun-16 1 S
- i —
jul-16 i —
ago-14 = —
sep-14 05+ ) —
oct-16 O —

[ TE TR — —
nov-1§ 1 O eets g
dic-16 2 dic16
Total 4
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IMPACTOS MEDIATICOS

A 8 de noviembre
A DIARIO MDICO:

http://www.diariomedico.com/2016/11/08/areaprofesional/sanidad/eforo-espanoide-pacientespedira-a-la-ministraque-mejore-la-equidad

A ECODIARIO:

http://ecodiario.eleconomista.es/salud/noticias/7945190/11/16/L-pacientespidena-Montserratun-pacto-de-Egado-por-la-sanidaden-el-que-
puedanparticipar.html

A 9 de noviembre
A COMSALUD:

http://consalud.es/pacientes/eforo-espanolde-pacientesreclamaun-pacto-de-estadopor-la-sanidad31149

A 14 de noviembre
A EL PERDICO DE LA RESOPNSABILIDAD SOCIKISANITARIA

https://www.responsabilidadsociosanitaria.com/secciones/opiniorielo-espanoly-el-futuro-de-los-pacientes7092

A 13 de diciembre
A TELECINCO:

http://www.telecinco.es/informativos/sociedad/Administraciesanitariosasociacionesomprometenpaciente_0_2291100434.html

A 22 de diciembre
A REDACON MBEDICA:

http://www.redaccionmedica.com/secciones/pacientes/anddarenzo-asumela-presidenciadel-foro-espanolde-pacientes5743

A 24 de diciembre
A REDACON MBEDICA:

http://www.redaccionmedica.com/lareviga/reportajes/los10-protagonistasde-la-sanidaden-20165942

A 28 de diciembre
A  GACETA EDICA:

http://www.gacetamedica.com/politica/montserratoma-el-pulso-a-lasnecesidadesle-los-pacientesIX660659

A 29 de diciembre
A REDACON MEDICA:

http://www.redaccionmedica.com/secciones/pacientes/sintoreéa-lasdemandasy-ofertas-del-foro-de-pacientesy-el-ministerio-8167
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ACCIONES

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

Administraciones
publicas y privadas)

*http://www.foropremiosalbertjovell.es/ideas/frases
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1.- Carrera 100 Km en 24 horas
Sierra de Madrid desde Colmenar Viejo (Madrid}121de junio de 2016.

El gran reto de 2016: los 100dkietros en 24 horas es una prueba no competitiva, en la que los participantesadel
recorrer a pie la distancia de 100&iietros en un tiempo réximo de 24 horas.

Participaddn incluida comdreto solidaric por la orgaizacon.

Corredor representante del FEP: Jose Luis Baquero.

Referencia al FEP en carrera y medios.

Impactos:

Noticia en el MARCA de fecha 9 de septiembre de 2016. Con una tirada media de 413.252 ejerigplares/d
Noticia en el CORRICOLARI en junio dé.20dsde 1986 la revista en EBpaionera para corredores.

Video en web CORRICOLARI.

Personas que han accedido a la noticia en el FACEBOOK: 3.412.

To T To I

- dvatitn - ekevos

imenar Vi
11y 12 de Junio 2016

POWERRADE

Noticia en CORRICOLARI
Junio 2016

Noticia en MARCA

Mayo 2016
COf‘l‘"eml: 100 kilémetrbs en24
horas contra el cancer RS R obiortas
e AR s
- "‘ _ 12
aas o<

1
A0S
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2. - Mérito Nacional a la Asociacion  Espafiola de Trasplantados
Madrid, 14 de junio de 2016

Coincidiendo con eli® Mundial del Donante de Sangre, en cuyo acto institucional promovido por la FédeEsgaola
de Donantes de Sangre, se hizo entrega del reconocimient@@tioMNacional a instituciones, entre las que ha estadc
Asociadn Espéola de Trasplantados (AET), miembro del FEP.

Impactos:

A Elrepresentante de la AET, Jose Luis Baquero, hizodndaoto de esta como del FEP, al tomar la palabra.
A Web de laFederadin Espéiola de Donantes de Sangre.

A Redes sociales: Facebook y Twitter.
A Medios de prensa.

foro espanol de pacientes [ |
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3. - Reunidn del grupo de trabajo de Empowe rment (empoderamiento)
Madrid, 18 de junio de 2016

Guadalupe Morales (asesora internacional del FEP) representd al FEP y participd de la definic
GSYLR2RSNI YASY (2 RSt LI OASy(diSé¢ & RABuSHEE PRiénts FardfmtelgueFr
el FEP es la Unica institucion de paciemtgsafiola miembro.

El empoderamiento del paciente es un proceso que ayuda a las personas a ganar control sobre sus propia
incrementa su capacidad de actuar en asuntos que slismos definen como importantes

Losprincipalesaspectosgue influyen en el empoderamiento que se decidieron desarrollar, fuehitp:(/www.eu -
patient.eu/campaign/Patientsprescribf/

Autoeficacia

Qonciencia de si mismo
Gonfianza

Habilidadesde afrontamiento
Literatura sobre salud y formacion.

= =4 —a —a -

European
Patients
Forum

EMPOWERED PATIENTS ARE PART OF THE HEALTHCARE TEAM

FROM DOING THINGS 0 EMPOWERED PATIENTS ARE CRUCIAL FOR HEALTH SYSTEMS
“TO” THE PATIENT... 0

!> ﬁlM"

el | LN take preventive measures and seek
earlier diagnosis which reduces
hospitalisation and emergency visits
... TODOING THINGS

WITH THE PATIENT! «++ALL OF THIS REDUCES HEALTHCARE COSTS IN THE LONG RUN.

make informed choices
about our treatment and care

have a better relationship
with health professionals
are committed to
adhering to our treatment

are willing and able to take
more responsibility for our care

00000

foro espanol de pacientes -.I
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4. - Lanzamiento de la campafia de Empowerment (empoderamiento)

en el Parlamento Europeo
Madrid, 19 de junio de 2016

Guadalupe Moralegasesora internacional del FEP) contribuy6 a poner en marcha el referido plan promovido
European Patients Forum(EPF), apareciendo ademas en el video colgado en la Wwgb://(vww.eu-
patient.eu/campaign/Patientsprescribj/

"Los pacientesJNS O A & I ypar&Hacermpsosteriibies los sistemas de siles el eslogan de la campafia de E
para demostrar que los pacientes son personas activas que pueden, si estan apoysEgaB ysus capacidade
individuales y la situacion, hacer una diferencia para la sostenibilidad de los sistemas de salud.

Las cinco "E" dempoderamiento son

wEducation- Educacionlos pacientes pueden tomar decisiones informadas sobre su salud spaededer a toda
la informacion relevante, en un formato facilmente comprensible.

wExpertise ¢ Dominio de la materialos pacientes administran a si mismos su condicién todos los dias par:
tengan una experiencia Unica en asistencia sanitaria quesitacger apoyada.

wEquality - Igualdad: los pacientes necesitan apoyo para convertirse en socios iguales con los profesionals
salud en el manejo de su condicién.

wExperience- Experiencia: pacientes individuales trabajan con organizaciones denpeipara representarlos )
canalizar su experiencia y voz colectiva.

wEngagement Compromiso: los pacientes deben patrticipar en el disefio de una asistencia sanitaria mas efic
todos y en la investigacion para ofrecer nuevos y mejores tratamignsesvicios

Content A-Z Sitemap  Contact us
Patient VION
U Empowerment European
Campaign EPF Forum
Who we are What we do Campaigns Members News Events Library

Patients prescribe E* for Sustainable Health Systems e

Share this page o o @ e
Charter on Patient Empowerment . .
S —— Patient Empowerment Campaign

empowerment

W) Patients prescribe E*
for sustainable
health systems.

Campaign leaflet in all EU #PatientsprescribE
languages

Campaign Video

“Patients with chronic conditions are often referred to as the most under-used resource
in the health s hile patient-centred care models have demonstrated better

PATIENTS PRESCRIBE E® FOR SUSTAINABLE HEALTH SYSTEMS
INDIVIDUAL ORGANISATIONAL

it of coro ac ol e oo

& #PatientsprescribE
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5. - Reunion del Comité del Paciente de INIDRESS
Madrid, 7 de julio de 2016

El Instituto de Innovaén y Desarrollo de la Responsabilidad Social SociosaniidMIDRESS) congoal comité de
pacientes al que pertenece el FEP, para revisar las actividades realizadas y previstas.

Jose Luis Baquero, vicepresidente del FEB,esgnrdximo presidente del Conditde Pacientes de Inidress.

Impactos:

A Como representante del FEP acudio® Luis Baquero.

A
A

Web de INIDRESS
Redes sociales: Facebook y Twitter

(A
A 4

DESARROLLO DEL ACTO
REUNION COMITE DEL PACIENTE

Siendo las 11.30 horas del dia 7 de julio de 2016 tiene lugar la reunién del Comité del
Paciente de Inidress

Orden del dia

o

. Bienvenida a cargo de Virginia Donado-Mazarrén, presidenta de Inidress.

2. Balance afio 2015
3. ProgramaPaciente Experto - Aulalnidress
b. Tengo unapregunta para el Consejero
c Gneforum Inidress

3. Presentacion del programa “Hogares que te cuidan” elaborado por Inidressy
Leroy Merlin.

4. Reconocimiento al Cuidador Prindpal.

ERAsAsreb s as
d

w

. Presentacion proyecto de

6. Constituddn formal del Comité del Paciente de Inidress y elecdén de
presidente, en su caso.

-~

. Ruegos, preguntasy aportadones de las asociadonesde padentes.

Muchasgradas.

Trahajamos pore a Responsab

@-. o) T B i o e
& Pl ]

u.'.',':x:m';: @

M_.‘*.‘-‘é“ ‘1‘ aecc

l »

B mnoneh
@m’“‘ ¢ela respansabilidad social saciosandana

Tag Archives: comité asesor de pacientes

El Instituto celebra la segunda reunién de su Comité del Paciente

Las asociaciones integradas en el Comité del Paciente de Inidress solicitan una accion coordinada

desde el Instituto que les ayude a tener mayor visibilidad en su cometido

Las asoclaciones de pacientes han animado al Instituto de Innovacion y Desarrollo de la
R bilidad Social Soc:
afectado en el centro de todas las acciones soc

(Inidress) a que continue con su labor de convertir al
socialmente responsables y para ello

han promovido nuevas Inicistivas como focalizer la educacion sobre las enfermedades desde la
infancia, crear una escuela de salud para el paciente o resaltar la figura del psicélogo

La segunda reunion del Comité del Paciente, celebrada en la sede de Inidress, ha estado formada
por Roberto Espina, presidente de la Asociacion de Celiacos y Sensibles al Gluten de Madrid,
Eugenia Ramirez, presidenta de la Asociacion de Fibromialgia y Fatiga Crénica de Villarrobledo y
regién, y presidenta del Comité; Martin Mancefiido, presidente de |a Federacidn Espafiola de
Donantes de Sangre; Montserrat Roig, de la Federacion Espafiola de la Lucha contra I Esclerosis
Miitiple (Felem); Javier Palicio,presidente de la Federacion Nacional de Asociaciones de Pacientes
con Alergias y Enfermedades Respiratorias;
Pacientcs

. Félix Frutos, presidente de la Federacion de Fibromialgia y Fatiga Cronica de Castilla-La

Macha. Mei Garcia, vicepresidenta de la Federacion Espafiola de Enfermedades Metabolicas
Hereditarias (Feemh) y Julio Agredano, presidente de Freno al lctus

Los asistentes han hecho hincapié en que la base para que el paciente esté informado y formado
radica en la educacion. Por ello, surge la imperante necesidad de educar y sensibilizar a la
poblacién desde la infancia de la realidad diaria que viven los pacientes. Asi, han propuesto a
Inidress un catalogo de actividades y una accion coordinada que se centre en colegios e institutos
para que les ayude a tener mayor visibilidad a la hora de cumplir sus objetivos.

QUIENES SOMOS AREAS DE TRABAJO

foro espafol de pacientes [ .
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6. - Reunion EUPATI  -Espafia
Madrid, 28 de julio de 2016

La Academia Europea de Pacientes (EUPATI) es una innovadora iniciativa paneuropémlgto ele losfarmacos
(https://www.eupati.eu/es/) en la que participan 33 organizaciones, dirigida por el Foro Europeo de Pacientes
socios de organizaciones de pacientes, universidades y organizacion@sinsm de lucro aders de una series de
compdiias farmaéuticas; centrads en la educaén y la formadn para aumentar la capacidad de los pacientes
comprender y contribuir a la investiganiy el desarrollo desafmacos, y mejorar adeés la disponibilidad de informain

objetiva, fiable ydcil para el gblico.

Participantes en Espa:
1 Antonio I. TorralbaConArtritisy FEP
Mercedes Maderuelo-EDE FEP
David TrigoAccbn Psoriasiy FEP
Daniel GilFarmaindustria
Blenca Rubio, AMELyA
Nuria Zifiga, AMELYA
Teresa BordonsMenudos Corazones
Roberto Saldida, ACCU Esjjia
Natacha Bolaos, GEPAC
Oscar Prieto Mafhez, ASATE
Diego Villadn, Fundacdn MAS QUE IDEAS
Laura KavanaghEUPATI Europa
Maite Perea,Comunica@n EUPATI Esfpa
Rob CampPatientsacademy
Sara Brez, Universidad Complutensge Madrid
Begonya Nafria Escalera, Hospital Sant JoarédeUhiversitat Oberta de Catalunya

EUPATI

= =4 =4 -8 4 -8 -8 8 -8 -4 -8 -2 _9a -2 -9

M Academia Europea de Pacientes
EUPATI

Lainvestigaciony desarrollo
de medicamentos,
delaAalaz
iEducacion para pacientes!

Search the Toolbox by keyword
Por ejemplo: proceso de descubrimiento de farmacos

https://www.eupati.eu/es
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7. - Jornada de Trabajo: Resultados en Salud
Madrid, 19 de septiembre de 2016

Jornada de Trabajo sobre Resultados en Salud, organizada conjuntamente por FARMAINDUSTRIA, SEDISAy C
objetivo de debatir sobre la relevancia de la meiticde resultados en salud, analizar las oportunidades égta
presenta para pacigesy profesionales sanitaricsidentificar las barreras que limitan su uso en Bapen la actualidad.

La reundn cont con la presencia de responsables de algunas de las principales sociedadéisasesgpéolas y de las
organizaciones de pacientesdarepresentativas, cuyas reflexiones pudieron contrastarse con una serie de invitado
expusieron algunas de las iniciativagsmnportantes a nivel internacional a la vez abordaron la materia desde u
perspectiva de la Administrasi Riblica y de l&Econonia de la Salud.

Participantes:

Federacion de Asociaciones Cientifico Médicas de Espafia (FACME)
Sociedad Espafiola de Reumatologia (SER)

Sociedad Espafiola de Medicina Familiar y Comunitaria (SEMFYC)
Sociedad Espafiola de Psiquiatria (SEP)
Sociedad Espimla de Farmacia Hospitalaria (SEFH) farma
Sociedad Espafiola de Médicos Generales y de Familia (SEMG)
Sociedad Espafiola de Cardiologia (SEC)

Sociedad Espafiola de Médicos de Atencion Primaria (SEMERGH e e
Sociedad Espafiola de Endocrinologia y Nutricién (SEEN) .

Socielad Espafiola de Medicina Interna (SEMI) LSS i
Sociedad Espafiola de Diabetes (SED) o o

Sociedad Espariola de Nefrologia (SEN) : D
Sociedad Espafiola de Oncologia Médica (SEOM) T e

Sociedad Espafiola de Oncologia Radioterapica (SEOR) B v —
Sociedad Espafiola de Hematologia y Hemotar&piEHH) e
Asociacion Espafiola de Urologia (AEU) L
Sociedad Espariola de Urgencias y Emergencias (SEMES) " Yo Ko fcr P i a3
Sociedad Espafiola de Directivos de Atencidn Primaria (SEDAP) | e semeee

Sociedad Espafiola de Calidad Asistencial (SECA) R Uweiien L L
Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN) " W s e s

SociedadEspafiola de Farmacologia Clinica (SEFC)
Sociedad Espafiola de Geriatria y Gerontologia (SEGG)
Sociedad Espafiola de Farmacéuticos de Atencidn Primaria (SEFAP)

Sociedad Espafiola de Enfermedades Infecciosas e Inmunologia Clinica (SEIMC)
Sociedad Espafiola tRatologia Digestiva (SEPD)

Sociedad Espafiola de Oftalmologia (SEO)

Academia Espafiola de Dermatologia y Venereologia (AEDV)

Foro Espariol de Pacientes

Plataforma de Organizaciones de Pacientes

R B I T I I R R I R e R R R R R R R R R S

foro espafnol de pacientes




.fc-n:l espaiol de pacientes

8-Adhesi -n al

el

MEMORIA ANUAL

ma n

8§ mb

i fiesto fARe

to de | as

DE ACTIVIDADES DEL

comendaci

FEP 2016

ones

enfermedades
Barcelona, 30 de septiembre de 2016
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Adhesbn del FEPa lasrecomendaciones para laubquedade soluciones en ehmbito de las enfermedades raras

promovida por FEDER y AELMHU

RECOMENDACIONES PARA LA BUSQUEDA DE SOLUCIONES EN EL AMBITO
DE LAS ENFERMEDADES RARAS
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. foro espafiol de pacientes

9. - Proyecto Participar

Web educacional, desarrollada conmiciativa sociesanitariade la Asociaén Esp#ola de Trasplantados (AET), con
pretensbn de crear un soporte educativo e informativo, aportando instrumentos; dirigido al profesorado, prafes
educativo y padres, para hacer llegar una perspectiva normalizaddvicg, @l conjunto de la clase yalolescentecon
enfermedades que pueden derivar en un trasplamtejue vivan en el entorno de un paciente trasplantado.

Cuenta con el avatientifico de la Sociedad Edj@zla de Quimioterapia y el respaldo de la FedemacEspéola de
Donantes de Sangre por su ingsrsociosanitario y del FEP por el igtesocial.

Proyecto financiado por CINFA y AQUADEUS.

ParticipaR

la web para EDUCADORES sobre el TRASPLANTE

| T
JL J1 rayns

SOCIEDAD ESPANOLA DE QUIMIOTERAPIA

DEPARTAMENTO DE MICROBIOLOGIA
FACULTAD DE MEDICINA U.C.24

Avda. de ta Complutense sin

26040 Madrid

C.LF: G- 37059094

Maand, 15 de marzo ce 2016

L Socledad Espafiola de Quimioterapia (SEQ),
CERTIFICA: 5u respaiio 5l proyecto Participar para cesarrollar 13 web educacional

de &moito nacional, dirigido &l profesorado, personal educativo y padres, para la
atencién de 10s nifios con patologis cronica que pueda dervar en ua trasplante o

que en su entomo exista una persana en dicha situacidn; promavido por la Asociacion

Espafiols de Trasplantados (AET) y memado por su secretara técnka y clentifica Bate
Scenta Sals, acreditando su interés cientifico.
Asi mismo, se autoriza a l menciin y uso del logo de 3 SEQ en tal sentido, en los

dotumenios donde s9a cportuno,

FEDERACION ESPAROLA L
'DE DONANTES DE SANGRE 0
FEDSANG- POS

i
R
i

Fdo. José Prieto Prieta
Tesocero oe la SEQ

Martin Mancefiido Fuertes, DNI 10.161834C, en calidad de
Presidente de la Federacion Espafiola de Donantes de Sangre,

CIF V24082034 con domicilio en C/ Ramiro Valbuena, 5 — £l Foro Espaniol de Pacientes
24001 Ledn
CERTIFICA

CERTIFICA:

=4 respaldo al proyectn (web dirgida a
Que nuestra Entidad respalda el proyecto PARTICIPAR (web promavido por 1a Asociacién Espaniola de Traspiantadas (AET); por su
educacional dirigida a educadores), promovido por la Nkerks soial
Asociacién Espafiola de Trasplantados (AET) y mediado como
secretaria técnica y cientifica por Bate Scientia Salus: Asi mismo, e sutoriza 3 la mencion y uso del legaripo
acreditando su interés socio-sanitario &n o5 documentos referkias al proyecto, dorde sea opartuno

Asimismo, se autoriza a la mencién y uso del logo de la
Federacion Espafiola de Donantes de Sangres en tal sentido,
en los documentos referidos al proyecto, donde sea oportuno.

Lo que firmo en Ledn a veintitrés de junio de dos mil dieciséis.

Madrid, 30 de septiembro de 2016

Fdo.: Martin Mancefido Fuertes
Presidente F"__ s
WOV
s A
i “ 1@/
"
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10. - Proyecto Isabel - TrasBar

Bawometro del paciente trasplantado en Esa para dentificar la percepdin de los pacientes trasplardas y en espera
de ello, de latencbn recibida (diagéstico, tratamiento, seguimiento, etc.)

Cuenta con el aval cieifito de la SociedaHspdiola de Quimioterapia y el respaldo del FEP por suéatsocial.

FOCIEDAD ESPAROLA DE QUIMIOTERA

ERAPIA
DEPARTAMENTO DE MICROBIOLOGIA

FACULTAD DE MEDICINA U.CM

Avida. de ta Camplitense si

26040 Madrid
CLF G- 37059094

Maorid, 15 de mara de 2016

La Saciedat Espafiols ts O Umitsrapia {SE),

CERTIFICA: 51 f&=piaii0 5/ PROYECtD TRasBar (hardmet del psciants raspiantans

en Espaia), pomorklo por a Asociacitn Espatols de Trasplantados (AET) ¥ mediado

Dor sy secretania téenica v elentiiea Bate Scienia Salus. acreditando su interés clentifico
Asi misma, se autariz 3 3 ka mencidn y uso del logo da |a SEG en tal seniido, en los

Gocumentos donde sea opariun

Fdo. José Pristo Pristo El Foro Espafiol o
Tesorero de b SEQ

CERTIFICA

a0 respaldo al proyscto . Barometro del p: en
Espafa”. promovido por 1a Asociacién Espanola de Trasplantados (AET); por su

Interés social

Asi mismo, se aulorza a el logotipo
@ los documentos referidos

Aol paciente tragpbanta . —

Vicepresidente y coordinador del Comité d

ﬂ l.SA‘BEl:AZ

Junio 2016

Ok

Método.

BAROMETRO

Informe

CENCA Y ACTUALIDAD
o M44985-2011

5N 22536485
Soporte Valido: s8/118m
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11. - Evaluacién tecnologias
Madrid, 2 de octubre de 2016

Participaadn en estudioimpulsado por la Red Edpala de Agencias de Evaluawi de Tecnolo@gs Sanitarias

y

Prestaciones del Ministerio de Sdad, Servicios Sociales e Igualda coordinado por eBervicio de Evaluam y
Planificaddn del Servicio Canario de la Sajumbn el objetivo deconocer la opirdn de ks organizaciones de paciente

cuidadores y usuarios del sistema sanitario pararco@as pautas que permitan garticipacon efectiva y eficiente en
Evaluadn de Tecnolo@s Sanitarias a ofertargm la @rtera de Servicios del SisteiNacional de Salud

El estudio consisiien 2 rondas de cuestionarios hechas en octubre de 2016.

Servicio
Canario de la Salud

foro espafol de pacientes [ .
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12. - Il Foro de Responsabilidad Social Sociosanitaria
Madrid, 6 de octubre de 2016

FEP 2016

Profundizando en la humanizaoi de la asistencia sanitaria, el FEP pamiacdpmo ponente con Joskuis Baquero,
centrando la atendin en que el paciente debe ser el centro de aténdaile profesionales e instituciones enaehbito de
la salud, por lo que sus objetivos delaer ser prioritarios, lo que no siempre es.as

L
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13. - 30° Aniversario de FEDE
Madrid, 14 de octubre de 2016

Dentro del acto decelebracbn del 30 aniversario de la Feder@tiEspéola de DiaBticos (FEDE), el FEP fue invitadc
participar a tragés de Santiago Alfonso, quien hizo entrega de una estatuilla, en la entrega de galardor
reconocimiento al esfuerzo realizado por @arpersonalidades homenajeadas.

]c,fd,e. L

FROSRAMA

IORMA DG 304N WERSARIO

Fecha. 14 deoctvbaede 05
dergoe: Rendanicn L Caing - Pose dey Papd, 36 (e

1000 - 10L15 hom = B mENKAY prEsemecidn. D. Andoni Le e e Garmend 8.

10,15 - 1020 hom = WEionnda & W QLLAEN E5 OLNEN EX FEDE

DEERT E
1020 1100 hom = hesa L LOG RDS OO NG EG LIDOS EN DIRBET B
- Or. Federico Sorguer. Coodimedor del Estwdie DiSbetes. Efe del 3 nicic de °

Obra Social "la Caig

Endocring g y Mutrickn del Hos pital Carks Haya v Die cbor CE Atifico del Institute
de ImestigacEn Biomed cade e ege (1B IF4 | haste 18 fo 2042 5 oGio O S0er o5

- Dr, Bernet Sori. Imes tgad or del Ce ntes Aeluz de Biokgl Mokculr g Medicim
REQE e mtivm 124 BINIE B dmed oo i cow cdfoies moea.

- D Aumelnns Fui. Wiepresdent 12de & Fedemcidn ExmAcl de DRtee: IFEDE:
Carmat & cORGOCir.

Madem: MerEdes Wede re b Gemnte e Fedemein Epaficnde Dinbetes IFEDE.

11.00= 1140 hom= Wesa 2_RETOS RPENDIENT E5 EN DI BET E5

- D lult SAnchez Fierro. Wiepmsiente de B Asochcion de Demchoes Sanieric §
membrodel Cespacho Ce Lo o b bogad o : Eqofded y Cromcicod o Samiced:

- D.pume Orill, Abcgad cdel llustre Colegiode Abogade: de GErom, AzEsor jurdice
de B Asccicién de DibEtios de Catlufin ¢ mEmbre del Comeje Atesor sobm
Dinbetes £ Catn lun: D& criminecd oo,

- D.Luk Gomrlez Martos. Secretaric de i Fedemcién Espefch de DRtetes IFEDE:
WOl oD ol #iR0 87 1785 91,

Modem: Meredes Wode ne ke

PREM 05 FEDE - MERCEDES 5 ANCHER BENMTO
1145 - 12.10 hom = Entregade paemones B ke 4 fimlstes:
-Celided ¢ Sl .
- DEporte y Bctivided Thica.
- Fropectos e AdhemEnce.
- Muenwms Tecne kg s £ Inngamc idn.

RECONOC IMIENTOS
12,40 — 12,30 homs. HomEne E ¢ EMtEga e oo necimients 8 ks antEuss prsdeme
de FEDE.

12 .30 - 1330 hom = ceferE
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Un llamamiento al sistema, para integralaa organizaciones de pacientes en el modelo asistemealso yadaptado a
las nuevas realidades soganitarias.

) Medical Economics

En Profundidad

{1550 Medical Economics

NaRpS

LA LEY SUSTENTABA LA
NECESIDAD DE IMPLICAR A LA
COMUNIDAD EN LA TOMA DE
DECISIONES SOBRE GESTION
DEL GASTO Y EN EL MODO

DE UTILIZACION DE LOS
SERVICIOS, AUNQUE EN ESTE
ASPECTO ES DONDE MENOS
HALOGRADO EL OBIETIVO

Ertiendo qus e dfcil shora plantew refom ss
0 adendas de laLeyde Senidad, 5 embargo,
=3 posble que &n ks plarteamiantos =bre i
sostendilidad do sigema cambisran sl desi
nir claram erte un modelo equRative y tinaista
para Ia Sanidad & incluzo favorecedar de eco-
nomias de excals en o acosso & determina.
dos gatos que N0 deblen diferr entre CCAR
(@220 comente y retrbucknes de perscnol}

Ahcrs que poseemos una ley madura no seria
un deksts inctil

La sonrisa del paciente

ANTIAGC ALFONSO ZAM ORA

Ag
mucha que New
Medical Ecano-
WS OS per.
aita didgmos
a us leclores,
no oo por &
hecho de que
ege meclo nos
ayuds & ditindir
nNuesto  sentir,
N0 por kb que
de el on
personal Supo-
ne ede ejerci-
clo de plagmar opnkin y, en consecusncio, de
inicisr un san0 debste Gue & 1000 NS Con
viene.

Desio ol ento y vision personal de toco
10 que ha acortecido en estos Gtimos afios, he-
MO8 W0 LN BSEIA0A S AVANCH 6N XSS
ferapéuticns, una nueva Waidn de entender al
pacErks por el Sstema, uns verdsdens voluntsd
de las organiIacines de pacientes de integrorse
&N I8 ssidenca, CeaS0n v syuda sl sedtedo, y
unos profesicnales que demandan y necesdan
un cambio en o modelo azigancial sdaptado &
183 raevas (eal dades sodosanitanas:

Sinembango, titala daGeitn resl de im plantar
todas estas Dbuenas volntades, plasn ades y
tratadas eninfnidad de foros y documentos de
cONgOeNso

Mientras tanto, el pacierée sigue nmerso en s
S8N38CI0N 08 Ca0s tel sactor Lo percite asi a

{59 Medical Economics

En Profundidad

través de Ios medios de comunicadon: prim e-
ro un ca0s econdmico v, Ukimamente, también
politico

GlUizAs nada talla, quizas todo siga igual, pem
|a percepcidn social e de caos, recorte, inigui-
dad, no 10 5. Tampoo vemos que |as cifras
digan o contrario

Enla salud no podemos hacer paréntesis ni ex-
cedancias, no valenaplazamisntas. £l momerta
ez diempre el ya. Lo paraddjico es que los mas
ilusionadas entodo esta son Ios paciertes y sus
organizacionss, quizés porgue U esplritu ssa
la esperanza en mejorar en un fturo no lejana.

EN LA SALUD NO PODEMOS
HACER PARENTESIS NI
EXCEDENCIAS, NO VALEN
APLAZAMIENTOS, EL

MOMENTO E5 SIEMPRE EL YA,
LO PARADONCO ES QUE LOS

MAS ILUSIONADOS EN TODO
ESTOSON LOS PACIENTES ¥
SUS CRGANIZALIONES, QUIZAS
PORGUE SU ESPRITU SEA LA
ESPERANZA EN MEIORAR EN
UN FUTURGC NG LEJANO

He acudido & muchos encuentros multidiscioli-
nares del ertomo sanitario donde todos los ac-
tores se han inatalado en la queja, &n &l anhslo
v en g incerticumb e .

Firmamas y suscrbimos docum srtos y mani-
figstos con propusstas concretas. Hacemos
aportaciones rigurosas, viables v justificadas
de las que Nunca vemas su implem entacidn.

Seguimos sn sef [lamados a formar parte del
disefio de las politicas sanitarias, pese a ser el
ador principal y tener la volurtad v capadidad
para hacero

A dia de hoy, 1a Ciencia ha sido capaz de curar
la hepstitis, blanguear |8 psoriasis, controlar
cientos de patologias y dar calidad de vida a
millones de pacientss

Deberia ser motivo de fiesta cada uno de estos
avances terapéuticos. En cambio, cada nove-
dad = convierte en un problema econdmico, ¥
=& retrasa v dificulta el acceso.

En la stuscisn politica actus| del pais, no de-
beriamos dejar pasar ni un minuto mas para
seguit avanzando en salud v calidad de vida..
En ese estado del bienestar del que sempre
los politicos hacen handeta .

Lo primern es reconocer gque no tenemos ni
las adminigradones ni los servicios publicos
preparados para acelstar y cambiar al mismo
itm & que |3 sociedad tecnoldgics avanza. Ese
e3 ofra reto que debemos afrantar.

Con esa mision & de avanzar juntos- nadd en
2003 el Fora Espafiol de Pacientes (FEPY, de la
mano del Dr. Albert Jovell. Nacid conla visidn de
promover &l cambio de todos 05 agentes y otor-
gar un nuevo rol al padente. Un rol responsable,
doncie debe tomar |as fendas de su enfermedad,
através de su empoderamiento yelautocuidado

Comi tejido asocativo nos hemos fortalecdo,
somos la voz de los afectados, reclemamos y
actuam os en el apoyo v |a formaddn en com-
petencias del paciente.

Hace casi 15 afios fuim oz capaces de propo-
ner una agenda politica de consenso v crear
la 'Dedaracion de Barcelona” plazm ada en el
Decélogo de los Pacientes, gque sigue vigente
BN Cada uno de sus purtos.

Muchas de aguellas propuestas del FEP si-
guen vigentes y, sobre |a mesa, pendiertes de
aplicacion.

Este mas de noviembre ss cum plirdn tres afos
de la pérdida del doctor Jovel, Su fuerza y va-
lentia sigue ertre nosotros. Supo cortagiarnas
4 valores, que ahora hacemos nuestros. Or-
oullosos de ver odmo au ideario, propue tas v
metodologia son referencia para la oreadon de
otros movimientos fuera v dertro de este pais.

Mos sentimos orgullo=os de seguir liderando
& innovanco. Seguiremos sugiriendo v apos-
tando por la excelenda v 1a calidad de todos
nuestros profesionales. Lucharemos ante |a
resistencia al cambio v sUsmodelos caducos,

*, mientras tanto, seguirsmos sonriendo

VICEPRESIDEN TE DEL FORD ESPAN DL DE
PACIEN TES. (NRECTOR DE A DO OW PSORIASLS

D s
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15. - Llamamiento de apoyo al grupo de eurodiputados

Adheson del FEP alldmamiento de apoyo al grupo deurodiputados (MEPSs) interesados en la asistencia sanit
transfronteriza y derechos de los pacientes europe8sciedad conjunta civil y de las organizaciones de pacientes, cc
miembros del Parlamento Europeo para reforzar la protatde los derehos de los pacientes en el marco europeo.

| | EURODIPUTADOS ESPANOLES CONTACTADOS
Il oo espno ce pacientes
. Clara Eugenia Aguilera Garcia * Maria Teresa Jiménez-Becerril Barrio
. Marina Albiol Guzmdan * Josuluaristi Abaunz
José Luis Ba ), with DNI 51359477v, ident of the S h Patients F (Foro Espafiol A
Sl a5 vice-president of the Spanish Patients Forum (Foro Espafiol % Inés Ayala Sender o VartnieaLope Fontagné
. Beatriz Becerra Basterrechea e Javildpez
. Xabier Benito Ziluaga i
i : AT e B B . * Juan Fernando Lépez Aguilar
ZARRUN BibAO DATendica, * Paloma Lépez Bermejo
' José Blanco Lopez e Antonio Lépez-Istiriz White
Once received and analyzed the proposal to adhere Interest Group "European Patients’ Rights & . Enrigue Calvet Chambon ¢ Emest Maragall
Cross-Border Healthcare", our Assoclation would appreciate very much if you could put our logo o Pilar del Castillo Vera, st Maraga
attached on the final letter together with all the others in the call for support the MEPs Interest ) * Florent Marcellesi
Group “European Patients' Rights & Cross-Border Healthcare”. . Pilar Ayuso e Gabriel Mato
. Javier Couso Permuy .
. Agustin Diaz De Mera Garcia Consuegra N Fraf\clsco dose M|Ilén,Mon}avler Nare
Madrid, October 17, 2016 2 Rosa Estards Ferragut * Maite Pagazaurtundia Ruiz
g . Jonds Fernandez ¢ :IarolinT :un;e; " Piferd Farnand
¢ % Santiago Fisas Ayxel3 . mlnac:aha of Irguez- ifiero Ferndndez
& . Francesc Gamblis ¢  Lola Snchez Caldentey
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‘European Patients’ Right
Civic society and patients” th the o Eu strangthen the Guadeloupe Morales Cano. ;.
protection of patients’ rights in the European framework Director of Mundo Bipolar

Dear Mrs Clara Eugenia Aguilera Garcia,

we are writing as representatives of twelve Spanish associations, with the support of Active Citizenship Networ
eivic & pationt organications working respectively at national and European level. to kindly invite you to become|
member of tff

The idea to of
the EU Parid
initiatives, suf

antimicrobia)
then in pleral

To th d i
provide a civic perspective, putting and recognizing the citizens at the center of health ol
consumers” of health services o “patients” with a specific disease, but rather as activ
sustainablliy, safety

Indeec, eves
this is an arg

& parerny To reach the final goal of 3 European citizenship, 3 common platform of rights i needec.
releforcemer] awider Farthe Eu

Antonio Tombas Navarro
Director of Associacid de Malaks del Ronyé

Juan Pedro Bafios liménez
Presicent of Asaciacién Espafila De Trasplantacos

stakeholcers| can be a clear message to the European citizens and patients that the European Institutions
anc ready to protect their rights. Overcoming the membership to different political grouy Jordi Moya Riera
Forthisreas]  European ciizenship, puttng in p o EMNIPRE (Europ Pain Research
Parkament
Famenirk ‘The Members of the Eurapean Parliament Gianni Pittella, Chair of the Group of the Progre] P
The sustainal and Democrats in the European Parliament and David Borrelli, Co-Chair of the Europd
common chaf Democracy Group, are the first MEPs that have deciced to support this Interest Group, har
diizens and Guring the IX Edition o the European Patients' Rghts Day’, that patients rights are non|  Juan Carrén Tudela
values 1o be guaranteed to all European citizens. Ane then more than 20 other MEPs del Prasidacs:odatackiel EGuitcleidd Enferiaiabe aris fed r
This Interest Group 0
towards a suf — L IS
necessary 1o For further information please visit the website www interestgroup activecitizenship.net e
European he {brussels@activecitizenshio net) that Is guaranteed by Active Citzenship Network, the pl

elvic & patient arganizatians promoters of the European Charter of Patients’ Rights i
Patients’ Rights Day since 2007, recognized by the EU Commission-0G Santé as European <
public health anc healthcare.

Yours sincerely,

Meriteell Cortaca
Director of Asociacién ce Afectados e Urticaria Crénica

Santiago Afonso
Director of Accion Psoriasis.

iy,
oy

Daniel Anibal Garcia Diogo
Manager of Federacidn Espafiola de Hemofilia

cdhemo

José Luis Baouero

Juan José Salaco Sanchez
Director of Fundacian Ciudadania
D

| CIUDADANIA

Secretariat ACTIVE CITIZENSHIP NETWORK (ACK)
Rac Philippe Le Bon, 46 1000 B el

Tomas Castillo 22
Presicent of Plataforma ce Organizaciones ce Pacientes

Gemma Femdndez

Presicert of Sine Dolore ﬁ‘
i
Qi

Secreturiat: ACTIVE GTIZENSIP NETWORK (ACN)
Mariaro Votta Vice-presicent of Foro Espafiol ce Pacientes Rae Philippe Le Bow, 46 10 russels - Belgium
Director o Active Ctzenship Network Brussels@activechisenshipnet. wwwactivecizenship.net
i ‘Contact person: Bianca Ferralolo, mobll: +32 489705047
loners botiy, wwinterestyroupactivecitizeaship et

Secretariat ACTIVE CITIZENSH
Ruc Philippe Lo Bon, Br
brussels@activ

ectt

Contact pers:
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16.-Li bro AnClaves para | a gesti-n de | a At
Servicios de Saludo

Libro editado por la Sociedad Efipla de Usuarios de la Sanidad (SEAUS) con el respaldo del FERaydeliwajtulo 14,
donde, adends de desarrollar el tema dé.a participadn ciudadana en edmbito de la Salugl se reflejan a todos los
actuales miembros.

Claves para la gestién
de la Atencién al Usuario
en los Servicios de Salud

Conel respaldo del Foro Espariol de Pacentes I! -

o 9

La Atencié al Usu

Derochas y Dabares,

iy
SEAUS
Ao e St
Capitulo 14 1
Participacién ciudadana Indice
en el ambito de lo salud

José Luis Baquero Ubeda

y D fedicina
Texsphanesdon, AET
FER

Antonio Ignacio Torralba Gémez- Portillo

| 2 FORO ESPANOL DE PACIENTES (FEP}
454 COMO EJEMPLO DEL MOVIMIENTO ASOCIATIVO

| = Por qué surge ol FEP?

b Federacion Espunols de Disbetes, FEDE
Expatiol de Pacienes, FEE

Bl o a wiencia

Becnics de b policica

whsones mternscionsbs del FES

nectal EUROPACOLON ESPANA.
¥ Familizces, ACCION
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17. - El reto de los Cuidados Sociosanitarios Intermedios
Madrid, 27de octubre de 2016

FEP 2016

La atendn sociosanitaia se define como el conjunto de cuidados destinados a aguetifssmos, generalmente énicos,
gue por sus especiales caradgticas pueden beneficiarse de la actdémcsimuléinea y sigrgica de los servicios sanitarios
sociales con la finalidad de aumentar su autoferpaliar sus limitaciones o sufrimientos giféar su reinserdn social.
Asistencia y participa@m en la reurdn organizada porldnstituto para el Desarrollo e Integréni de la Sanidad (IDIg)a
Fundaobn Edad & Vidgue tuvo lugar € jueves, 27 de octubre de 2016, expéndose los resultaols del estudio hecho er
Espdia de la situadin actual de los Cuidados Sociosanitarios Intermedios y propuesta de desarrollo.

Y PROPUESTAS
DE FUTURO

Sanidad privada n° 86
Sanitaria

Viernes, 18 de rowembtre de 2016 | fmero M

Prosssente 0o IS Mar.e Viiches @rector de (IS y Raman Berra dvecier Oe Samyres

JORNADA EL RETO OFf LOS CUIDADOS SOCIOSANITARIOS INTERMEDIOS OfL IDIS
para absorber la demanda de la cronicidad

estmaco de 854 8 milones ce euroa. equivaientes a 4 300 camas Se hosptazacon

I uuuLdLIvI e
SAMIDAD IRIVADA

Joan Barrubes @ractor ds Antares Coneuling Luls Mayerc. secretano de IS Fduarde Rocrgues Asvira
presidents de @ Fundecdn € dadd Vids Céaw Avon direcior Gel meerse Adoly Fermdouies Vamayor

Desarrollar los cuidados sociosanitarios, clave

La ineustonca de estos recursos, segun Cestaca of informe. acemds de meficencas asstencales
Gorvadas del Margamient de ia estancia de 8208 USUAM0S en hospitasies de AgUACS, SUDONE UN QAN

@

/ 7Ry

‘ {
S
“ \ \

EL RETO DE LOS CUIDADOS
SOCIOSANITARIOS INTERMEDIOS:

MAPA DE RECURSOS

N
“N\

£ envepecrmento demografico oe i@ pobincdn de
08 parses Cesarodados osta camdianco las
previsones sociales y sandanas de la socecsd
occdental Los avances Oentificos, médcos y
MCHICOS Nan INCIETMENtado |8 ESDEranza de vide
sustanciaiments; un IOGFC QUe estd planteando
NUEVOS "eton, NO SOID 0N MMINOS ECONGMICOS ¥
scoales. MNO MMben ansisrCales

POR JOSE FRANCISCD TOMAS*
L Y T

nidad

S0CI0S A0S
INTERMEDIOS
MAPA DE RECURSOS

Y PROPUESTAS

DE FUTURO i —
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18. - Compromiso Ablitas
Sevilla, 2'tle octubre de 2016

EIFEPRse ha incorporado formalmente al Compromiso Ablitas, firmado effi@l2814, en el marco del "Congreso de Rec
Integradas de Servicios de Salud", celebrado en las localidades de Tudela y Ablitagsquéald de la mejora de lo:
sistemas sanitarios y omunicaadn entre todas las partes afectadas.

Habida cuenta de que el documento constitutivo de este Compromiso Ablitas fortalece el protagonismo del paciente
duefio de su salud, como bien individual, el FEP se ha iocadp en la Asamblea de Sléu Represeni al FEP Antonio
Manfredi, de Acdin Psoriasis, que tuvo ocaside dirigirse al plenario para agradecer el compromiso por los pacientes
garanfa de que el FEP eségpresente en todas las acciones que se desarrollen desde este Coraprahiitas.

http://www.oehss.es/eventos/jornadacompromiseablitasde-la-oehss

ASOCIACION ABLITAS

Fundacian Once. FUND 0SA

Fundacidn OTIMES

Fundacion Sakd 2000

upe Fspanol de Pacientes de Cdicer, GEPAC

mstituto de Sequridad Social de Guinea Ecuatorial

wstituto para el desarrolio e integracidn de k Sanidod, 115
New Health Foundation

Organimcian Espaiiole de Hogitoles y Servicios de Sakd,
OFHSS

de de Servidos de
Salud, DIPSS

Orgonimcion tberoamericana de Sequridad Sockal, OFSS
Sociedad Fspakiola de Diveethos de Ateneida Primaria, SEDAP
Sociedad Epaiiola de Ditectivas de o Salud, SEDISA

Sociedad Espaitola de faformidticn de fo Sald

ASUMEN, IMPULSAN, PROCLAMAN Y DEAENDEN EL SIGUNENTE

COMPROMISO:

1 Los organiaciones sonitarias son imprescindibles para lo
sequridad y benestar de los cludodanos y contribeyen
decisiamente al mantenimiento de su salud y st ealidad de
vida

2 Los pacientes son duefios de su salud, como bien Indiidual
y deben de contribuir o conservaria y defencesto, con lo
ayuda de s organiracones switarias ¥ de s
profesionales

& Las organimcones sanitarias y sus profesonales ban de
exigic que todas fas politicas tengan como efe vertebrador la
promociin de ka salud, como pafanca del desarrolio colectio

Compromiso

A ABLITAS...

duna vision?

ASOCIACON ABLITAS

« individual, y por elio deben impulsar tanto ka_inversiin en
salud como ko garantia de fa accesbilidod o fos servicios
sanltarios.

4. fos servicios sonitarios que ofrecen dos organirociones
sanitarias, oun no siendo of principaf determinante de fo
solud, generon los mayoms expectathus personales y
colectivas en térmminos de sequridad y bienestar,

S fos omaniociones snitorios  deben fener  como

@ os para  abordar

rdinads fas acciones de de fa salud, de

asistencia diagndstica y terapéutiva asi como s
rehabilitadoras y de reintegracidn kaboral y social.

6. Las organizaciones sanitarkes han de trabajar Inteqrada y
coordinadamente, para consequir que fa asistencia sanitaria
sea un derecho de los pacientes, que se ofrezca en relackin
0 fas wecesidodes de fos cludodanos y pacientes, de acuerdo
a su estado de salsd y of de su enfermedad y @ fas
limitaciones gue esin provogue.

7. tas organizociones sanitarias han de comprometerse con fa
provisén de wna asistencia sanftaria contingg, adecuada,
cientificamente apropiada y eficiente, de acserdo a ks

¥ s dfe Jos cit ¥ en relaciin
con fos recursos digonibles.

8 fas organizciones sanitarias y sus profesionales han de
tener una actitud pedeqdgica en fo referente  lo promocidn
de fos mejores hdbitos soludables y demds detenminantes
que influyen en R safud individual y colectiv, con ef fin de
ofrecer conocimientos sobre fa salud y sus determinantes,

Sevila, 27-28 ce octubre de 2016

—~

1

OEHSS Compom o

L ——

ASORIAGON ARLTAS
desarmolkanda kos wafores, actitudes y hibitos personafes que
promuevan ks sahud.

9. Ff paciente activo ante su salud y experto en el manefo de
sus s un ageate o &

conservaciin y mejora de ka saked y un octio de capital
Iumportancia en fa sostenibifidad de fos sistemas sanitarios.
0. tas asciaciones de pacientes deben tener un papel actio
y fundamental en k gevantia de fos derechos de los
pacientes y han de promodonar el empoderamiento
sanltario de fos mismos, coordnadamente con ks
izaciones sonftarias y sus i

£n ef marco de nuestro competencia y nwestra copacidad de
accidn, bas organimacione s convocadas ol Congreso de Redes
mgrndm de Semicios de Sofud en Tudelo y Abktos

ric NOS € fTEMOS a

trabajar por come rtir en realidad fas expectativas de mejora de
fa salud de s pueblos @ ks que servinos como profesionale s
sanitarios, expresadas en fos puntos expuwestos en este
documento.

Asi fo hacemos piblico en Allitas @ 21 de Junio de 2014,

foro espafol de pacientes
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19. - Claves enla comunicacion Médico -Paciente
Madrid, 27 de octubre de 2016

Organizado por la Fundac Rementefa, enmarcada en su aula sociosaridaen la sesin formativa sobre las claves par
lograr la mejor comunica@n entre nmédico y paciente.

El tiempo deconsulta, la formadin en comunicadn y la humanizaén de la Medicina, claves para una mejor comunimac
médico-paciente

La falta de formadn en comunicadn, la carencia de tiempo en las consultas, la tecrialog la utilizadin de los
metalenguajeen Medicina no deben generar una distancia tal con el paciente que le obligue a cubrir esas carenc
herramientas como internet", $@la el Dr. Fernando Mugarza, profesor Eia de la Universidad Pontificia de Comill
(ICAIICADE)

Por parte deFEP, acudien su representadin M2 Emilia Carretero (FENAER, miembro del FEP).

- ‘ Fundacion
Rementeria

R

aves PalallogiaiiaiinejopcomunicCacionenieimneaico PaCIciile
o por Fundacién Rementeria * Me interesa < Asistiré

Jueves, 27 de octubre entre 18:30 y 19:30 NVITATIOS
me interesa han asistid nvitadofs

Fundacion Rementeria

@ o Mostrar mapa
Eventos sugeridos Ver mé
Informacion Conversacion

:_-;g_‘_mqo'» Fin de Afio en Teatro Kapital

T o sy T
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AfLos pacientes,

Re daccion Médica

DE ACTIVIDADES DEL

en

FEP 2016

busca del |l i der

Se revisa la situaim actual de las asociaciones de pacientes y el reto del FEP.

pt

[5 cARLOS coROMINAS

Sébado, 15 de octubre de 2016,

Hay personas que marcan
conocen la importancia de|
empujan ellos, nadie lo ha
Jovell, la persona que cam
pacientes. Impulsd 1a cread
convencid a la Administrad
en el centro del sistema y,
asociaciones de pacientes

El problema surge cuando
sustituye ese liderazgo? ;Qf
falleciera por un cancer er
transicién de 3 afos hasta

e . s v parciad Lo Moven

Lt poteriun. e 2o O Low g grron] La Mevws
patente la divisidn de los pacientes a escala nacional con la creacién de la Ple
Pacientes (POP). La primera agrupa 2 mds de 1,000 organizaciones; la seguncd

La falta de un interés comun y el fracaso al construir un espacio que represe
estd Lastrando su propia representacion. £s la opinion que tiene Begofia Barr
Espafiol de Pacientes con Cincer (Gepac), que afirma: “Yo me siento represer
POP”, Explica que su desconfianza parte de “la forma en que ha nacido la PO
con nuestras expectativas; mi linea de trabajo en el asociaclonismo es mds al

Jovell”,

porgue se le ha excluido®.

Aungque asegura que no quiere decir qu
1o gue a su juicio ha supuesio la “excius
con la Administracion. “Cuando solo est
habia®, indica Barragdn, que afade: “Si

Andoni Lorenzo, presidente de 1a Feder

A

(Fedesp) y recién elegido v
no cree que haya habido u
| porque el Foro es la prime
- de 10 afios de trayectoria |
desde la administracion™

§ Para Lorenzo, Ia falta de cf
# funciones y el blogueo inst]
sabes si va a haber Gobiery]
eso, para volver a hablar d
Pacientes, "primero tiene que haber un gobierno consolidado, ¢
acuerdos con alguna consistencia®,

Bogetia Barragin prensdests te Copac.

La dificultad del voluntariado

P ) Lo e - n (v g La aveos.

Durante este impasse de falta de liderazgo y ruptura, el peso de los pacientes
pasado a ser meramente testimonial. La paralizacién del Pacto de Pacientes,
desde hace un aflo, es una buena prueba de ello,

Lorenzo lamenta el momento que atraviesan las asociaclones de pacientes et
situacion muy precaria®, No sélo se trata de que el FEP esté desmovilizado, si
produciendo a escala “nacional, autonémica y municipal®,

¢Las causas? En opinidn de Lorenzo, se
hay uno gue resaita por encima de todc
que incluso lleva a muchas asociacione
de dinero tiene como principal respons
subvenciones a no sé qué premios, mie
desamparados y no paran de buscar ay
organizando carreras populares y actos

Para Lorenzo ia frustracidn se acentia
escucha que “hay que poner al paciente
“las asoclaciones estdn cerrando, falta g
dar dos charlas™. Una situacién que ter:
las personas que trabajan de forma vol
SUS Propios recursos,

Asitent Lasssos, pratisats de Tesup yvicopronémne  UN ejemplo de este empefio se encarna
O iy ot de Tostenin Plataforma de Afectados por la Hepatiti
organizaciones que, CON Pocos recursos

logrado que su mensaje cale en la sociedad para presionar a la Administracie
teléfono bien entrada la tarde, de camino a una reunién. Explica ¢l mal enca)
personal: “Mi hija se queja porque estoy todo el tiempo al teléfono y de reuni

La solucién para Lorenzo pasa por que la administracidn aumente las ayuda
“importante papel de las asociaciones gue se complernenta con la funcién de
través de formacidn, informacion y organizacion de los pacientes.

foro espanol de pacientes -.




. foro espafiol de pacientes

MEMORIA ANUAL  DE ACTIVIDADES DEL FEP 2016

21. - Jornada de Salud Digital
Madrid, 2 de noviembre de 2016

Organizada por la Asocianide Investigadores en®alud (AIES) y la AsodafecNacional de Informadores de la Salud (AN
el 2 de noviembreen el que Mercedes Maderuelo representando al FEPpamimo moderadora en la mesa diéscusdn
sectorialde pacientes centrado en la salud-tme.

Mercedes MaderueloRElP modero una mesa integrada por las siguientes personas:

Sergio Moreno (Asociaei Espéola de Trasplantados)

Inma Grau (Fundaim iSYS)

Maria Paz Giambastia(Discapacidad sin Distancia)

Eva Maroto, (Lovexair)

Jorge Garrido (Apoyo Positivo)

Francisco JésRodiguez (Asociaéh Espéola de Oteocondromas Multiples Camitos)
Conxi Grau (Asma Madrid)

Mar Rérez-Olivares (Federamn Espéola de Rrkinson)

Roberto Espina (Asocianide Cdhcos y Sensibles al Gluten)

Jog Luis Jirdnez (Asociadn de Pacientes Coronarios)

Irene Aterido (Plataforma de Organizaciones de Pacientes)

Julieta Hough (Asoci@ci Madrileha de Epilepsia)

Marisa Mariana (Asa@acion de Demencia Frontotemporal)

Angeles Cuevas (Asoci@tiEspéola de $rdrome de Piernas Inquietas)

geeeeeeeeeeeece

http://laesalud.com/congreso/saludligital/?utm_source=Sidebar&utm medium=Menu&utm_term=%C3%8Btiel@mr&utm campaign=Link#discusion

Bsaltd

salud digital
2 row by X0
Cale oy uincost, 1s | Madnd

AGENDA

A

~
-

ai

e

:l

>
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'

Gyeatee QNIS
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22. - | Congresoe -Salud
Madrid, 3 de noviembre de 2016

Jose Luis Baquero y Santiago Alfonso representar&iz@n el | Congreso-8alud, #eSalud16, en el interesante tema
Adherencia al Tratamiento.

La falta de cumplimiento es la principal causa de fracaso ¢eta adenaés de suponer un alto coste al Sistema Nacio
de Salud.

Hubo ocagin adenés de intercambiar argumentos que refuerzan el papel de las asociaciones de pacientes en pr¢
mejora, como fue con nuestras colegas del FEP, Eva Garcia y Alba Perez de larASaciacial de Hiperten@n Pulmonar,
Ana Balseiro déundaadn Renal, Isabel Andrades de Todo Pacientes, Shane Fitch de la Buhdaeixair, entre otros.

Ad mismo, Mercedes Maderuelo como representante del FEP, participo como jurado de los premios de los Juegos d

3 noviembre
ESNE + o Tarde
> & farmadia coneclada
M José Cach:
> 1A Adharancio ol koloms
L Boehnn
Todos somos 0 §
..no hablargaad
> e
> 18300 Gestion con esalud
b S AsGi
>4
> 2h  Cie
4 de noviembre @ JUEGOS DE SALUD

ESNE =

*  1&h Pechakuechas de jues

M e Wiker Pumeas

> 18k Coafé nete orking

#3500 Pemics eSolud
: M

APOYO

Gooioge __ 5 eoon g O |

comsalud #eSalud #comunicacion

SOMaMFyC oy 12 ok — O ¢

artce IR
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23. - Premios New Medical Economics
Madrid, 3 de noviembre de 2016

New Medical Economics ©wod los Premios 2016]irigido a profesionales sanitarios, compis, Administradin y todas
aquellas entidades qukan contribuidode forma significativa al desarrollo de la Biomedicina y las Ciencias de la Sa
Espdia, y mantengan una actividad investigadora, innovadora, ded@esgtde aten@n al paciente

Santiago Alfonso y #Emilia Carretero participaron del jurado de msmos.

@Medical Economics® 6

GESTION PROFESIONAL. ATENCION AL PACIENTE

P R E M I 0 S

‘
Medical Economics™

P REMII O S

Jos Maria Martinez Garcia

wi Medical Econamics 2018,

Las categorfas de los Premios Mew Medical Economics son:
Herpital rionce con maren gt Tcrmbgh it

Hepiral pubies con Sovcicttun y weclucioe: cunt s

Horpital pibli con Feocincinmmr i pace e

M or puiBin s trrupam rin s icited [ T a——

Asagueces de senacis andaris ewnunkayd Amrens con yctivkbd sty
s innvadon
Wi sttty
Mjor arniuoapckicn NVEICHS
e pr i a dedvugotn socorn i
it b ch v bt o
T s ch b i i,
Major & Al pecralid saskatiy,
[ —T

Innowacis fumatio

acicn@razcomunicacion.cam
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24. - Encuesta sobre lap ercepcion  de los pacientes de los servicios de admision
enel SNS
Madrid, 8 de noviembre de 2016

Con motivo de la celebra®i de la primera edién del Programa Avanzado de Géstde Pacientes en el Sistemébico

(PAGESPA) que lleva a cabo el Servicio Madrilie Saud (SERMAS) con la colabodacide la Sociedad Edpala de

Directivos de la Salud (SEDISA), y que dstgido a profesionales de la salud que desefigran su trabajo en los servicio
de admisbn, solicitaron laopinién del FERsobre la percepdéin que ienen los pacientes de los servicios de admisn el

Sistema Sanitario Esfal.

El objetivo era poner en valor la necesidad de conocer la@pithe los pacientes para mejorar abximo los servicios de
admisbn.

Para ello se plantearon las siguientes preguntas sobre el tema:

1 ¢Crees que los pacientes saben cdmo funcionan los servicios de admisién?

1 ¢Qué consideras que se podria llevar a cabo para mejorar estos servicios al maximo?

1 ¢Qué es lo mas importante destieperspectiva del paciente para considerar el servicio que se da en este a
de forma positiva?

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

































































































