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HOMENAJE

Dr. Albert o Jorge Jovell Fernandez

el médico que dio voz a los pacientes

Impulsor del  Foro Espafiol de Pacientes (FEP) , organ izacién sin animo de lucro constituida el
dia 9 de diciembre de 2004 siguiendo el modelo del Foro Europeo de Pacientes (agrupacion
asociativa en la que esta integrada ), para la defensa de los derechos de los pacientes, mediando

entre las administraciones, colectivos de profesionales sanitarios , asociaciones, empresas,
sociedades cientificas, otros agentes sociales y la ciudadania .

Albert Jovell luché por el empoderamiento de los pacientes, como agentes activos , centrales de la
atencion sanitaria , estimuland o el debate constructivo en pro de la justicia y equidad

ATe puede p*tasar a tio

Albert Jovell

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

espanol de pacientes --



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

=hmespnm.up,cimﬂ MEMORIA ANUAL FEP 201 7

PRESENTACION

Apreciado compaiiero:

Afrontando el segundo afio de la actual Junta Directiva (JD) del FEP, nos es grato mostraros e n las
préximas paginas el resumen de las actividades organizadas o en las que ha participado el FEP
durante el afio 2017

Alineados con la misién del FEP y los obj etivos establecidos, la JD nos sentimos satisfechos de lo
realizado. No obstante  en un mundo cambiante, siempre aparecen nuevos retos en los que hay que

trabajar y superarse constantemente; impulsando al FEP y a sus instituciones miembros, como
referente s en la representacion de los pacientes y la ciudadania , pretendiendo una mejor calidad
asistencial y defensade  sus derechos .

Como representante s de los pacientes cronicos, pretendemos adaptar el Sistema de Salud de una
forma sostenible, a las nuevas neces idades sanitarias y sociosanitarias. Ademas hemos generado
dos importantes proyectos como son el A frontar combatiendo la afectacion emocional y social del
paciente, mejorando su autocuidado y aut onomia; y la Alianza contra la Desnutricién R elacionada
con |a Enfermedad (DRE), que afecta a la calidad de vida y aumenta las complicaciones, las
morbilidades , mortalidad y el coste del sistema sanitario

Para ello, desde el FEP nos seguiremos apoyando en los dos pilares que vienen definiendo a la

entidad desde su creacion: la humanizacion y el didlogo. La humanizacién, para hacer una Sanidad

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

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

Solo asi se po ndr& 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 paciente Y Sus objetivos

Te agradecemos el respaldo mostrado y espera mos tu colaboraciéon para que el FEP pueda
continuar de forma eficiente

Andoni Lorenzo Garmendia

Presidente del FEP

espanol de pacientes --




. foro espafiol de pacientes

MEMORIA ANUAL FEP 201 7

MIEMBROS DE PLENO DERECHO

MIEMBROS ACTUALES

Afechade 31 de diciembre de 2017
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: 30 (frentealas 26 de 2016)

Accién Psoriasis

Asociacidon de Pacientes de Psoriasis, Artritis Psoridsicay Familiares

AEACAP Asociacion Espafiola de Afectados porel Cancer de Pulmén

AEAL Asociacion Espafiola de Afectados por Linfoma, Mieloma y Leucemia

AECC Asociacién Espafiola Contra el Cncer

AECOSAR Asociacion Espafiola con |a Osteoporosis y la Artrosis

AEE Asociacidn Epilepsia Espafia

AEPA-ATM Asociacion Espafiola de Pacientes con Dolor Neuropiético, Neuralgia del Trigémino y Disfuncion de ATM
AEPAC Asociacion Espafiola de Pacientes con Cefalea

AEPNAA Asociacion Espafiola de Personas con Alergia a Alimentos y Latex

AET Asociacion Espafiola de Trasplantados

AMUMA Asociacion Espafiola de Afectados de Cancer de Mamay Ginecoldgicos de Castilla La Mancha
ANHP Asociacidn Nacional de Hipertensién Pulmeonar

AOEX Asociacion Oncolégica Extremefia

ASENARCO Asociacion Espafiola del Suefio

ASENDHI Asociacion de Enfermos de Hidrosadenitis

CONARTRITIS Coordinadora Nacional de Artritis

EuropaColon Espafia

Asociacidn de pacientes con cancer de colorrectal

FAM

Federacion Alcer Murcia

FECMA Federacion Espafiola de Cancer de Mama

FEDE Federacién Espafiola de Diabetes

FEDESPARKINSON Federacion Espafiola de Parkinson

FEDHEMO Federacion Espafiola de Hemofilia

FEDSANG Federacién Espafiola de Donantes de Sangre

FENAER Federacion Nacional de Asociaciones de Enfermedades Respiratorias
FHF Fundacién Hipercolesterolemia Familiar

Fundacién FF Fundacién de Afectados/as de Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Crdnica
HPE-ORG Hipertension Pulmonar Espafia ORG de Pacientes

LIRE Liga Reumatoldégica Espafiola

LOVEXAIR Fundacion Lovxair

Sine Dolore Asociacion Espafiola de Pacientes Contra el Dolor

BAJAS Y ALTAS:

BAJ AS: 2

1
1

Mundo Bipolar

Fundacién Espafiola del Corazén

ALTAS: 8

1 Federacion ALCER Murcia (FAM).

1 Federacion Espafiola de Donantes de Sangre (FEDSANG).

1  Hipertension Pulmonar Espafia ORG de Pacientes (HPE -ORG)

1 Asociacion Espafiola de Pacientes con Dolor Neuropético, Neuralgia del

Trigémino y Disfuncion de ATM (AEPA  -ATM)

Asociacion de Enfermos de Hidrosadenitis (ASENDHI)

Fundacién Lovexair

Asociacion Espafiola con la Osteoporosis y la Artrosis (AECOSAR)
Epilepsia Espafia

= =4 —a —a
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ORGANO DE GOBIERNO

JUNTA DIRECTIVA

NOMBRE ASOCIACION POSICION

Andoni Lorenzo Garmendia Federaci6n Espafiola de Diabéticos (FEDE) PRESIDENTE

+ Master en Gestion y Direccion de Empresas.

« Amplia experiencia en estrategia, coordinacion de equipos y
negociacion.

+ Mas de 12 afios de experiencia representando a pacientes.

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

+ Director General de ZORELOR.

* Residencia habitual en Vitoria.

NOMBRE ASOCIACION POSICION

Santiago Aluns s Zamols Acoén Psonasis VICEPRESIDENTE
1 COOMBRAGK Owl 4163 de (RI3D0NES INlO0NNES del FEP

+ TESORERO en furciones

+« Ampia expenencia en estategia, coordinacion oe equipos y
negociacion

* Mis de 27 afios de expenencia representando a pacentes

+ Jele de gabinete de presidencia de Creu Ro@a a Catalunya por 18
afos

+  Antenor tesorero y secretano en Foro Espafiol de Pacentes

«  Dwreclor gerente en Accion Psonasis por mas de 9 ahos

*  Residencia habviual en Barcelona

NOMBRE ASOCIACION POSICION

José Luts Baquero Ubeda Asociacion Espariola de Trasplantados VICEPRESIDENTE
(AET) y coordinador del area cientifica del FEP

« Licenciado en Veterinaria.

« Doctor cum laude en Medicina.

« Master MBAen Direccion Empresarial y Marketing.

« Experiencia de méas de 20 afios en la industria farmacéutica, en
diferentes posiciones gerenciales, comerciales y cientificas.

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

« Voluntario y asesor cientifico de la Asociacion Espafola de
Trasplantados (AET).

« Director cientifico de Scientia Salus.

« Residencia habitual en Madrid.

foro espanol de pacientes [ |
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NOMBRE ASOCIACION POSICION
TerszaTemmAmoedo  AS0Ca0dN G Enfermos te Hidesadwils
(ASENTH)

SECRETARA
1 Cocena0uadel Grupcda Traban FOROREL

* Licenciada en Penodismo

« Dwecoon y geshidn de organizaciones no gubemamentales ESADE

« Mas de 20 afos de expenencia en ONG y asociaciones de
pacientes

= Actual gerente de @ Asocacdn de Enfermos de Hudrosadenitis
[ASENDHI)

NOMBRE ASOCIACION POSICION

Weroeoss Naderuso LEXam! 7 e08 0 Espaam0s Disbdoos FEDE VOCALIR
y “M. e300 COMUMICICN § Sl
FElBOmES itematonges 0 FEP

Licenciada en Penodismo

Licenciada en Geografia e Hestona

Diplomada de Estudios Avarzados (DEA) en Comunicacién Social
Graduada en Ciencias Pollicas y de ia Adminestracion

Master en Relaciones intermacionales

Ampia expenencia en comunicacion, en institucionales de caracier
nacional e inlemacional y coordinacion de asocaciones

Mas de 10 afios de expenencia en medios de comunicacion y
agencias de comumcacion especiakzadas

Més de 7 afios de expenenna represeniando 8 pacenies desde
FEDE

Actual gerente de la Federaootn Espafioles de Diabéticos (FEDE)

NOMBRE ASOCIACION POSICION
Aria Lopez Treno ASDOADA ATBREnosa Fro Sl Wersl (ASAME) VOCAUA
Hepressntate de los
Forns Anondenicay

Licencada en Medicing y Cirugla

Posigrado Médico Evakador del Dafio Corporal
Técmica audio-protésica

Direciora médica y gerente en ASAPME
Vicepresidenta del Foro Aragonés de Pacentes

NOMEBRE ASOCIACION POSICION
¥ Uolomn Nevano. Lx-prendertndel Foro Espainice Paoerves Asescrs sren Denahca

Médico especiakista en Medicina Preventiva y Salud Publica

Doctora en Medicina

Master of Public Health y Master of Science (Unversidad de Harvard)
Master en Direccidn de Comunicacidn (Unnersidad Pompeu Fabra)
Master de Gaston Estratégica y Liderazgo Socal (IESE Business
Schoal. Unwversidad de Navarra)

Cofundadora del Faro Espafiol de Pacientes

Anterior prasidenta del Foro Espafiol de Pacientes

Mas de 12 aflos de expenencia asoctativa

Organizacién y paticipacitn de numerosos estudios y programas de
formacion para pacientes.

= Numerosos proyectos de mwestigacion y pablicaciones

+ Dwectora Expenéncia del Pacient del H. Sant Joan de Déu (Barcelona)
» Residencia habitual en Barcelona.

v e .
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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 cronico y sus allegados en todos los aspectos de la salud
(fisico, emo cional y social), centrando la atencién de los agentes concurrentes en materia

de salud en él, sensibilizando sobre las necesidades de los pacientes, para su
empoderamiento y 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 prevencion, la investigacion y la promociéon de las
asociaciones de pacientes .

VALORES

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

A Espiritu democrético y t ransparencia  en la gestion.
A Mejora continuada del mundo asociativo
A Trabajo en equipo con asociaciones miembros y otras instituciones.

e pacientes
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OBJETIVOS

OBJETIVOS GENE RALES

Impulsar la Declaracién de las Organizaciones de Pacientes y Voluntarios

= =4 -4 -4 —a A _a _a 9

=

Exigir los derechos y asumir las obligaciones de los pacientes

Participar de forma real en la politica sanitaria, a todos los niveles (empoderamiento)
Humanizar la relacion  con el paciente como participe activo

Garantizar el acceso a la prestacion completa de Salud, de calidad y sostenibles
Asegurar la equidad enla  atencién (territorial y de cualquier otra indole)

Adaptar el sistema al paciente crénico, de forma in tegral, continuada y sostenible
Asegurar apoyo socio -sanitario hasta el final de la vida

Impulsar la educacién sanitaria y la prevenciéon

Impulsar la 1+D+l

Sensibilizar sobre el papel de las asociaciones de pacientes y voluntarios

% Bagquero, JL; Alfonso, S; Ma  deruelo, M; Lorenzo, A Las organizaciones de pacientes reclaman participar en la toma de decisiones que les

afecten como colectivo. En Profundidad. New Medical Economics. Marzo 2017:15 -17.www.newmedicaleconomics.es

OBJETIVOS ESPECIFICOS

f

Representar lav 0z 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 Union Europea.

Facilitar y promover la adecuada representacién del conju nto 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 informacion 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,
investigacion y politica sanitaria.

Promover los derechos reflejados en la Declaracion de las Or ganizaciones de
Pacientes y Voluntarios en el &mbito de la Salud .

Promover la formacion, adquisicion de competencias y habilidades en salud por parte
de la ciudadania, asi como la adopcién de estilos de vida saludables, fomentando la
prevencion, autocuid ado y autogestion.

Reforzar la participacion del paciente en todos los &mbitos de la Salud, tanto de
caracter social como cientifico.

Promover la constitucién de organizaciones de pacientes que representan una misma
entidad clinico o patologias relacionada S.

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

Promover la constitucién de Foros Autonémicos de Pacientes.

pacientes
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ACCIONES DESARROLLADAS

RESUMEN

209actividades eri57acciones (frente &7 totales en el 2016)

ACUERDO$ REUNIONEY$ PONENCIA$ ESTUDIOS| PUBLICACIONHSLIDERAZG( Tiigigo OTRAS
ENERO 2 1 2 2 1
FEBRERO 1 1 1 1 1
MARZO 2 4 6 3 3 3
ABRIL 3 1 9 1 5 5 2 1
MAYO 4 4 7 1 4 5 2
JUNIO 8 9 4 8 3
JULIO 2 4 2 2 1 8 4
AGOSTO 1 1
SEPTIEMBRE 1 2 4 1 6
OCTUBRE 2 4 3 2 4 8 3
NOVIEMBRE 1 10 8 2 3 12 1
DICIEMBRE 1 3 4 1 1 6 1
Total 16 44 54 13 29 65 17 1
H ACUERDQOS
B REUNIONES
W PONENCIAS
H ESTUDIOS
B PUBLICACIONES
W LIDERAZGO
B GRUPO TRABAIJO
M OTRAS
=
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Medios de
Comunicacion

ASOCIACIONES DE PACIENTES
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ACCIONES CONCRETAS
(ACTUACION VERTICAL)

FORO ESPANOL DE PACIENTES

J0O ©
°9 © Q@ .0

ACCIONES GENERALES
(ACTUACION TRANSVERSAL)
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1. - Colaboradores de New Medical Economics

f2 & ad 52f2NBE bl g NN o6 W5
f 02 Y AN@wMeficdhEdahaidicert cuaRtSa ld dtenchbdsabpadieiite.

ATENCION AL PACIENTE

Mercedes Maderuelo Labrador,
I Vocal de |a Junta Directiva del Foro
COLABORADOR  Espariol de Pacientes (FEP).

= M2 Dolores Navarro Rubio,
== Directora del Instituto Albert J.
- JOVell- Universidad Internacional
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2. - Plan de Humanizacién de la asistencia sanitaria de la Comunidad de Madrid
Madrid, 16 de enero de 2017

Los responsables de la consejeria de Sanidad madrilefi@Zarco y Cristina Gonzéalez del Yerro, expusi
las diez lineas estratégicas de este proyecto que aboga por la personalizacion de la atencion sanitari

La humanizacion es un concepto clave en la gestion de la responsabilidad social, en la meginizecgl
foco en las personas como destinatarios de sus objetivos de mejora. Aunque en el &mbito socios
debe ser un valor integrado en la atencidon que ofrecen los profesionales, los avances tecnoldg
sobrecarga asistencial, la pérdida dahtanismo médico en el entorno universitario y la obsolescenciz
buena parte de los centros sanitarios, que fueron disefiados poniendo el foco en las necesidade:
LINEFSaAaz2yltSa 02y Saodlal |G§SyOAasy | tFEARISOX
algunas comunidades tratan de paliar con distintas iniciativas.

Wdzt A2 %I ND2Y a9t tfly RS 1dzYlyAllOAsy $& dzyl

v

Plan de Humanizacidn
de la Asistencia Sanitaria
2016-2019

CONSEIERI4 DE SANIDAD

Cristina Gonzélez del Yerd [ | KdzYl yAT I OAsy V s padientdd AtdidbidnAhBdia Ic
profesionales que trabajan en las organk& y S 4 €

A la reunion acudio en representacion del FEP, M2 E@uligetero

REUNION

ol de pacientes -.l
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3. - Arquitectura hospitalaria y humanizacion de la Sanidad
Madrid, 19 de enero de 2017

El Foro Espafiol de Pacientes representado por José Luis Baquero, haago@artjaito a la subdirectore
general de Humanizacién de la Asistencia Sanitaria de la Comunidad de Madrid, el jefe de servicio |
de la Consejeria de Sanidad de Asturias y el director gerente de los Servicios Hospitalarios de Accic
mesa redoRl 2NBIYAT IR LR2N bSs aSRAOLt 902y2YA0a
KdzY yAT I OAsyé o

Humanizacion implica que dentro y fuera, los centros deben contemplar aspectos como la seguric
funcién, pero también la satisfaccion de losoagdores y de los usuarios.

Es un hecho constatado cientificamente, que la humanizacién de los centros de atencion a pe
redunda en una mejor calidad percibida, contribuye a la recuperacién y acorta la estancia, por lo qu
tal relevancia queesulta del todo prioritario.

Desde el Foro Espafiol de Pacientes proponemos que el aspecto de Humanizaciéon forme parte rele
los pliegos de los concursos publicos de adjudicacién de nuevas construcciones y reformas; tome
asociaciones de pamites un papel activo y relevante en dicho disefio de condiciones y valoracion.

Estructuras amigables que faciliten el flujo de personas y la orientacion; accesos, estancias, habita
aseos adaptados a minusvalias; servicios de urgencias que mamtengado caso el adecuado servici
dalkfra RS SaidlNE Sy f dzaldeNdecRSE jardines pasia elRpBseoSya huért
GOSN LISdzi A O2 & ¢ Sy fdz3FNE RS LI GA2a3 GSNNIT I &

E—M.uhlj Foutwmmacy w\""b 3] Feoneanics mw —
prrpcTTRE————
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4. - Plan de Adherencia promovido por Farmaindustria
Madrid, 19 de enero de 2017

El Foro Espafol de Pacientes representado por Santiago Alfonso (director cae ARsoriasis
vicepresidente del FEP), ha participado errdanion organizada porFarmaindustria, patronal de la
empresas farmacéuticas conocidas como innovasiona asociaciones de pacientesedhemo, Plena
Inclusion, FEDE, Cesida, WWc€onAtritis, Gepac, Foro Aragonés de Pacientes, ASEM, Accién Psc
Fedema, Fecmay FNETH, asi como del Foro Espafiol de Pacientes.

Se comentdodo el proceso y resultado del Plan de Adhererclas Tratamientos al que esta aosciado
FEPJos materiales divulgivos relacionados con las interacciones entre conduccion y medicamento
distintas iniciativas en marcha en materia de medicién de resultados en salud y evaluacién de la
relativa en el ambito europeo.

REUNION

GRUPO TRABAJI | .l
| de pacientes -.
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soluciones a las Enfermedades Raras
Enero de 2017

5. - Recomendaciones para la busqueda de

Accién promovida por FEDER. Las organizaciones aqui firmantes, apoyamos este documento de pr
con el objetivo de poder establecer plataformas activas y de caracter permanente quegredaimanera
conjunta encontrar soluciones efectivas entre las autoridades publicas competentes, represen
politicos y todos los colectivos pertenecientes al &mbito de las enfermedades raras, minoritarias
frecuentes y, asi, poder defender, prower y mejorar la calidad de vida de los 3 millones de persc
afectadas por estas enfermedades en Espania.

Las enfermedades raras representan un verdadero reto en términos de salud publica debido a los
diversos factores que dificultan su diagndsticoatamiento. Tanto las enfermedades raras como las
ultra-raras o son potencialmente mortales o son debilitantes de forma crénica sin que apenas existan
tratamientos, afectando a un nimero muy reducido de pacientes. En Europa las enfermedades raras
se definercomo aquéllas que afectan a menos de 5 personas por cada 10.0001 habitantes, mientras
que las ultrararas se definen como aquellas enfermedades que afectan a 1 persona por cada 50.000:
habitantes. Independientemente del reducido nimero de pacientes, ghato de estas enfermedades

en los afectados, sus familias e incluso la sociedad, puede ser profundo ya que muchas de ellas son
severas, cronicas y progresivas, caracterizandose por generar dolor, discapacidad, dafio significativo
de 6rganos y altas tasase dhortalidad.

El FEP es una de las organizaciones firmantes que respaldan la iniciativa.

pa: T Awew A _
y== Y -~ \
mm M‘. e b o’ 2= -(‘: -
RECOMENDACIONES
T L ''™ T SEQC r»_“"‘ ,3‘,.,
ENFERMEDADES RARAS
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6. - Modelos innovadores de compra de medicamentos en Espafia
1 de febrero de 2017

Uno de los grandes retos a los que se enfrentan los Sistemas Publi&audees lograr una prestacic¢
eficiente, que facilite el acceso clinico a la innovacion asistencial, y todo ello con un adecuado e«
entre la aportacion terapéutica y la garantia de la sostenibilidad del sistema.

En consecuencia, aparecen exped@s novedosas, diferentes a los mecanismos tradicionales de pa
medicamentos, que suponen nuevos escenarios de relacién entre los responsables de la comj
industria.

En representacion del FEP acudieron Mercedes Maderuelo y Jose Luis Baquero.

Moddos innovadores de compra de
medicamentos en Espafia

2% ZNCHNY Baaw SAWOR - &

wJ  WIESE
SANOFI |

tas REmvae oy

e e sowal
O wo o Wosood o] Ag vém 2 23000 WA D94

YOl de pacientes --

REUNION




. foro espafiol de pacientes

MEMORIA ANUAL FEP 201 7

7. - Participacion y presentacion del informe de e - Salud en internet
8 de febrero de 2017

Jose Luis Baquero (vicepresidente del FEP) como representante asolsiaciones de pacientganto con
el colectivode profesionales sanitins y de periodistas de saluegaron a un consenso sobre |
informacién de salud en Internet, en el que se refleja la necesidad de mas rigor e independencia fr
exceso de informacién, muchas veces erronea, la llamada infoxicacion.

Pacientes, peddistas y profesionales sanitarios coinciden en considerar que existe un exce:
informacién de salud en la red y gran parte de la misma es errébnea. Todos los colectivos opinar
informacién online de salud debe ser objetiva, veraz, contrastadalgditiva e incluir fuentes oficiales
declaraciones de profesionales sanitarios y el testimonio de pacientes. También consideran c
profesionales sanitarios deberian poder prescribir webs a sus pacientes.

http://laesalud.com/ehon/2017/informeehon/saluddigitatinfoxicacioninformacionsaludinternet/

esalud EHON

POVEITICADCORES BN B2ALUS

FOEMACION DE SALUD [N WTIAMET

W.AIESALUD.COM WWW.INFOEHON.COM

- e e

A NovarlJ
Division

DESCARCAR
INFORME EHON SALUD DIGITAL
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8. - Respaldo a la propuesta de Proyecto no de Ley de proteccién de pacientes
15 febrero de 2017

El FEP respaldan la iniciativa dtesé Manuel Villegas Pérez, Portavoz Adjunto del disRgrlamentario
Ciudadanos, al amparo de lo establecido en el articulo 193 y siguientes del vigente Reglame
Congreso de los Diputadage presenta la Proposicion no de Ley relativa a la mejora de la proteccic
los pacientes afectados por la pslaeiencia, para su debate en la Comision de Sanidad y Servicios Sc
para llevar a cabo las modificaciones legales oportunas a fin de que los profesionales sanitario:
obligados a comunicar a las autoridades legales pertinentes (fiscalia o qudgagluardia) las practica
llevadas a cabo por profesionales, titulados o no titulados, que alejadas de la evidencia cientifica p
causar un perjuicio real en la salud directa de sus pacientes. Todo ello se hara a fin de detecte
practicas ge pongan en peligro la salud publica o la vida de los pacientes.
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9. - Estudio de la percepcion de los servicios de farmacia por los pacientes -uUIC
Focus Group Madrid y Barcelona, febrero de 2017
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las asociaciones de pacientes sobre los servicios ofrecidos por los profesionalegditicogc

Listado Asociaciones de Pacientes / patologias:
Transplante renal

Psoriasis

Diabetes

Asma

EPOC

Cancer

Alzheimer
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Enfermedades cardiovasculares pacientes sobre 108 servicios oft ecicos

Parkinson por lon profesionalen famac eutic ot
Trastorno bipolar
Epilepsia
Esclerosis Mdltiple
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10. - IX Congreso Nacional de Atencion Sanitaria al Paciente Cronico
2 de marzo de 2017

Santiago Alfonsovicepresidente del Foro Espafiol de Pacientes y director de Accion Psoriasis, parti
calidad de ponente en el IX Congreso Nacional de Atencidén Sanitaria al Paciente Crénico celebrado
de marzo en el Palacio de Congresos y Exposiciones @ridad de Oviedo, organizado por la Socie
Espafola de Medicina de Familia y Comunitaria (SEMFYC) y por la Sociedad Espafiola de Medici
(SEMI).

Concretamente su participacion se desarroll6 en el taller Abordaje multidisciplinar de la adhatesde la
perspectiva de médicos, farmacéuticos, enfermeros y pacientes.

Fue muy bien acogida y valorada la participacion del FEP en el congreso y surgieron sinergias par
actividades. Asimismo, Santiago también participé como asistente ers\@gidas conferencias y tallere
celebrados en el marco del congreso.
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11. - Claves para la evolucion del modelo sanitario
6 de marzo de 2017

Enell AOt2 RS /2yFTSNBYOAlIA W/ tF@Sa LINF I S@2f
necesidad de modificar el Sistema Nacional de Salud (SNS) para adaptarse a los nuevos cambios y
sociales de los préximos afios.

Durante los Uimos afios se han venido realizando importantes cambios en diversas &areas que a
desde el comportamiento de los profesionales hasta los procesos técnicos. Lo Unico que no ha ce

aun es la estructura vertical y jerarquizada que existe

En el retode modernizar el SNS, hay que apostar por un consenso donde estén los pacientes jun
profesionales sanitarios, los proveedores y todas las partes implicadas en el proceso sanitario.

Participo en el mismo, el Diose Luis Baquero como representatét FEP.
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Claves para la evolucion del modelo sanitario
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12. - Estudio sobre el uso de nuevas tecnologias BIG DATA
7 de marzo de 2017

Participacién y asesoria del FEP d&ludio sobre el uso de nuevas tecnologias en el tratamiento d
informacion sanitariaealizado por Deloitte.

El término Big Data se refiere a la acumulacion masiva de datos, con el fin de analizarlos con posteri
extraer conclusiones de valor a partir de los mismos, accién que permite la optimizacion de proc
recursos disponibles.

Deloitte.

Estudio sobre el uso de nuevas
tecnologias en el tratamiento de la
informacidn sanitaria
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13. - Adscripcién del Grup o de Trabajo EUPATI Espafia en el FEP
9 de marzo de 2017

Tras la firma del acuerdo de integracién, la Plataforma Espafiola de EUPATI queda adscrita al For:
de Pacientes (FEP).

La plataforma nacional de EUPATI en Espafa agrupa a refamgssnde los pacientes y del munc
académico que desean trabajar en colaboracién para promover la educacion de los pacientes y fom
participacién en el proceso nacional de investigacion y desarrollo (I+D) de medicamentos, para lo
plataformanacional de EUPATI proporciona a los pacientes acceso a importantes contenidos inform:
educativos, incluido el nuevo conjunto de herramientas para la defensa del paciente de EUPA
biblioteca en linea, que puede seguir adaptandose para clawinecesidades formativas y de aprendiz
individuales.

Asi el FEP da respuesta a necesidades manifiestas de los pacientes y sus asociaciones, con los
criterios de calidad de la mano de un equipo experto y prestigioso, para:

- Gestionar, promoionar e impartir la formacién a pacientes en tematicas relacionadas con su salud
como con el proceso de investigacion de desarrollo de medicamentos mediante la organizac
actividades formativas.

- Desarrollar campafias de sensibilizacion sobrpreteso y la participacion de los pacientes en el
farmacéutico.

- Avalar proyectos, actividades e iniciativas de terceros;

- Sugerir y participar en los procesos de evaluacion de tecnologias sanitarias.

- Colaborar en disefios de estudios clinicos para gquenten con la vision del paciente, asi como cr
proyectos relacionados a la investigacion clinica.

". EUPATY

& L M EUPATI

ACADEMIA EUROPEA DE PACIENTES
ELIPATI ESPANA

e Adscrita al Foro Espanol de Pacientes

ACUERDO
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14. - Acuerdo Marco de Colaboracién entre el FEP y el CGCOF
9 de marzo de 2017

El Foro Espafiol de Pacientes (FEP) firm6 un acueadoo de coldoracion con el Consejo General (
Colegios Oficiales de Farmacéuticos de Espafia (CGCOF), a través de sus respectivos presi
Andoni Lorenzo Garmendia y D. Jesus Aguilar Santamaria y que supone, en palabras del presi
/| D/ hCXI & dzy rtidadpara fevaRaScabblla organizacion conjunta de actividades docen
formativas sobre temas que respondan al interés y al beneficio de sendos colectivos a Ic
NBLINBaASYyldly ydzSaidNlIQa SydidAiARIFRSa¢

El FEP es una organizacion sin animo de lucro querkado el 9 de diciembre de 2004 siendo
asociacion de asociaciones de pacientes mas antigua de Espafia y Unica en el Foro Europeo de |
que tiene por misién promocionar los derechos y deberes de las personas afectadas por la enfer
colaboando con las organizaciones involucradas en materia de salud; y cuya actividac
incrementandose notablemente por su renovada Junta Directiva.

Py
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15. - Encuentro Nacional de Asociaciones de Pacientes y Voluntarios
9 de marzo de 2017

Promovido por el Foro Espafiol de Pacientes (FEP) y con el respaldo de la Alianza General de Paciel
y la Sociedad Espafiola de Atencién al Usuario de la Sanidad (SEAUS), se ofgacushted Nacional de
Asociaciones de PacientgsVoluntarios enla sede ofrecida por €onsejo General de Colegios Oficiales
Farmacéuticos de Espafia (CGC@dtro del cual se desarrollaron 2 actividades:

1 La elaboracién de un estudio de la situacion del asociacionismo de pacientes, mediante un
DAFO (delidades, amenazas, fortalezas y oportunidades) de las AAPP de Espafia;

1 Asi como la renovaciéon de la Declaracion de Pacientes, mediante el uso del sistema inter:
proceso delphi de dos vueltas.

La sala y café fue ofrecida porGdnsejo General de (&gios Oficiales dEarmacéuticos de Espafia (CGC:
y Scientia Salus colaboro con la organizacion del evento, de forma altruista.

PR e rog e R El Foro Espanol de Pacientes y

la Alianza General de Pacientes
comparten el primer encuentro
A nacional de asociaciones

Amturo Bertesd, Andomn | ceensn, lesus
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Analisis DAFO de la situacion del asociacionismo
9 de marzo de 2017

Analisis promovido por el FEP5 S6 A f A RIF RSa¢
gue conforman lasiglas de DAFO, uno de los métodos de evaluacion de la situacion que afecta a ct
organizacién. Y debido a que su realizacion es imprescindible como tarea previa a la elaboracié
adecuado plan estratégico, el Foro Espafiol de Pacientes (FER)vd, durante el Encuentro Nacional ¢
Asociaciones de Pacientes y Voluntarios (AAPP), la elaboracion daidio €&AFO de las AAPP de Espe
de la mano de Scientia Salllsgandose a identificar un total de 21 debilidades, 21 amenazas, 12 forta
y 14 oportunidadescon un alto grado de consenso.

GFEYSYyIFTIFassx

Dicho trabajo fue publicado en el numero 50 de la revista New Medical Economics.

En Profundidad
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17. - Declaracion de las Asociaciones de Pacientes y Voluntarios en el

la salud

9 de marzo de 2017

ambito de

Durante el Encuentro Namal de las Asociaciones de Pacientes y Voluntarios, promovido por el Foro

Espariol de Pacientes (FEP), con el apoyo de la Alianza General de Pacienteta(8&##dad Espariola ¢
0580t K NEOASY AROA.
de 2003 y se procedid, a partir de ahi, a debatirse y seguir un proceso Delphi de 2 circulaciones, con
alcanzar, a continuacién, dos importante metas: la primera, sentar la bases de las prioridades
organiaciones de pacientes del siglo XXI, actualizanddeltdaracion de las Asociaciones de Paciente
Voluntarios en el ambito de la salyd/ la segunda, elevarlas a los poderes publicos y al resto de ag
sanitarios, para su adopcion y consecucion real.

Atencion & |

adzl NA 2

RS fI

{ I yARIR

La secretaria Técnica fue encargada a Scientia Salus (ofrecida sin cargo al FEP).

Dicho trabajo fue publicado en el numero 53 de la revista New Medical Economics.

En Profundidad

Las organizaciones de pacientes redaman
participar en la toma de decisiones que
les afecten como colectivo
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18. - Las Agencias del Medicamento y su papel en el fomento delal+Dy el

acceso a la innovacion
17 de marzo de 2017

El objetivo de esta jornada informativa es dar a conocer el apoyo que ofrece la Oficina de apo
innovacion sobre medicamentos de la AEMPS, conocer los primeros casos de interacciones que
produciendo en el sector biotecnolégico y aportar informacion acerca de los programas puestos en |
por los reguladores para acelerar el desarrollo de nuevas terapias y su acceso al mercado.

El Dr. Jose Luis Baquero, vicepresidente del Foro Espafiolidat®adue ponente, dando la vision de I
pacientes y reclamando la necesaria incentivaciéon de la 1+D+i, poniendo el acento en &reas c
antibioterapia y las enfermedades raras, entre otras.

foro espanol de pacientes [ |
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19. - Jornada Humanizacion de la atencién sanitaria
21 de marzo de 2017

Las enfermedades crénicas estan ya detras de dos de cada tres muertes en nuestro pais. La brusce
la nataldad junto a la prolongacién de la esperanza de vida supone que, segun la proyeccion del i
Nacional de Estadistica, en el afio 2050, las personas mayores de 65 afios estaran por encima del .
poblacién, y los octogenarios llegaran a ser masudgro millones, lo que supondria en conjunto mas
30% del total de la poblacion mayor.

Es hora de actuar ante un reto sosianitario de primera magnitud, que conllevara cambios decisivos ¢
campo de la dependencia, la discapacidad y la calidadddede las personas.

Jose Luis Baquero, acudio al debate como representante del FEP. .

JORNADA

HUMANIZACION DE LA
ATENCION SANITARIA:
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20.-Respal do al proyecto ATENC
21 de marzo de 2017

El FEP respalda la accién promovida por BEGISARE, la asociacién de Afectados de Re
Gipwzkoa

B distintivo esta ideado para ayudar a todas las personas con baja visibn a mejorar su autc
independientemente de la patologia que originé su pérdida de visién, por lo que es la intenci
BEGISARE que esta campafia sea de todos, y nwiestdada a ninguna asociacion, fundacior
organizacién en particular.

Iniciativa que el FEP considera muy Util y adecuada tambien para muchas otras situacion
podrian desarrollar la misma iniciativa.
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21. - Participacion en Congreso INFARMA 2017
23 de marzo de 2017

En el seno del congresoy FI NI Qmt OSf S6NF R2 Sy . I NDSt2y!Il =
LI OASyGSad +£Ft2NI RS tF FIFNYIFOALIE

Esta encuesta nace de la colaboracién entre los Colegio Oficiales de Farmacéuticos de Barcelona
el Instituto Albert Jovell de ldniversidad Internacional de Catalunya y el Foro Espafiol de Pacientes.

La presentacién que tuvo lugar el 23 de marzo conto con la Presidencia del Colegio Oficial de Farmz
de Barcelona, Sr. Jordi de Dalmases, la Directora del Instituto Athveit de la UIC , Dra. Maria Dolo
Navarro y el Vicepresidente del FEP, Sr. Santiago Alfonso.

De la presentacion de los resultados se destaca la relevancia y reconocimiento de la labor del pro
del farmacéutico por parte de los pacientes, comiongr agente sanitario de proximidad.
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22. - Debate sobre e | papel del sanitario co n las pseudociencias
24 de marzo de 2017

El Dr. Jose Luis Baquero, asesor de la Asociacion Espfiola de Trasplantados y viceplesigert Espafio
de Pacientes particLJ)2 Sy St RSo6FdS OSyiGuNrR2 Sy a9of LI LX
por Sanitaria 2000, representados por José Luis Baquero como vicepresidente y responsable (
cientifica en el FEP; Jesus Maria Fernandez, diputado de NavarlaR8DE y miembro de la Comision
Sanidad y Servicios Sociales del Congreso, y Diego Ayuso, secretario general del Consejo G
Enfermeria.

Las principales conclusiones acordadas han sido:
1 SAFNOAEf RSFAYANE |jdzS RS0 @ baSatsy¢ anilRevitlnddBpero gcl
Jcuanta? y ¢de quién?
T 9y G2R2 OFaz2 LI NBOS Yta IRSOdzZ R2 NBFSNANEH!
agrupa a un gran namero, unas mejor fundadas que otras.
1 Debe exigirse la adecuada formacion y legidad de quien la aplica.
A toda costa debe garantizarse la seguridad del paciente.
1 El paciente, estando bien informado, tiene el derecho de elegir su terapia.

E ]

https://www.redaccionmedica.com/secciones/sanidady/masregulaciony-menosintrusismoclaves-paraerradicarlas-pseudociencia®426
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23. - Respaldo al proyecto de ley de muerte digna
28 de marzo de 2017

El Foro Espafiol de Pacientes (FEP) respaldo y asastitb du apoyo, al debate en las Cortes
proyecto no de ley presentado por Ciudadanos en cuanto a la ley de muerte digna.

La propuesta de Ciudadanos sael modelo de las leyes autonémicasderecho a morir con dignidac
sin dolor, sin padecer tratientos encarnizados cuando no hay mas esperanza es el objetivo de
basica y de ambito de nacional que ha recibido el visto bueno de la mayoria de los
parlamentarios para emprender su tramitacion en la Camara. El proyecto es obra de Cisdpdan
ningun caso puede considerarse un intento de introducir legalmente la eutanasia o el suicidio
en Espania.

La mayoria de los grupos parlamentanmgaron a favor de que se admita a tramite la proposicion
ley deCiudadanos sobre muertégha, tal como hicieronld®P y el PSGipoyandada mocion.

= ELPAIS ESPANA

ANDALUCIA CATALURA C.VALENCIANA GALICIA MADRID PAISVASCO MAS COMUNIDADES TITULARES»

m Sigue la votacion de los Presupuestos Generales del Estado »

El Congreso aprueba debatir una ley de muerte digna sin
incluir la eutanasia
La propuesta de Ciudadanos no contempla el suicidio asistido, sino los cuidados paliativos
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24. - Congreso Nacional de Hospitales y Gestidn Sanitaria
30 de marzo de 2017

Antonio Manfredi de Accién Psoriasis, represento al FEP en el 20 Congreso Nacional deesigs
DSalAsy {FYAGFENRLF X AYOAGlI R2 I £ aSal w
{h{¢9bL.L[L5!'5Y Al'tw9b5L9b5h | b! b}9+! Chwa

D. Antonio Manfredi, Foro Espafiol de Pacientes

D. Miguel Angel Calleja, Presidente de la Soci&spdfiola de Farmacia Hospitalaria
D. Alfredo Carrato, Vicepresidente de la Fundaciéon ECO

Dfia. M2 Dolores del Pino, Presidenta de la Sociedad Espafiola de Nefrologia

D. Carlos Sisternas, Director de Fenin Catalunya

DAa. Cristina Contel, Presidenta de la®dia de la Sanidad Privada Espafiola

= =4 -4 —a -—a -9
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Manfredi, entre otros temas, puso de manifiesto que el paciezgeprecisamente el recurso menc
utilizado del Sistema y que la situacion actual lleva a que cerca del 50 % de los pacientes no cu
adherencia al medicamento. Se puso de manifiesto también que no habra solucion sostenible
Sistema si a la movacion que todos demandamos se une la presencia activa del paciente, cor
del Cambio, especialmente en lo que se refiere a la visibn multidisciplinar que necesariamente n
el paciente crénico.

CALDALL, ittec e e ST A
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25. - Asambleas generales, o rdinaria y extraordinaria 2017, del FEP
30 de marzo de 2017

Celebradas la Asamblea Ordinaria y EXtraordinaria esi@ sle actos déa sede de laAsociacidon
Espafiola de Afectados por Linfoma, Mieloma y Leucemia (ABibro del FEP, con la
siguientes agendas:

ASAMBLEA ORDINARIA:
1. Lecturay aprobacion del acta de la sesion anterior.
2. Informe de presidencia y aprobacion de la gestién de la Junta Directiva.
Siendo ratificadas las 8 nuevas candidaturas.
3. Informe de cuentas anuales 2016 y aprobaci
Siendo presentado el resultado de la auditoria puesta en marcha, que resulto favorak
4. Propuesta de actividades 2017 y aprobacion.
Presupuesto 2017 y aprobacion
5. Ruegos y preguntas.

ASAMBLEEXTRAORDINARIA:

1. Propuesta cambio de sede social B&IP.
2. Propuesta de otros cambios en los estatutos del FEP.
3. Ruegosy preguntas.

Todos los puntos fueron aprobados.

REUNION
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26. - Media Ma raton de Madrid
2 de abril de 2017

Jose Luis Baquerona vez mas, ha vestido la camiseta solidaria llevando el eslogan del FEF
media maratén de Madrid.

. foro espanol de pacientes
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27. - Proyecto DIGUAN
6 de abril de 2017

Aval al proyecto Diguan, promovido por FEDE con la colaboracion de Sanofi.

La diabetes mellitus (DM) tipo 1 es de origen autoinmumdéaemayoria de los casos, cursando ¢
la destruccién de las células beta del pancreas, provocando déficit de insulina. En Esp
diagnostican unos 10 nuevos casos por cada 100.000 habitantes y afio aproximadamente
mayoria, entre los 102 afiode edad.

El riesgo de una DM 1 mal controlada es sufrir graves complicaciones a largo plazo (neurc
renales, de la vision, vasculares, etc.), riesgo que suele afectar emocionalmente a los p.
pacientes adolescentes, al precisar ademas de guraso control y de un tratamiento que carec
de pauta fija. Sin embargo, el 94% de las personas con diabetes que viven en Espafa
reciben apoyo psicolégico.

t2NJ Sal NIXTsy Sy Sf LINBIAINFYlF a5A3dzy aSsia¢
vienen desarrollando un proyecto de intervencién emocional con el objetivo de prevenir y me
adecuadamente las emociones perjudiciales que puedan surgir en los adolescentes con
desde el diagnéstico a lo largo de la enfermedad.

Comunicacién deccionada oral eiXXVIIl Congreso Nacional de la Sociedad Espafiola de Dia
Barcelona, & abril 2017

XXVIIl Congreso Nacional de la SED 2017

Fecha: Del 05/04/2017 al 07/04/2017
Lugar: Palacio de Congresos de Catalufia- Barceiona

ESTRATEGIAS DE AFRONTAMIENTO ANTE EMOCIONES Y
INADECUADASEN LOS ADOLESCENTES CON DIABETES.
PROYECTO “DIGUAN SE VA DE CAMPAMENTOS-2016"

AUTORES:
Peraita Pérer, G ¥; Lorente Armenddriz, K ¥; Roca Espiso D *; Murtado Nuflez 1 4; Queralt Vifals M #
¥y Erupo de trabajo de psictiogos del proyecto

Funaacion cemnalararo | Formguen (Baceional, JAsocacon s de Dapeesi Pamgioral
“ospan (king (Saceiora) y*Sanch | Sarsional
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28. - Premios Albert Jovell - GEPAC
6 de abril de 2017

El Grupo Espafiol de Pacientes con Cancer (GESt4&)izo una nueva edicién de los premi
Albert Jovell, a través de los qee pretende enfatizar la importancia del trabajo conjunto y
trascendencia de la aportacién individual de todos aquellos agentes que intervienen
tratamiento del cancer. Un compromiso de implicacion de toda la sociedad en un camino cc
el cancer

Con estos galardones se busca premiar la excelencia en oncologia y dar a conocer los pr
iniciativas y trayectorias profesionales de entidades, instituciones y personalidades
contribuyen a mejorar la calidad de vida de los pacientes con c@reede nuestros familiares, a
como a la normalizacién social del cancer.

M2 Dolors Navarro jugo un importante papel, junto a la organizacion.

=z Qlbert Jovell News G-
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HISTORIA DE ALBERT JOVELL
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29. - Acuerdo Marco de Colaboracién entre el FEP y la SEQ
10 de abril de 2017

El FEP firmo un acuerdo de colaboracién con la Sociedad Espafiola de Quimioterapie
expertos en microbiologia y enfermedades infecciosas, dasbjetivo del presente convenio e
establecer un marco de actuacipara la colaboracién de las partes en el desarrollo de accione
interés mutuo, dentro del campo de la responsabilidad social y el ambito sanitario, como Ic
promocion del uso racional de antibidticos.

El acto fue formalizado por el Dr. José Baabecomo presidente de la SEQ y el Dr. Jose
Baquero como vicepresidente y coordinador cientifico del FEP.

Sociedad Espanola de
Quimioterapia

ol de pacientes -.
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17 de abril de 2017

El FEP se integra en el grupo de trabajo dedd Espafiola de Agencias de Evaluacion de Tecnol
Sanitarias y Prestaciones del Sistema Nacional de Salud, para valorar las técnicas, tecnc
procedimientos sanitarios de cara a su inclusion, exclusién y/0 modificacion en la cartera com

SNS

e

* GOBIERNO MINISTERIO
E IGUALDAD

DE ESPANA  DE SANIDAD, SERVICIOS SOCIALES

2 MiNISTERID
SHRT DE SANIDAD, SERVICIOS SOCIALES
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Madrid, 17 de abrl de 2017

Sr. D. Andons Lorenzo Garmendia
Foro Espancl de Packntes

C/ Veidiana, 8

28018 MADRID
nfo@fcrodepacientes org

Estimado Angoni

La Red E la de Agencias de Evaliacion de Ti jogias S ias y
Prastaciones del Sistema Nacional de Salud (SNS) sa ocupa de evalar as
tacnicas, tecnologias y procedimientce sanitarios de cara a8 su Inclusidn,
exclugion yfo medificacidn de las condiciones de uso en la carlera comin y
fiena como miskn penerar mformackdn onentada a fundamentar la toma de
decisiones en el SNS, contribuyende & la calidad, equidad, eficienca y
cohesitn, Fue creada por acuerde del Consejo Intereritarial del SNS en 2012

Gracias a la red se dispone de un mecanismo de evaluacién que contribuye a
garantizar que tanto |a Incorporacion de as mnovaconss en el Sistema
Nacions| de Salud, como su financadidn, descanse sobve prusbas suficentes
de efectividad, seguridad, coste-efectividad y uso apropiado, veriebrado an un
plan anual de trabajo.

PMECO DEL FRALO, 1his
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31. - Acuerdo Marco de Colaboracion entre el FEP y el BF
11 de abril de 2017

El FEP firmo un acuerdo de colaboracion con el Banco Farmaceutico (BF), con los objetivos de:

1 Impulsar el Observatorio de la Pobreza Farmacéutica (OPF), paraanfalertar y promover
estrategias que puedan paliar la pobreza farmacéutica.

w Establecer un marco de colaboracion de las partes, FEC y BF en el desarrollo de acc
interés mutuo, dirigidos a los pacientes en situacion de pobreza.

La misiéon del BHe Espafia es proporcionar medicamentos a las personas en situacién de ex
social y pobreza de nuestro pais, con la finalidad de promover una sociedad basada en la gratu
origen se remonta al afio 2008 y colabora actualmente con mas de 10@dssidsistenciales de tod
Espafia que trabajan para impulsar una sociedad mas justa y humana, sin excepcion als
discriminacion por motivos de raza, color, sexo, idioma, religiéon u opiniones politicas.

El acto fue protagonizado por Santiago Alfoasoepresidente del FEP)grdi Bosclidirector del BF).

Jose Luis Baquero como coordinador cirntiufico del FEP partoicipa del comité cienrifico de B
Observatorio de la Pobreza Farmaceutica.

anco
armaceéutico

La ONG de la farmacia

ACUERDO
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32. - Comité del Observatorio de la Pobreza Farmacéutica
11 de abril de 2017

Jose Luis Baquero forma parte del comité cientifico establecido por Banco Farmaceutico (B
impulsar el Observatorio de la Pobreza Farmacéutica (OPF), para informar, alertar y prc
estrategias que puwian paliar la pobreza farmacéutica.

La misiéon del BF de Espafa es proporcionar medicamentos a las personas en situacion de ¢
social y pobreza de nuestro pais, con la finalidad de promover una sociedad basada en la gratu
origen se remontaleafio 2008 y colabora actualmente con mas de 100 entidades asistenciales di
Espafia que trabajan para impulsar una sociedad mas justa y humana, sin excepcion al
discriminacién por motivos de raza, color, sexo, idioma, religion u opinionesamliti

OBSERVATORIO

Fafnacéutico b

La ONG de la farracia — FAR'V'ALEUTICA

i

POBREZA FARMACEUTICA:
¢COMER O MEDICARME?

La desconocida realidad a la que se
enfrentan

2.2 MILLONES*

de personas en Espaia
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33. - Manifiesto conjunto con la AGP sobre la eleccion de tratamiento

11 de abril de 2017

Los pacientes reclamamos el derecho a elegir libremente el tratamiento que méas se adecule a n

intereses

Con motivo del Diautopeo de los Derechos de los Pacientes, la Alianza General de Pacientes (A
Foro Espafiol de Pacientes (FEP) ponen de manifiesto el derecho de los pacientes a ejercer su ¢
elegir libremente entre los diferentes tratamientos y cuidados ques re@ adeclen a sus interes:
entre todas las terapias disponibles ya sean convencionales o naturales, teniendo siempre

como base una informacion adecuada y el consejo de un profesional de la salud con la for

requerida.

La AGP y el FEP conmemoraDiel Europeo de los Derechos del Pacientes solicitando equidad
acceso a medicamentos y a tratamientos al mismo nivel que el resto de ciudadanos europeos.

. foro espanol de pacientes
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= La libartad de elecion del paciente e N derecho basieo recodidd t=nto en B
Carta 32 i0s Derechas 3 105 PaG i2NBS GOMo &n B OU ks ibn espanok

= La &SPy el FEF conmernora el Ol Buropeo de 05 Derechos del Facintes
s0licitanco equidad en &l acces0 3 Medicanentos ¥ 3 Talamenios al miemno
nival que alrestonde o ildadEnos SUnopeos.

Madrid 12 deabril 2017 - Con rrodwo del D Eoropeo de los Derechos de oz Pacientes,
|z flizrzs General de Pacdentes (WGP )y el Foro Espenid de Pacientes (FEP) cuieren
poner d= manidfesio d drecho de kos pacientes a ejarcer su derecho 3 degrr librerene
ente log dferentes vatamientes w cudedos gue mds S wdecdien @ SUS iNEreses enve
todes las eraphs depmibles ya ssan convencinakes o natrales, Eniendo Sapre
womobase una infrmecidn adecuada v d omssjo de un profsiond de la sslud conla
forrnacian recerda.

Sagun el arfoulo ouinto de la Care Eurgeea de bos Darechos de lee Padenes: Yoo
nofiiolie fizne oemofo 3 cisgin fbremente ente o difereetss procedmisnfor o
fEfzRientos ¥ provesdonss bessnodoes en uns infomzciin zoecuedd’. Bl resto del
arfeuoindica expresarent gue e paciene tene derecho 3 pode decidr scbre las
terapizs 3 sequr, woe deben rernover los dostaculos oue frniten su ejercicio.

La Carta de los Dereches del Paciente no &= la dnica normma oue sborda o derecho ala
libered de loe pacientes. La ley #/o002 basica regiadom de |z amtmaria del
pacient, eseblece cono principiobasico, &n 0 afeuo 23, oue "ef peolents o usuano
ficng demcho 2 decidic fhrementz, despuds ot meB i 2 Dimzatn ao'oousds, cnire
Iz opciones cibicas disponbiss",

Derecho cue g2 encusdia en los "20 Derechos de o= Pacientes" eseblecidos por |
AGP {ntmiieg monidoz-fikgam P (ENDges npzlazicqmndly ¥ en la Declaacian de la
QrgEnizmcicnes Jde Pacienes v Yoluntrice en &l dmbic de b Sdud promavide por 2l
FEP.
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34. - Encuentro de pacientes MSD
19 de abril de 2017

Debido a la importancia de lagjora de las alternativas terapéuticas, MSD organizd en Alcal
Henares un evento centrado en la importancia de invertir mas recursos en la investigaci
medicamentos innovadores para las patologias crénicas. Durante los mismos, intervinier
responsables internacionales de MSD.

Ademas, durante este evento, los ponentes destacaron que en este ambito la ética y la transp.
2dzS3aty dzy LI LISt Ydzz aAIYyAFAOFGAGD2 LI2NJdzS &
demostrando los mastals ~estandares éticos".

Ademas, se puso énfasis en su programa de Responsabilidad Social Corporativa, ya que desd
RSAGFOs 1jdzS tFra FINYIOSdziAOFra aGASYySy dzy 1L
acceso a los medicamentos y las vaun la atencion sanitaria de -calidad en todo el mundo".
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35. - Desayuno informativo sobre Salud
20 de abril de 2017

La formacion, el acceso a la informacién, una mayor integracién y la colaboracién ente toc
agentes sanitarios fueron varios de los temas analizados en este debate informativo en el que p:
como ponente D. Andarh.orenzo.

Durante el encuentro organizado por ATREVIA, se destacd también que el sector sociosani
evolucionado en la relacion con los pacientes, motivado por la toma de conciencia y de protagc
de éstos en su propia enfermedad. No obstarge, puso de manifiesto que las asociaciones y
pacientes no asociados reclaman tener una mayor integracion y la escucha activa para identifi
necesidades reales. También se solicitaron soluciones innovadoras que trasciendan a las nec
terapéuticas y abarquen aquellas afecciones asociadas que restan calidad de vida.

En el evento se puso de manifiesto también que la relacién entre la industria farmacéutica
pacientes esta condicionada por las barreras legales que dificultan, en muchsienes, que la
informacién sea clara y llegue de primera mano. En este sentido, gran parte de la informacic
circula genera falsas expectativas sobre terapias y nuevos tratamientos y provoca inquietud. Por
reto, segun los expertos, consist@ establecer canales directos de comunicacion entre industr
pacientes que contribuya a la difusion de informacién util, que permita sensibilizar y elimini
estigmas sociales e integrar al médico y al resto de agentes sanitarios.

Por lo tanto, lacomunicacion bidireccional y la escucha activa se mostraron como las me
herramientas que contribuyen a que los pacientes se sientan parte de un proyecto y fome
recomendacion y participacion en estudios clinicos. En este sentido, las redésssjpgigan un pape
fundamental y son un canal valido para iniciar proyectos, un puente para la colaboracion. Toc
junto a la necesidad de realizar un seguimiento de las iniciativas que se ponen en marchi
asegurar una proyeccion y medir los uktados. Por dltimo, los expertos participantes en e
encuentro sefialaron que el nuevo paradigma en la relacion con el paciente debe potenc
voluntariado, imprescindible para su desarrollo, asi como el apoyo psicoldgico, para contribu
bienestr general. De esta manera se conseguira situar al paciente realmente en el centro del sis
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36. - Acuerdo Marco de Colaboracién entre FEP y la AEAC
20 de abril de 2017

Firma de un acuerdo de colaboracién conASOCIACION ESPANOLA AMIGOS DEL COMIC
encaminado alesarrolla el proyectoTBO terapiadirigido a miimizar el impacto emocional negativ
de la enfermedad, en nifios y adultos, institucionalizados o no, mediante el uso de comics y
medios relacionados.

El acto tuvo lugar en la sede de la AEAC con Emilio Gonzalo como presidente y José Luis
vicepresidnete del FEP.

Seguros del valor terapéutico de un buen animo, resulta necesario desarrollar proyectos de prev
concienciacion y motivacion, en la poblacion y en especial entre los afectados de las enferm
cronicas.

ACUERDO
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37. - Il E ncuentro Global de la Farmacia Hospitalaria
21 de abril de 2017

El Dr.Jose Luis Baqueraepresento al FEP, actuando como ponente en la tercera edicion
Encuentro Hospitatio organizado por SANITARIA 2000 en Segovia.

Programa de la mesa redonda:

10.30h. EL FARMACEUTICO ANTE EL PACIENTE INGRESADO
Cdmo darse a conocer y convertirse en un referente para el paciente.

Moderador: Montserrat Pérez Encinas Secretaria. Sociespaila de Farmacia Hospitalaria.

Ponentes:

Ana Lopez Gonzélez Especialista en Farmacia Hospitalaria. Hospital Clinico Universitario de Valladolid.

Sira Sanz Marquez Farmacéutica especialista. Hospital Universitario Fundacién de Alcorcén.

José Maria Artxe Jefe del Servicio de Medicina Interna. Hospital de Donostia.

Jose Luis Baquero Ubeda Vicepresidente y Coordinador Cientifico del Foro Espafiol de Pacientes. Asesor Cientificoatsdla Bspafiola de Trasplantado
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38. - Paciente en el centro del sistema
21 de abril de 2017

El paciente empoderado, protagonista de su enfermedad y ubicado en el centro del si
sanitario cobra relevancia en la nueva corriente de gestion sanitaria, mas participat
humanizada. Pero ¢hasta qué pomd hemos conseguido? Para abordar esta realidad, en ATF
hemos reunido esta mafana a portavoces de todos los agentes implicados en este carr
LJ NI RAIAYLF Sy dzy RSaleédzy2 GAGdZ FR2 a9t LI O.

Durante el encuentro, tanto Andotiorenzo, presidente de la Federacion Espafiola de Diabé
de Espafa (FEDE) y presidente también del Foro Espafiol de Pacientes (FEP), como Victor |
vicepresidente de la Fundacién Mas que Ideas, y Roberto Saldafia, director de la Confed
ACCle Crohn y Colitis Ulcerosa, se han mostrado de acuerdo en que, sobre todo en los |
tres o cuatro afios, si se ha notado un cambio positivo a nivel de acercamiento, sobre to
parte de interlocutores procedentes de la industria farmacéutica pslenedios de comunicacion.
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39.- Av al del cuento nha
24 de abril de 2017

Obra encaminada a motivar a pacientes y familiares ante una enfermedad emocional frec
como es la depresion, avalada por el FEP.

Supervigin de contenidos y Direccion Médica Médica: Dr. Celso Arango
Direccién pedagdégica: Colegio LofJexrejon

llustraciones:.Enric Rebollo Graupera

Textos: Chloe Granda Rebollo y Javier Granda Revilla

Con lacolaboracién de:

Gber 5

Cantro dv Inveutigecion Somddics e Red & Moges e Mor, 115117120
33311 BADALONA

Con el aval de:

- NEDIMADORT S
D€ LA SALUD

Hola. Say Chloe y tengo 8 afios, Wivo en Barcelong,
£5 uha ciudad muy grande de Espafia. Wio con mis
padres y mi hermanita Mana, que es muy traviesa.
También tenemos dos gatos que hemos adoptado
de |a calle: Rosalindo que es un chico y una gatita
que se llama Mimi, ¥ siempre esta durmiendo..,

pequefia, veia los dibujos animados de el Zomwo, que estaba enamorado de
Maria Latigo Escarlata. Asi que quise que se llamase asi pero mis padres
\ luego lo recortaron solo a Maria, Creo que acertaron, je je.

d S
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40. - Semana Mundial de la Inmunizacion (24 - 30 de abiril)
25 de abril de 2017

El Foro Espafiol de Pacientes (FEP) apoya la vacurmmidmber demostrado sobradamente s
beneficio en la prevencion y la mejora de la calidad de vida de las personas jovenes y adu
general, y concretamente en aquellas de mayor riesgo, como son las aquejadas de patologias ¢

En este sentido,es importante al mimo tiempo reflexionar y considerar seriamente en
implementacion de programas de prevencion, mediante la vacunacion de grupos de riesgo col
las personas con enfermedades cronicas. Y es que, las vacunas contribuyen tanto adadmejo
estado de salud, como a la reduccion el coste de su tratamiento, al evitar y / o reducir el nam:
complicaciones y atenciones derivadas de la descompensacion de dichas patologia.

t2NJ gt iAY2 y2 RSoSY2a 2t BARIFQF XKDt RNE RS R
enfermedades no solo infecciosas, pero que en todo caso se valen del sistema inmunoldgic
atacar la enfermedad y que como su nhombre indica, estan disefiadas mas tratar y no para pre
enfermedad, lo que abre un camirenormemente esperanzador en ciertas enfermedades crén
como son en el area de la oncologia, la arterioesclerosis, € IB, las alergias, etc.

Por todo ello es por lo que el FEP tiene un fuerte compromiso con el cuidado de la salud y la a
de todas aquellas medidas preventivas y terapéuticas, que se orienten a: conseguir la equ
calidad de los servicios asistenciales; y evitar el incremento de los gastos sanitarios dire
indirectos.

Andoni Lorenzo represento al FEP.

-
My

. ~
Sovvmns e adil de Gy Vevai puiien

#voccineswork
#vacunasfuncionan
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41. - Declaracién conjunta Médicos - Pacientes, sobre Bioldgicos
26 de abril de 2017

El pasado 26 de abril de 2017 quedo suscrito por el Foro Espafiol de Pacientes er
Organizaciones de Pacientes y Sociedades Cientificas implicadas, la DECLARACION COI
MEDICOS Y PACIENTES SOBRE LOS TRATAMIENTOS CON MEDICAMENTOS BIOLOGI
Y BIOSIMILARES, convocadas por la Universidad Internacional Menéndez Pelayg (tdbviit)

rico debate en torno a las garantias de los tratamientos con medicamentos biolégicos origir
biosimilares, a su incidencia en el sistema publico sanitario y a las expectativas que con ello:
abierto para los pacientes y para los médicdados sus positivos efectos para hacer frente

éxito a enfermedades que, hasta hace poco, eran graves o mortales.

Las Organizaciones de Pacientes y las Sociedades Cientificas que han respaldado este document

siguientes:

w ! OOAsy tazNRIl aia

w !'fAFYyTl DSYSNIt RS tIFOASyidiSa 6! Dt o

w ! a20AFO0OAsy RS Sy¥SNI¥2a RS / NBKYy & O2fAdA dzt
w /2y! NINRGA A

w 9a0fSNRPaAa agflGALIXS 9aLI 3 69a90

w CSRSNIOAsy RS ! a20AF0A2ySa [/ ASylipzicna ~cbix Al
w CSRSNIOAsy 9A4AEDEj2fl RS 5AF0SGSa

w CSRSNIOAsy 9aLl 32t RS |1 SY2FAtAI e s = — —— -
w C2NB 94aL)J 32f RS tIFOASy(diSa 6C9t 0 e R

w DNXYzLJ2 9alLl 32f RS tlFOASyiGSa Ozy |/ -

w tfFdrF2NYI RS hNEBFYyAT I OA2ySa RS .
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42. - 18° Congreso de la Sociedad Espafiola de Atencidn al Usuario de la Sanidad (SEAUS)
27y 28 de abril de 2017

MEMORIA ANUAL FEP 201 7

Jose Luis Baquergicepresidente yaordinador cientifico del FEP, represent6 al FEP en el refer
congreso organizado por 8ociedad Espafiola de Atencion al Usuario de la Sanidad (SE#IS)
L2y Sy (S RResplekta d¢ fadciedad en las necesidades del éuiblar

Ademas fue cautor y el FEP avalo 3 posters:

El Observatorio de la Pobreza Farmacéutica, desde 1 afio hasta el final de la vida.
Bardmetro Nacional para valorar el aspecto emocional del paciente en una enferme
hoy en dia incurable como la artritis reumatoide. Proyéafnar

1 Declaracion de las Organizaciones de Pacientes y Voluntarios en el ambito de la
recibiendo este éltimo, el premio a mejor poster del congreso.

T
T

11h3013h30 MESA 5
Respuesta de la sociedad en las necesidades del cuidar

Rafael Sotoca DirecciéBeneral de Asistencia Sanitaria GVA
Joan Berenguer Director de Captacion y Prescripcion Grupo Mémora y Director de la Fundacion Mé
Amparo Oliver Doctora y Catedratica de la Universitat de Valencia Faculdad de Psicologia

Tomas Trenor Presidente Comiiifecutivo de la AECC Valencia

Jose Luis Baquero Asesor Asociacion Espafiola Trasplantados y Vicepresidente del Foro Es
Pacientes

= =4 =4 -8 A

*Modera Sr. Rodrigo Gutiérrez Presidente de la SEAUS

LA SEAUS

(0 stemcion 2) il de be vithe us
Serrhe @ 9 (‘wBasIve
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43 . T Jornada Europea sobre Tecnologias en Salud
27y 28 de abril de 2017

Hacia el compromiso del paciente y del publicdaBvaluacion déa Tecnologia de la Salud

Reunidn europea centradan experiencias dda participacion de pacientes efa toma de
decisiones en tecnologia y habian representantes de diferentes paisesxperienas realmente
muy interesantes.

El FEP, representado por Isabel Amo de la Universidad Internacional de Cataluia, se clent
situacion de Espafa y la falta aun de participacion de los ngasieen estos grupos decisore
insistiendose en laecesaria formacion e inclusion glciente en los procesos.

PUBLIC MEALTH CONPERENCE

v o T | e M § o vl 1 T b gy A 04 A

PUBLIC HEALTH CONFERENCE

10th anriversary of the Spanish Network of Health Technology Assassment (HTA) Agencies:
Insights for c ollaborative networking

Towards Patient and public engagement in HTA BAY & - 27" Apee

e e m——— e

- —— —— ————— - ——
——— . taes ¢ ——

PATIENT PARTICIPATION IN e e e e
DECISION-MAKING > oot M WIS ® et e wet
|sabel Amo m— v at o

IR - —— -

Institut Albert Jovell de Salut Publi@—UIC . "‘:’:‘:_’::" """;’:':
Repres enting Spans h Patient Forum el b b et e b e

- ——

Zaragoza, 27-28 April 2017
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44, - V Congreso Nacional del Paciente Crénico (SEMERGEN)
4 de mayode 2017

En Porievedra los dias 4 y 5 de mayse celebr6 el V Congreso Nacional del Paciente Cr¢
promovido por laSociedad Espafiola de Médicos de Atencidén Prima(BE®ERGEN), a cuyo ac
inaugural acudio el Dr. Jose Luis Baquero como vicepresidente del FEP.

Losobjetivos fundamentalefian sidola formacién y la participacién activa en el Sistema Nacic
de Saludo { b{ 0 RS t2a LI OASy:GSa ONXyA acikdes aydr
LINRGOF A2y AalGr K2e@é

http://congresopacientescronicos.com/?seccion=informacio
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45. - Manifiesto sobre la Desnutricion Relacionada con la Enfermedad
10de mayode 2017

La Alianza Gengral de Pacientes (Aj@ﬁi)) al Foro Igspaﬁol de Pac[entes (HEﬁ)p{esentgdo el
Gal yATAS&al2 &a20NB I 5S5aydzi NA Odnaryenouéhirolqi@iuRc
lugar en la sede de Sociedad Espafiola de Médicos de Atencion Primaria (SEMERGEN).

Ambas entidades son miembros de la Alianza Masnutridos, dirigida por la Sociedad Espa
Nutricion Parenteral y Enteral (SENPE) y la FundAdibatt.

Tal como expresdosé Luis Baquero, vicepresidente BEIF &St Saidl R2 RSt
tanto su capacidad de respuesta y recuperacion, que incluso en casos de ligera desnutric
nutricion deberia ser considerada como parte del tratamo. ES preciso realizar un diagndsti
LINBEO21T RS Sal RS&YydzZiNAOAsYE ®

Y
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46. - XlIl Encuentro IDIS
11de mayode 2017

El presidente de la Xunta de Galicia, Alberto NUfez Fdipajdo el invitado de honor en el X
Encuentro del Instituto para el Desarrollo e Integracion de la Sanidad (Fundacion IDIS), entic
reune a distintas instituciones y organizaciones nacionales en defensa de la sanidad privar
reunion a la ge se han dado cita cerca de 150 profesionales del ambito de la sanidad privac
sector de la industria farmacéutica y tecnoldgica, y representantes de otros colectivos relacic
con el entorno sanitario, también han acudido varios miembros de IBdBlfo Fernandez
Valmayor, presidente de IDIS; Luis Mayero, secretario general de IDIS; y Manuel Vilches,
general de IDIS.

Jose Luis Baquero como representante del FEP le dirigio una pregunta referida a la inequida
servicios prestados @3 ciudadanos, de una Comunidad Autbnoma a otra e insuficiente pape
Consejo Interterritorial del SNS:

AvdzS 2LIAYLEF S 3ISYSNIN dzy atl OG2 RS 9aidl R2
pacientes entre los demas participes del SNS?

« pacientes
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47. - Congreso AEDV
12de mayode 2017

El pasado viernes 12 de mayo, se organiz6 desde la Fundacion Piel Sana de la Academia
de Dermatologia y Venereologia (AEDV)dyiri S &adz O2y 3aINBaz2 Sy al RI
RS tla a20Al OA2ySa RS LI OASyidSa¢o

La consideracion de las Asociaciones de Pacientes por parte de la organizacion médica, t
reconoce la propia AEDV, es fundamental para conseguir mejorsaldd de la piel de los
pacientes y fomentar la excelencia en el ejercicio de la dermatologia en nuestro pais.

Bajo la premisa de que son los ciudadanos y pacientes quienes deben tener un papel princig
ambito de la salud, la AEDV incluye por 26 @bnsecutivo en su Congreso Nacional una se:
dirigida Unica y exclusivamente a Dermato6logos y a las Asociaciones de Pacientes con pe
dermatoldgicas, en la que participo D. Santiago Alfonso, como director de Accion Psi
sefalando las prifpales areas de mejora y direccion a tomar en dicha coalicibn dermatol
paciente.

Entre el auditorio y tomando parte del debate, estuvo como representante del Foro Espaf
Pacientes (FEP), Jose Luis Baquero; asi como representantes de la Asoeiderfarichos de
Hidrosadenitis (ASENDH]I) y la Asociacion de Epidermdlisis Bullosa de-Aspadicion Piel de
Mariposa (AEBEDEBRA), entre otras.

EN LA PIEL DE
LAS ASOCIACIONES
DE PACIENTES

e e TY.
Fomambiar Bat M it e lon Aparia e w

e pacientes
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48. - Acuerdo Marco de Colaboracién entre FEP y la FCE/AEC
18de mayode 2017

La FUNDACION CIRUGIA ESPANBIRB)y(de la ASOCIACION ESPANOLA DE RGBJAEC)
tienen un caracter benéficoultural, y carecen de todo fin lucrativo, teniendo como finalic
basica la promocion y fomento de las actividades cientificas, técnicas y docentes de los cirt
la mejora de la calidad de la Cirugia en genecalngretamente en la asistencia a los pacientes.

El objetivo del presente convenio es establecer un marco de actuacién para la colaboraciér
partes en el desarrollo de acciones de interés mutuo, dentro del campo de la responsabilidac
y el amlito sanitario, como lo es la promocién de la relacidon cirujpaciente.

.
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49, - Acuerdo Marco de Colaboracién entre FEP y la SEFH
18de mayode 2017

Lla SOCIEDAD ESPANOLA DE FARMSRITALARIA (SEEB)una organizacion asitifica,
privada, activa y profesional, sin animo de lucro, dedicada a incrementar el estad
conocimiento sobre la farmacia hospitalaria y cuyas acciones deben incrementar el uso adec
seguro de los medicamentos con el objetivo general el formregitgpromover las actividade:
cientificas, técnicas, académicas, funcionales y docentes del farmacéutico de hospital y, pc
general, de todo lo concerniente a la Farmacia Hospitalaria, en beneficio de los ciudadan
sociedad en su conjunto

El dojetivo del presente convenio es establecer un marco de actuacion para la colaboracion
partes en el desarrollo de acciones de interés mutuo, dentro del campo de la responsabilidac
y el &mbito sanitario

Como primer acuerdo concreto se haasiecido que en el LJ NIil R2 RS @ LIS
incluido en la web de la SEFH (http://www.sefh.es/), con un contenido dirigido a pacisetés
avalado por su INTERES SOCIAL por el FEP (figurando el logo del FEP) quienes previame
podido cotiirmar la propuesta de contenidos desarrollados por la SEFH

| gromesian | 1L sefh

e euiies S aEvEs A ‘ Sociedad Espariola
de Farmacia Hospitalaria

ol de pacientes -.l
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50. - Dia Europeo de los Derechos del Paciente
18de mayode 2017

9y . NdzaStra St wmy RS YlIe2 asS KI OSctisoddelds
LI OASyGSa Sy flra LRftNIAOIA R - R S
Paciente, representado el FEP por M2 Dolors Navarro.

G9dzNR LISy OAGAT SyaQ Na3IKGay tldAasSyda
7th European RaA Sy (i a4 Q ¢ Bris3els (iViay 18th &
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51. - Congreso Nacional de

la SEMG

19de mayode 2017

Entre los dias 18 y 20 de mayo se ha celebradéX¢/CONGRESO NACIONAL DE MEDI
GENERAL Y DE FAMILIA, con un programa formativo préctico y util, aportando las hat
necesarias para el ejercicio profesional del medico general y de familia, con un ot

innegociable, de ayudar a los pacientes.

Andoni Lorenzo participo y represento al FEP.
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52. - Dia del Ensayo Clinico (20 de m ayo)
19de mayo de 2017

Con motivo del dia internacional del ensayo clinico, fue solicitada la participaciéon del FERapoaceutical Product
Development Spain S[PPD), agencia CRO especializada, acudiendo Santiago Alfonso como vicepresidente
OSY (N} yR2 I ANgianSIdIsSysayaslinicoS por d gacieate

I. foro espanol de pacientes

Dia del ensayo clinico (20 de Mayo)

Visién de los ensayos clinicos por el paciente

Para:

PPD

Pharmaceutical Product Development Spain SL

19 de mayo de 2017

D. Santiago Alfonso
Vicepresidente y coordinador de relaciones institucionales del Foro Espafiol de Pacientes (FEP)
Director de Accion Psoriasis

a
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53. - Xll Jornadas de la Asociacion de Admin istrativos de la Salud
20de mayode 2017

9f LJ alFR2 RNF Hn RS YI@&2 RS HamtTXI LI NIGAOA
Sy fF {lFftdRéx O2y St LI AaAGSNI YJYSNR pcieMtS¥
+2fdzyGiF NA2& RSYGNRB RSt tYoAadz2z RS tF {IfdzR
RFRF LI2NI W2aS [dzAad . lF1ljdsSNrE RSYyiGNR RS I

e la enfermedad y en |
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La tecnologia ha contribuido a un espectacular avance encetl
2NBIFYyATFOAsy RSt GNrola22 RS
alarmante deshumanizacion en la relacion con los usuarios.

~&

No olvidemos que no se tratan enfermedades sino pacientes, por lo gueshde recuperar de
F2NXI dzNBSYyGSs 1 aKdzYl yAl I OAsybh Sy €I |G

Oeclaracion de 1as Organtzaciones de Faclentas y Voluntarios A
en of ambito de la Salud a0

wIroficron

ki w0 S e sl | branhr 24 (ma, oty srive me Parins p Viburbaioon o0 o4 Suie o 1o Mt
e 0 5 s § S, ot b S L

PONENCIA

le pacientes -.

PUBLICACION




=hmespnm.up,cimﬂ MEMORIA ANUAL FEP 201 7

54. - Acuerdo Marco de Colaboracion entre el FEP y la ASS
20 de mayo de 2017

Acto de intercambio de copias del acuerdo firmad@@&te enero de 201@ntre el FEP y la AAS.

La Asociacion de Administrativogda Salud(AAS es una asociacién sin animo de lucro, legalmente constituida e ins
en el Registro Nacional de Asociaciorgee inicid su actividad en 2000, formada por un grupo de profesione
Administrativos de la Salud, que pretenden agrupar dosolos profesionales del sector con el fin de intercamt
opiniones, experiencias y representar de esta manera los intereses comunes, para un mejor desarrollo profesione
funcion al servicio del paciente y la ciudadania.

Al acto acudieron AnaaZo y Jose Luis Baquero en representacién del FEP

http://www.administrativosdelasalud.com/

e e .y —
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55. - Acuerdo Marco de Colaboracion entre el FEP y KURERE
20 de mayo de 2017

Acuerdo marco promovido y firmado por el FEP, que da cobertura a las asociaciones miembro.

YIwow9 Sa dzyl | a20A1O0OAsy Odz2l FAYFEARIFIR LINAY2NRAL§
desarrollo personal. Sea fisico, emocimatelectual o espiritual, y que tiene como misién de modo especifico, prom
el intercambio de testimonios y experiencias en torno a la salud para ayudar, estimular o acompafiar a quienes lo |
facilitar el acceso a informacion de calidad enttetn RS al f dzZR & @ARI &l ylF é® 5ANRK:Z
cercano de estas o familiares que cuidan, para que tengan un referente para poder contar, compartir y en
testimonios positivos, optimistas, de superacion, en todo tipo derdmas y anomalias genéticas.

https://www.kurere.org/

VIO DR COLABORACEN PNTNE
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- ooy

. m
o2 =i - - e ABOUALI S ARG PALARRAY A m AN

palabras que curan

ACUERO

f espa le pacientes .I
_— ]




. foro espafiol de pacientes

MEMORIA ANUAL FEP 201 7

56. - Aval del FEP  al Proyecto OPINAR
23-26 de mayo de 2017.

La OMS define la salud como el estado de bienestar fisico, psiquico y social. Sin embargo, desde la asociacion de
Coordinadora Nacional de ArtritGonArtitis y el Foro Espafiol de Pacientes (FEP), se observa que el tratamiento se (
combatir la afectacion fisica y apenas la emocional y social.

Por esa razén se puso en marcha el proyecto OPINAR, promovido por ConArtritis y avalado por el FalBrapaa &l
paciente con Artritis Reumatoide el criterio de mal pronéstico, el impacto emocional y el grado de satisfaccion
atencion recibida, mediante una encuesta nacional, estructurada y anénima de 26 preguntas, realizada de marzo ¢
2016, que ha sido publicado este Barometro Nacional para valorar el aspecto emocional del paciente con
reumatoide. Proyecto OPINAR, en:

XLIII Congreso Nacional de la Sociedad Espafiola de Reumatologia, BAbate28ayo de 2017.

oeEREUMATOLOGIA
Bilbao 23-26demayode2017

e , R BAROMETRO NACIONAL PARA VALORAR EL ASPECTO EMOCIONAL Poster 229
OleIA DEL PACIENTE CON ARTRITIS REUMATOIDE. PROYECTO OPINAR
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57. - VI Congreso Internacional Dependencia y Calidad de Vida
23de mayo de 2017

l'YR2YyA [2NByi 2 02Y2 LINBaAaARSY(dS RSt C9tAdhekdicidld Audduidisicel C
punto de vista de los pacientes con patologias crogicals OSy (iN} yR2aS 02vy2 Of | S RS
del paciente como objetivos a perseguir, personalizando la a tencién.

Al acto acudio también representando al FEP, Jose Luis Baquero.

¢ o
0 ] V1 Congreso Internacionsl Dependencin Tidadd de Vida
& e 0
o
Andoni Lorenzo, previdente del Fore Expafiol de Paclontos (FEP)
Adherencia v Autocunidado

¢l punto de vista de los pacientes con patologins cronlcas

VI Congreso Internacion
Iependenein y Calidad de Vil

) Atencion in ady
O oo

— |
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58. - Plan de Asistencia Farmacéutica en Centros Sociosanitarios
24de mayo de 2017

La situacién actual y venidera, con un importante envejecimiento, incremento de la dependencia, cronicidad, pluripe
y polimedicacion, se considera urgente el cambio de modelo asistencial dentro del sistema de saludadgacandizar un
servicio de calidad, sostenible y sin discriminaciones, a los que FEP/AGP se prestan a colaborar, si bien no pudo
un inicio, si al menos siendo participes en sus seguimientos/mejoraa Generalitat Valenciana

ASISTENTES:

(%) Patricia Lacruz. Directora General de Farmacia y Productos Sanitarios de la Generalitat Valenciana (GV).
() Jesus Larruga. Jefe de Servicio de Farmacia y Productos Sanitarios de la GV.

W Emilio Marmaneu. Vicepresidente de la Alianza General de PacientesdA@Presentacion de la AGP.

w Jose Luis Baquero. Vicepresidente del Foro Espafiol de Pacientes (FEP) en representacion del FEP.

.y ENERALITAT VALENCIANA

b
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59. - X Congreso Farmacéutico de Castil lay Lebn
25de mayo de 2017

t SNA A I dzh Rof&R de @fitiencia para la farmacia de Castilla y Ledn: futuro y sostenipilida®2 y (i s
participacion del Andoni Lorenzo, presidente del FEP, centrado en la vision del pacidrteTd&tO Y SOSTEINIBAD DE
LA FARMACIA

‘ 7 CONGRESE
l I‘v‘. “'1 \‘ I \ H‘ |
/\ A Y LEON

Un modelo de eficiencia para la
farmacia de Castilla y Leon:
futuro y sostenibilidad

Tufarmacio - ludsalud

Andoni Lorenzo

Prosidents dut Foro Espaiol ge Pacienise (FEP

ol de pacientes -.l
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60. - IV Premios DKV Me dicina y Solidaridad
25de mayo de 2017

Un afio mas, DKV renueva su compromiso yoduntad de premiar la solidaridad de entidadepersonas que suman a s
labor profesionakn el &mbito socio sanitario el desarrollo pi@yectos solidarios.

El objetivoprincipal de los Premios DHMedicina y Solidaridad no es otro que premyareconocer a aquellas entidades
personasanénimas del sector sanitario que, adentfissu labor profesional trabajan en proyectsidarios, ayudando &
cambiar el mundo.

En lastres primeras ediciones de los PremidKV Medicina y Solidaridad se han recihidgéis de 800 candidaturas co
proyectosinteresantes y motivadores que recuerdanif@ortancia de seguir creyendo en el poderldesolidaridad, y la
compariia sigue animandmtodos los que crean en su proyecto a participar esta meva ediciébn que incorpora com
novedad la creacién de un nuevo premio @nlaovacion en salud digital.

Ana Lopez y Jose Luis Baquero formaron parte del jurado.

ol de pacientes -.
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61. - Normalizacion AENOR -UNE de Calidad y Seguridad
31de mayo de2017

Centrados en la norm@TN 17% 2 6 N&idadiy seguridad en los centros de asistencia sanifariad S O S st
de la calidad en el &mbito sanitario, incluyendo la elaboracién de normascyrities de calidad y seguridad para centrc
establecimientos y servicios sanitarios, asistenciales y no asistenciales, tanto publicos como privados, asi
seguimiento de actuaciones internacionales en este campo

El FEP es la Unica vocalia com@pizacion de pacientes del comité, representado por:

w aSNOSRSa al RSNHzSt2 [ 6N R2NJ
W a0 52t 2NA bl @ NN wdz A 2

W 5/ AR ¢NAI2a | SNNI Si

W W2asS [ dzA & 'l dzZSNB2 ~“ o0 SRI

Normalizacion
hasica

Um ¢Dénde se haria seguimiento del CEN/TC 4507

CTN 179 Calidad y seguridad an los centros de asistancia sanitaria

Campe de activided

LA guantiin de ln calidad an o dmbito sanitara, inciuyendo i slaberacidn de
normas y directrces de (alidad y seguridad pera centios, astabiecimientos y
MIVICIos sanitarios, asistenciaies y no asstenciaies, tanto plblicos come privados [E .
o4 COMO ol BEQUIMENts 0 SCLUACIONES INtArNBCICOAES &N #Ele Campo ’
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62. - lll Jornada Farmacéutica COFPO
2 de junio de 2017

Bajo el titulo central dedt NBaSy S @& Fdzi dzME 2 RISOAfsly FIANBAY D& NICHMendiz
presidente del Foro Espafiol de Pacientes (FEP) y de la Federacién Espafiola de Diabetese (E&iM®©) en las
ONECESKDES ASISTENCIALES DE LOS PACIENTES: EL COMPROMISO DE L&\ FARMACIA

Il larrada Farmacs wia COFFO
“Prezentey futuro de |a farmecE: Inrovaciine Integaciom”

Vige, 2d=junic da 2017

12:43- 1348
#IFPF207 F e
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B g Ce ree o Garc, pres He mn de 0 Asochs Bn PArkiman Galic- Buew
0847 10017 INAUG LRAC KN DE LA JORNA DA Iz fi il r5antn e, pres e iz de I1Come jo Genem Ide Colg ke OfE B s de Farmace utices
Ui ronstodem 500, secetariogene mi de Sendad ¢ Con umo de | NG teriede 5o nided, 52 redcks Socoies £ g ded . . . .
AlkE o FUE Mes Lomacs secietricAEm |de i Corselera de SAndad e Galice Iodem: AU En WguET b Fm nciseo, secrein T del Co g kde fmoe? utbes de Fonteed
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nlte Soute b Solfio, pres de nta de 1Cokegiode R rmacE wttos de Pomened m 1A00- 1600 COCTEL-CaR
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Node 0 Wi Soute o5olifo, pres e in delcokegio de Farmaceutions de Fomesed m 1F30-1743 CLALGURS DE L JORNS D&
i (i iie rSA e e e, pres de me de ICome o Ge e (e Colgios OTE B i de Farmece utizo
119-17:19  PALEA CHFE AR 500 0 50lifi, pies dents de ICokegic e Farmece ticos e Po mee m
scente v de la farmacia:
resente y tuturo la farmacia:
> Rcian e Srn et iown oo D oy
Innovacion e Integracion

v Necesidades asistenciales de los Pacientes:
Colegio de el compromiso de la Farmacia
Farmacéuticos
de Pontevedra Vigo, 2 de junio de 2017

/-\ Andoni Lorenzo

Presidente del Foro Espafiol de Pacientes (FEP)
Presidente de |3 Federacidn Espafiols de Disbetes (FEDE)
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63. - Guia de Practica Clinica
6 de junio de 2017

Bajo la direccién del Ministerio de Sanidad, ServiSosales e IgualdaGuia Saludsta desarrollando un banco de Guii
de Practica Clinica que han sido presentadas en la jornada.
http://portal.guiasalud.es/web/guest/jornadasientificas

Pilar Pazos Casalomo m@ciente experta participante eal grupo @ trabajo de una GPC describi6é su participacion el
referida guia de Lupus.

Representando al FEP acudié Jose Luis Baquero.

JORNADA
Cientifica - Guia

Guias de Practica Clinica (GPC) y la perspectiva de los pacientes:
Mejorando la toma de decisiones

Madrid, & de junio de 2017 '”"

o Chen
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64. - Il J ornada de Gestion y Evaluacion de Medicamentos
8de junio de 2017

El Dr.José Luis Baquero, Vicepresitienel Foro Espafiol de Pacientes y Asesor Cientifico de la Asociacion Espai
¢CNF aLX FydlrR2az LI NLGAOALBS St LIFalR2 Sy fF YSal NBR2y
6Dt/ 0Y AYLI OG 2 Sy s lil dcénadasldigadika8las pd & Fundddon Gakpar Gasal; jurito a
Pascual, Director General de Asistencia Sanitaria, SERMAS; Carmen Encinas, Jefa del Area de Farmacia
Antonio Zapatero, Presidente de la Sociedad Espafidéedizina Interna (SEMI); Salvador Tranche, Presidente d
Sociedad Espafiola de Medicina de Familia y Comunitaria (Semfyc); moderados por José LHitelhapez,
Presidente SC de la Academia Espafiola de Dermatologia.

Se destacam como aspectos en favor entre otros:

El apoyo clinico y legal que suponen las GPC.

La participacion multidisciplinar, reuniendo a los diferentes participes en el proceso.

La extensa disponibilidad de GPC.

La utiidad de cara a la identificacion gomparacion del arsenal terapéutico, seguridad, eficac
efectividad/sostenibilidad del sistema, etc.

Aspecto educativo y de ordenacion.

egeee

€

No obstante, existen aspectos a mejorar:

Aunqgue hay un amplio nimero de GPC, la mayoria no superan un tesitexigefiabilidad.

El cambio como fuente de evidencia en base al Big Data como reflejo de la realidad.

{S3dzANJ fla Dt/ LWzSRS aSNItl IyidNGSara RS tF &LISN
Deben centrarse en el enfermo y no en la enfermedad.

Para que un&ez hecha la GPC se siga por los profesionales, debe ser sencilla y resumida.

La participacién de las Organizaciones de Pacientes especificas del proceso, se hacen imprescindil
participar de la definicion de los objetivos. Solo asi, el pacieeguisa posteriormente el tratamiento
(adherencia).

Estar respaldadas por organismos como las Sociedades Profesionales, las Organizaciones de Pacie
Administracién, le dan un plus al respaldo legal.

geeeee

€

http://fgcasal.org/lIlornadagestionevaluacbn-medicamentos/index.asp

MIOMMADA DE GEINEN ¥ EVALUADCON OF MEDICAMENTON
Asttimbeiined ¢ Rosctodis o tolu

Aplicabilidad en la vida real
de las guias clinicas:
impacto en los pacientes

'l — Quir

. - N Oe e de 2OV 7
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65. - Simposio Hackeando la Sanidad
9de junio de 2017

Simposio centrado en las oportunidades de la salud digital colaborativa. Expertos en salud digital trataran el futu
seguridad de los datos clinicos, la accesibilidad, la gamificacion, la legalidad y la @oclredecnologia.

11:20 Profesionales sanitarios y pacientes;greadores de salud digital? Debate

Modera:

Alberto Pardo Hernandez, subdirector general de Asistencia Sanitaria de la D.G. Coordinacién Atel
Ciudadano y Humanizacion de la AsistarSanitaria de la Comunidad de Madrid.

Ponentes:

il

f
f
f

José Luis Baquero, vicepresidente del Foro Espariol de Pacientes (FEP).

Florentino Pérez Raya, vicepresidente del Consejo General de Colegios Oficiales de Enfermeria (CGE).
Raul Piedra, secretario del grupINTT de la Sociedad Espafiola de Médicos de Atencién Primaria (SEMERG
Carmen Recio, directora técnica del Consejo General de Colegios Oficiales de Farmacéuticos (CGCOF).

SANDAL

[

—Profesionales sanitdros Y paciefiles,
scocteadores d& salud digitqile

le pacientes -.
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66. - Curso p ara pacientes cronicos sobre ensayos clinicos (EUPATI)
9de junio de 2017

Los representantes de la Academia Europea de Pacientes de Espafia (EUPATI) y la Agencia Espafiola de Med
y Productos Sanitarios acuerdan poner en marcha un programa dadtmsobre investigacion clinica y participacit
en el proceso de desarrollo de medicamentos dirigido a pacientes y representantes de pacientes en entidades «
ambito de la salud.

El curso tuvo una duracion de 25 horas, combinando 11 horas de formatioa g otras 14 en formato presencial.
Concretamente, el curso se desarrollé los dias 27 y 28 de abril con una jornada presencial (en la sede decla AE
Madrid) y se centraron especificamente a los ensayos clinicos.

La iniciativa fue acogida con gram@siasmo por los pacientes, debido a que fue una iniciativa centrada en el impi
de la implicacién de los propios pacientes en un tema tan importante como es la investigacion clinica.

Eneste sentido, el objetivo centrale EUPATI es la formacion deigaites en el &mbito de la investigacion biomédici
Iniciativas de este tipo fomentan la participacion de los pacientes en la adaptacién de la informacién existente a
necesidades, y asi, es mas facil que los procesos mejoren y que los pacientesrclmsodesechos que tienen cuande
participan en un ensayo clinico, o qué pueden esperar de una investigacion.

" EUPATI *

agencia espanola de
medicamentos y
productos sanitarios

2 i ® GOBIERNO MINISTERIO
¢ ' DE ESPANA DE SANIDAD, SERVICIOS SOCIALES
= = E IGUALDAD
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67. - Debate Big Data
12de junio de 2017

9f Wo feslltaRrorfietedbr por la enorme aportacion de datos, paém no es una herramienta segura. Los riesgos
informaticos y la necesidatke conquistar la confianza del paciente hacen que el uso macro de los datos sanitarios na
blindada para garantizar la proteccién de la informacién y evitar un uso erréneo de la misma. Asi lo han concluido Ic
participartes del debate de Sanitaria2000

Serequerira de una labor conjunto para unificar criterios y proteger a los pacientes y sus datos.

Organizado por SANITARIA 2000, Jose Luis Baquero como coordinador cientifico represento al FEP en la mesa re

https://www.youtube.com/watch?v=112sSDAeb34

Sugerencia: Debates de Redacclin Médies |Z,’D '

Ganitariadebate ©:

El 'big data' en sanidad_if‘»"'
evolucion o riesgos
para el SNS
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68. - IV Foro Premios Albert Jovell
13de junio de 2017

Foro Premios Albert Jovell nace como una plataforma de intercambio de conocimiergdamntlistintos colectivos que
trabajan alrededor del paciente.

Foro Premios Albert Jovell quiere convertirse en un referente que sirva de estimulo para seguir trabajando por la
excelencia, la innovacion y el compromiso, situando al paciente en el calitsistema.

Foro Premios Albert Jovell es un espacio que permite visibilizar y reconocer el gran trabajo de numerosos profesior
instituciones ligadas al ambito sanitario, y transmitir el enorme legado intelectual del Dr. Albert Jovell por Ya salud
dignidad de los pacientes.

M2 Dolors Navarro formo parte de la organizacion y Andoni Lorenzo como presidente del FEP participo de la entreg
premios.

PONENCIA
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69. - Patronato IDIS
14de junio de 2017

El Instituto para eDesarrollo e Integracion de la Sanidad (IDIS) congrega a 85 compafiias sanitarias privada:
patronato, Asociacién Catalana de Entidades de Salud (ACES), SegurCaixa Adeslas, Asisa, AXA, Caser, Diaverun
Grupo Hospitalario Recoletas, HM Iditales, Hospitales Catolicos de Madrid, Hospitales Nisa, Hospital Perpetuo Sc
Hospiten, Imoncology, IMQ, Innova Ocular, Instituto Hispalense de Pediatria, Mapfre, Quironsalud, Red Asistencial
Sanitas y Vithas Fresenius Medical Care, GineynBibera Salud. Junto a los patronos de libre designacion la Ali
General de Pacientes (AGP), la Asociacion Espafiola de Bioempresas (Asebio), el Consejo General de C
Enfermeria, Consejo General de Colegios Oficiales de Farmacéuticos, lacieedde Asociaciones Cientifico Médic
Espafiolas (Facme), Farmaindustria, la Federacion Espafiola de Empresas de Tecnologia Sanitaria (Fenin), el Forc
Pacientes (FEP) y la Organizacién Médica Colegial (OMC).

REUNION
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Paciente informado

14de junio de 2017

El Instituto para el Desarrollo e Integracion de la Sanidad (@80 de la jornadadt ! / L9 b ¢ 9
PROFESIONALESMEDIOS DE COMUNICACIREALIDAD FRENTE A EXPECL *drogedié al reconocimiento

entrega del | Premio Periodistico ID@®iality Healthcare

Como representante del FEP asistio Jose Luis Baquero.

‘.‘l PREMIO PERIODISTICO IDIS
w JUALITY HEALTHCARE
NDO SE HALE BEX. HAY DUE RECONOCER

TPAOKNTT ATDLRAL & FRAT (DN
¥ RI30) SC Crmimcalde
SOALBAR FHINTT AT e™

5

REUNION

’PAC'ENTE INFORMADO, PROFESIONALES Y MEDIOS DE COMUN

P |
/

| -
ICACION:

REALIDAD FRENTE A EXPECTATIVAS®
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71 .1 Manifiesto sobre la medicacion del paciente institucionalizado
15de junio de 2017

9f C9t 0 |EREAMBIO DEINVODAELD DE DISPENSACION DE MEDICAMENTOS A PACIENTES INSTIT
DEJA DE LADO LA OPINION DE LOS REPRESENTANTES DE ESTE A FARHYVG S RISd2$ | &NA  |j dzS
enelcentrodelS{ ¢ 5 RS0Sy NBalLISGlF NES ddza ySOSaARIRSa & RS2

El paciente ha venido eligiendo hasta la fecha, qué farmacéutico era el que le dispensaba su medicacion, en funci
necesidades y prioridades. El nebal actual, tal y como venia estando planteado, cuenta con un respaldo social del
90% de la poblacién ya que a diferencia de otros profesionales de la Salud, puede dedicarle mas tiempo, lo que c
gue conozca en detalle las caracteristicassdepatologia, su situacion personal, gustos, etc. lo que hace que p
personalizar el trato. Ademas, no olvidemos que la oficina de farmacia ofrece también servicios compleme
importantes en temas preventivos y de educacion.

No obstante, observan®que en varias Comunidades Autbnomas se esta trasladando la asistencia y la dispense
medicamentos en centros sociosanitarios hacia otros modelos: de vinculacion a un hospital; de asignacion de farm
areas; o del suministro, a través de ceés de compra; que puede en algunas circunstancias deteriorar la ca
percibida por el paciente en su asistencia.

Ademas, el hecho de que cada Comunidad Auténoma aplique un diferente criterio, aumenta la ya elevada inequ
Sistema de Salud tetorial y si existen razones que justifiquen el cambio, no se comprende que se establezcan limite
por nimero de camas o dependentia

Por dltimo, no ayuda que sean escasos Yy parciales, los datos publicados sobre la nueva gestion, unido a gseries
discutir planes concretos para el seguimiento de la adherencia al tratamiento, la trazabilidad y responsabili
desabastecimiento, la descripcion del perfil del facultativo encargado de dicho servicio farmacéutico y su dispon
etc.

Por dlo, queremos mostrar nuestra disposicién y reclamar la participacién activa en cualquier redisefio y seguimie
modelo de dispensacién de medicamentos, en lugar de que se siga sin contar con la opinion del pacient
representantes.

*Diferenciasentre los distintos modelos de prestacion farmacéutica especializada en centros tipo residencial para
pacientes geriatricos institucionalizados

CCAACON AF BSPECIALLE AD A Caracteristicas
Aragén, Baleares, Castilla v Ledn, Depdsn de medicamen s esmbecddoen una resddencaest vinculado &l Servico
Castilla-La Mancha, Galicia, de Famacia Hospitelaria del hos pitl
Murciz, Maara Dependencia funciond del Servco Autonamico de Salud.

Serdcio de Farmacia Hospital aria propio estmblecido en laresdenciae independente
M ETa del hosgtl,
Dependencia funciond del Senddo Mawaro de Salud.

Senicio de Farmacia Hospital aria propio establecido en laresdencia, inde pendiente
del hosptl.

alencia Depdsm de medicamen s esmbeddoen otra residencia queda winoulado al Sendcio
de Famacia Hospimlaria esmbecido en una residencia.

Dependenda funciond delas Con=ellenas de Sanidad wB. Sodal .
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72.1 Campafa i Acl|Paoriasis |0a
15de junio de 2017

En el marco de la campafia "Aclara la psoriasis", se celebraran jornadas informativas dirigidaséufaroseen cada une
RS tla O2YdzyARIFIRSa Fdzisy2YlFad ! RSyt azx a$S LRYyRN} Sy
farmacias solidarias con las que las oficinas de farmacia y los farmacéuticos podran mostrar su solidaridae isaméess
con psoriasis y recibir un kit de informacién sobre la patologia, que podra emplear en su uso profesional y entrec
pacientes.

Dirigidos por Santiago Alfonso (director de Accion Psoriasis), conté como representante del FEP con Joseetauit
quien intervino en la discusion final.

1 (oo RO 3PE LN PENONA LON proriass
/0 artritis psoridsica?

REUNION
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73 . 1 Observatorio de la Seguridad

15de junio de 2017 22 de diciembre de 2017

MEMORIA ANUAL FEP 201 7

La Comunidad de Madrid, ha @grado al Foro Espafiol de Pacientes eDledervatorio de la Seguridadntegrandose en

el grupo de trabajo Jose Luis Baquero como coordinador cientifico del FEP.

Las reuniones fueron abiertas por D. Fernando Prados y coordinadas por D. Alberto Pardo.
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74 .7 Grupo de Trabajo Asistencia Farmacéutica Centros Sociosanitarios
15de junio de 2017

La Direccién General de Farmacia y Productos Sanitarios de la Consejeria de Sanidad Universal y Salud Put
Generalitat Valenciananos reunea peticion dela representacion de pacientg$oro Espafiol de Pacientes y Aliar
General de Pacientes) hace participar en el nuevo plan A8ISTENCIA FARMACEUTICA EN CENTROS SOCIOSAN

]
. foro espafiol de paciontes
i

Alianza
Generals.
Pacientes

22 GENFRALITAT
& VALENCIANA

RESIDENCGIA 3°EDAD
B

‘H 4 1
Helhsiec
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75 . 7 Constitucion de Foro Piel
15de junio de 2017

Constitucion del Foro Piel. Grupo de trabajo de organizaciones de pacientes de patologia relacionadas con la piel.

La reuniérfundacional fueacogida por el Colegio Oficial de Farmacéuticos de Madrid. Particip6 en la apertura el Pre:
y la Vocal de Dermofarmacia de Colegio

Asisten por parte de la Junta FEP los dos Vicepresideltss Luis Baquero y Santiago Alfonso (ademas de represel
Accion Psoriasis) ; asi como la Secretaria, Teresa Tejero (ademas de representar a la Asediidiosatienitis), quien
ostenta la coordinacién de dicho grupo de trabajo.

GRWO TRABAJC
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76 . i Reclamacion participacion del paciente en las reordenaciones asistenciales
19de junio de 2017

El Foro Espafiol de Pacientes hace una declaracion en cuan@AMBIO DEL MODELO DE DISPENSACIC
MEDICAMENTOS A PACIENTES INSTITUCIONALIZADOS DEJA DE LADO LA OPINION DE SUS REPRESENTA

. 10O ¢ ) 14 pacientos

h.cumonauooaontma&u DE MEDICAMENTOS A PACIENTES
INSTITUCIONALIZADOS DEJA DE LADO LA OPINION DE SUS REPRESENTANTES

® % se decforo que of “paciente exta em of centro del SNS*, deben respetarse sus
mecesidodes y deyarie participor en o tTomg de decisones que le ofectan

Madrid, 19 de jumio de 2017, B gacents ha venido eligienco hmte |a fecna gus
FarmBzeuticn Sra ¢l Que (& UIEeNIata W Madizacion, en funcion 96 ws necesidades y
prionditer Bl modeis LU, Tal ¥ £OME venia sNands antesds, Suena toe on
raspalde social dal 85% - 30% de la poblacidn ya que a diferenca de otros
profesionaies oe |3 Salod, ol farmaceutico pusde dedicarie mastempe, 10 que tonlews
2 QUE CONONE &N Jetaie lad Caractersticas de su patolegia, w situazida persanal,
gustos, etc, lo gue hace que pueda personalizar el trato, Ademas, no debe ofvidarse
que la oficing de farmacia offece TaMBIeN S0rvicios COMPIeMEntarios, IMportantas en
temas preventivos y de educacién

No obstaste, Jesde eof Foro Espafiol de Pacientes [FEP] se viene obaervando que

an varies Cor 1 AUtonarmes e et t do ls msintencis y |s dispensacicn

de medicamentos en centros Yoo 0saINItarios haos otros modelos: de vinculscicn 2 en
BOMDILE, de MIgnasion de farmecing 2Of dreat, O de! JUMInINIrD, § Ireves de cantraies
Se compra; que pusde an slgunes circunatancies detenorer (s calided percibida por o
pacients an s mitencia Ademan el hechs de que cads Comumidasd Autonams
apligues un STerenta critens, auments la ye slevads mequidad 4] Sictama 96 Salud
trritorial y 8l SniMtan reenes que jURifigquan el cambio, Ne e comprentie Gue s
esablozcan Emitacionas por numero de camas o dependancia

Por uitina, 50 ayuda Ue A0 RICAN0S y DarTidlad 103 datos putilicades sobra la
mUeVE gestion, Unido 3gue &3 NecesIric discunr planes concretos para e seguimiento
de |2 adherancia 3l trmamiento, !a tramabilidad y responsabiidad, el
desabastecinriento, In descnpcidn del perfil del facultstive encargado de dicho servicio
farmaceutco y su disponibitded, etc

Por elio, desde el FEP se quiere mostrar toda la disposicion, pero reclama la

LDERAZGO
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77. - Encuentro con los Parlamentarios. El proceso final de la vida
23de junio de 2017

Mesa centrada efa Muerte Digng modeiada porel Dr. José Luis Baquexicepresidente del FEP.
[ YdzZSNIS 20dz2NNB Sy dzy &a2t2 AyaidlydSs LISNR daY2NAN R

® Un ANTES y DURANTE, viviendo dignamente hasta el dltimo momento.
w Un DESPUES, respetando atdules, dueloapoyando a la familiagtc.

Tratamiento
potencialmente
curativo

Cuidados
paliativos-fisicos,
emocionales, sociales
y espirituales

Tratamiento

= e
- b S
. pueio
Tiempo -

@ W o tamantar ' ' Sanitaria

Modarador
Josd Luls Baquero Ubeds

Vicepreudents del Foro Dipahol de Pacentes y Asesor Oontifico de b Asnosciin Lipaholn de Trasplant adm

Ponentes!

*  Rufoel Mota Verges, asidents de ls Sooeded Cipafiols de Cutados Paliativas

* Jose Miguel Serrane Ruls-Calderdn UOM ymembio del Comete de Buoetcsde pafa
¢ Regina Plafiol de Lacalle. Portavar P Comuion de Sanidad sn Assriies de Madrg

* Josd Manuel Fraire Campe. Pormavor #5001 Comunide de Sanatad an Asseding do Mateul

4 ve

Aspectos a tratar:

Modelo sanitario en Espafia

* £l Congreso aprueha debatic una ley de muerte digna r
(2R/03/2017) a propuesta de Cudadanos.

* Las CCAA que regulan por ey los dltimos momentos de fa vida, A
son 8 de las 17 -~

Ninguna incluye s eutanasia n o suicidio asistido
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78. - Encuentro con los Parlamentarios. Pacto sobre la Sanidad
24.de junio de 2017

Mesa centradan elPacto sobre la Sanidagnoderada por Andoni Lorenzo, presidente del FEP.
Preacuerdo alcanzado en el Senado. Qué debe incluirse en elgmsivumentos a desarrollar para su cumplimiento.

Cémo sumar a los partidagie no lo apoyan.

ol de pacientes -.
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79. - Dialogo INIDRESS. Humanizacién de la asistencia sanitaria
26de junio de 2017

HUMANIZAR NO ES UNA MODA, ES UN MODO

Cada vez se habla mas de humanizar la asistencia sanitaria pero ¢en qué consiste exactamente? Cuatro experta
sobre el asunto en una nueva edicion de Diadlogos Inidress

Aunque no es un concepto nuegya en 198 el Insalud publicd un plan al respegtéa humanizacién es una de las palabt
de moda en el entorno sanitario. Pero, ¢de qué hablamos exactamente cuando hablamos de humanizar la Sanid
pregunta cuya respuesta tiene multiples aristas.

EnesteSY(iAR2S ! YyR2YyA [2NByl 25 LINBaAaARSYy:GS RSt C2NR 94&LJ :
implicacién de toda la estructura sanitaria. Si no se trabaja en toda la estructura, para que el médico tenga el
suficiente, esmuP 2 YLI A OF R2 ¢ ®

La humanizacion no pasa por animar a los profesionales a ser antalbjesque se da por hecho en el trato con otr
personas sino por introducir cambios organizativos que permitan efectivamente un trato por humano.

Es por ello que los pfesionales requieren manejar una serie de competencias emocionales, que a dia de hoy brillan
' dzZA Sy OAt Sy tF LN} OGAOF G2d3FfARIFIR RS fFa OF NNBN}a &d¢
también la emocional, la dlldzNJ € = €1 @20 OA2ylf @& I SALANRGdzZ ¢ D
SYiNByt yR2a4S Sy aAavdzZ I OAsy RS &aAlddz OrAzySa | tl a | dzS

Todo médico puede enfrentarse en una ocasion a una parada cardiorres@rataruna familia a la que debe comunicar
muerte de un paciente; pero para la primera esta preparado, para las segunda no.

PONENCIA
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80. - Curso sobre Desnutricion Relacionada ¢ on la Enfermedad (DRE)
27de junio de 2017

Organizado por la Escuela Madrilefia de Saithrimacién a pacientes y cuida@s, clave en el abordaje dedasnutricién

La maxima repetida durante el Aula de Salud sobre DRE celebrada en Medsito lad F 2 NI OAsy S
relacionada con la enfermedad (DRE) para pacientes y familiares, pero también para los profesionales&anitarios

Particip6 como ponente el Dr. José Luis Baquero, en representacion del Foro Espafiol de Pacientes, juntdarepjdsaye
gerente de la Alianza General de Pacientes; ambos en representacion de los pacientes.

Alianza
Generals
Pacientes

DESNUTRICION

ESCUELA RELACIONADA CON LA HOSPITALIZACION

MADRILENA
SALUD®

27 de Junio de 2017

Dr. Jose Luls Baquero Ubada
Vicepresidente y coord inador cientifico del Fom Espanol de Pacientes,
Asesol clentfio de la Asocackon Espanola de Trasplantados,

Ii . YA
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81. - Grupo de Trabajo Foro de la Profesion Médica de Espafa
29de junio de 2017

No solo por las amenazas sino, sotwdo, por los enormes beneficios qaporta esta relacion a las personas gahjunto
de la sociedad, que podriastar en peligro, el Foro de la Profesigdica de Espafia, en la reunién defsamblea Genera
del dia 15 de juni@016, aprob6 por unanimidad fecesidad de promover l&lacién médicepaciente como PATRIMONIO
CULTURAL INMAREAL DE LA HUMANIDAD.

El documentopreparadoquiere fijar las bases plantear un punto de partida para esargo pero interesante proceso qu
nosgustaria compartir con la sociedad ganeral, con las instituciones publicasgbre tao y como no poda ser de otra
manera, con los propios pacientes, qggan nuestra razon de ser médicos.

Promovido por el Foro de la Profesion Médican el respaldo de las organizaciones de pacientes:
w Alianza General de Pacientes
w Foro Espafiol de Pacientes
w Plataforma deOrganizaciones de Pacientes

Autores.Grupo de Trabajo sobre Relacion MédRaciente como Patrimonio Cultural:
José Luis Baquero Ubeda (Foro Espafiol de Pacientes)

Alejandro Callizo Silvestre

Fernando Carballo Alvarez

Alvaro Cerame del Campo

Victor Expésit Duque

Maria Galvez Sierra (Plataforma de Organizaciones de Pacientes)

Miguel Angel Garcia Pérez

Juan Carlos Hernandez Clemente
Luis Angel Oteo Ochoa

Juan José Rodriguez Sendin
Serafin Romero Agiiit

Antonio Pifias Mesa

Juan Antonio Vargas Nunez
Patricio Matinez Jiménez
Rafael Matesanz Acedos

geEeE A" AAAAEC EAEEEEE
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82. - Medicina Personalizada de Precision
30de junio de 2017

Con la finalizacion del Proyecto Genoma Humano, muchos anticiparon que a medio plazo las enfermedades
diagnosticarse y tratarsge forma individualizada. Ya no abordariamos las patologias en funcién de los sintomas, pue
ASNNIFY2a OF LI OSa RS FLX AOFNI RAFSNSByGSa GSNrLAIFA &aS3g
Sadt FljdzNé Sy TF@edividn. RS YSRAOAYLlF RS

Antes de aplicar la medicina personalizada de forma rutinaria en la practica clinica, necesitamos contar con las herr:
de investigacion adecuadas, lo que en su conjunto se denomina medicina de precision. En otras palabras, estamo
cambio de paradigma en ciencia y medicina: necesitamos integrar informacion clinica y molecular para entender I
biologicas de cada enfermedad. S6lo asi podremos diagnosticar y tratar cada patologia de forma individual.

Reunién organizada por Rundacion Roche.

Representando al FEP acudié Jose Luis Baquero, coordinador cientifico.

Jornada de actualizacion sobre
Medicina Personalizada de Precision

Articipando of Rituro
Acelerando los cambilos

¥

,fx InstitutoRoche ".:.

= "".lr
'\1“& k

l‘ :
+x InstitutoRoghs
{
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83. - Educacion Médica centrada en el Paciente
3de julio de 2017

Reunién anual organizador Fundacion Lilly con el fin de generar un debate de discusion con los profesionales de
en cuanto al papel central del paciente.

El progreso del conocimiento médico ha sido uno de los hechos mas relevante de la histohardadaad. Sinmbrago,
y a pesar del enorme progreso cientifico, restan numerosos problemasssilver, lo que obliga a focalizar los esfuerzos
en la lucha frente a la enfermedad, en la organizastmitaria, la utilizacion eficiente de recursos o la busqueda de la
evidencia cientifica a la hora de tom@ecisiones. Esta deriva ha generado un abandono de la dimensidn personal y
trascendente del ejerciciprofesional de la medicina en torno al paciente. Y tanto los propios enfermos como los
profesionales, yaun mas adl, la sociedad en su conjunto, conscientes de estas carencias, han vuelto la vista hacia u
concepto mas expresivo que se ha venido a llamar la Medicina Centrada en el Paciente (M@&3 de la integracion de
los aspectos cientificos y humanos derej@o profesional.

Pero si defendemos una medicina centrada en el paciente, ¢,cémo enfocamos la formacién dehédiomcentrandola
en el paciente?, ¢ qué debemos hacer en los nuevos cursi;ules precisimcorporar competencias que no se han venid
considerando hasta ahora? La Educacion Méckcarada en el paciente es un reto. Significa tefiir el modelo con una
ensefianza humanista, completas contenidos con aquellos que son propios del humanismo médico y definir, adquir
evaluar laabilidaces que son propias del mismo. Es necesario hacer competentes a los futuros médioessegue
hasta ahora no siempre han sido habituales en los contenidos curriculares.

Acudié a la reunion Jose Luis Baquero, como coordinador cientifico del FEP.
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84. - Encuentro expertos: Gestion de los biosimilares en Extremadura
4 de julio de 2017

Reunién organizada por DiarioFarma en Mérida.

Profesionales médicos de Extremadura, la Administracién regional, pacientes y la industria farmaoéstiaeran que la
formacidn del personal sanitario sobre los medicamentos biosimilares es una de las principales claves para el desa
este tipo de farmacos en el sistema sanitario extremefio de modo que se incorporen a la practica clinica dgria con
conocimiento del facultativo y obtengan la confianza de los usuarios en las nuevas terapias innovadoras.

Los biosimilares se presentan como una oportunidad por parte de la industria farmacéutica argumentando como ve
una mayor accesibilidad paltas pacientes y el aumento de la competencia del sector farmacéutico, ofreciendo mejor:
cuanto a los precios de compra. Sin embargo, esto choca con las dificultades que profesionales médicos pueden el
para entender el concepto biosimilar, lagéntidumbres que ello conlleva y, por tanto, trasladar a los pacientes las
cualidades de este tipo de medicamentos.

El presidente del Foro Espafiol de Pacientes, Andoni Lorenzo, acudio al encuentro en representacion de los usuaric
sistema sanitario ’lamando igualmente informacion para éstos, asi como una regulacion en lo relacionado con los
biosimilares, el canal de distribucion, aspectos financieros de su introduccion, etcétera, pero que sea igualitaria enti
comunidades auténomas. Lorenzo pusoceld en las diferencias de equidad que se pueden observar en distintas
comunidades auténomas y llamé a una mayor coordinacion del Consejo Interterritorial.
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85. - Presentacion del Plan de Seguridad del Profesional Sanitario
5de julio de 2017

Accionpromovida conjuntamente por el Ministerio de Interior y el Ministerio de SaniSadyiciosSociales e
Igualdad, para la presentacién a medios y organizaciones relacionadas del Plan de Seguridad de los
Profesionales Sanitarios, que partiendo de la Organizacién de Médicos Colegiados (OMC), se extendio &
de profesionales.

El minisro del Interior, Juan Ignacio Zoido, ha presentado hoy junto a la ministra de Sanidad, Servicios St
Igualdad, Dolors Monserrat, la Instruccion 3/2017 de la Secretaria de Estado de Seguridad del Estado sc
medidas policiales a adoptar frente aregjones a profesionales de la salud, dando respuesta asi al compra
contraido recientemente por Zoido con los representantes de la Organizacion Médica Colegial y con los
representantes del Observatorio nacional de Agresiones a Médicos.

Ambos ministens handestacado que a través de esta instruccion se pone en marcha un Protocolo de
actuacion de las Fuerzas y Cuerpos de Seguridad del Estado que, por primera vez, contempla la figura c
“Interlocutor Policial Territorial Sanitario”, expertos designaposla Policia Nacional y la Guardia Civil, que
constituyen como cauce de comunicacion entre los cuerpos policiales y los responsables del centro sanit
encargado de coordinar, desarrollar, y ejecutar las actuaciones relacionadas con cualquiestarzaif de
violencia o intimidacién a personal sanitario en el ambito territorial que les sea propio.

AcudioJose Luis Baquesm representacion del FEP, corioepresidente.

espanol de pacientes -.
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86. - Consejo asesor de BIOSIM
5de julio de 2017

BioSim, Asociacion Espafiola de Biosimilares, es una organizacién sin animo de lucro cuya voluntad es ¢
representar a todas las compafiias farmacéuticas estalale@n Espafia que investigan, desarrollan, fabricat
y/o comercializan medicamentos biosimilares.

Se trata de una nueva institucion, independiente de otras asociaciones empresariales del sector, y cuya |
fundamental es integrar, aunar y sumar esfueren beneficio de sus miembros, asi como del conjunto del
sector farmacéutico y la sociedad.

AcudioJose Luis Baquesm representacion del FEP, corioepresidente.

& BioSim

ACTA DE LA REUNION DEL CONSEJO ASESOR
DE BIOSIM

« Fecha: 5 de juio de 2017
* Lugar: Seck do BicSim, Cf Condesa de Venadito, rOL, Madid,
* Horarlo: 16:00- 18:00 haras

tes:
o Presidente de BloSim: Joacquin Rodngo
o Vicepresidente de BioSim: José Eduardo Goneder
o Secretario de BioSim : Javier Aha
o Vocal de BioSim : Pdom Isabel Paiomo
o Dwectora Gereral de BioSm: Regnz Meguz
o Coardinadora técnica de BioSim: Mariz Eugenia Mosgera
o Coordinadora del Observatorio de BioSim: #ns Alcn
o Coordinadora de Proyectos de BioSim: lsabed dd Rio
Secretaria tibcnica del Consejo Asesor de BioSim: Manuel
Cavaa
Secretaria técnica del Consejo Asesor de BloSim: & antxa
Vallas
Memiros del Consejo Asesor:

*  Jost Lus Andreu, Presdene o2 |z Sonedad Espafida de
Reumnatologa (SER).

+ Lus Amaro, Seoetano Ganeral dd Corseio General de Cdegos
Oficiales daFarmaciutices (CGCOF).

« Cristing Avercly’o, Presidenta de la Sooedad Espafida de
Farnacologia Clirica (SEFC),

= Jost Lus Baqueno, Vicepresidents od Foro Espaid de
Pacentes (FER),

*  Famardo Carbalo, Presidente de Fedkraddn de Ascoaciones
Ciantificn Médicas Espaficlas (FACME)

*  Javer Gisoert, Pescene od Grupo Espafid de Trabajo de
Enfermedad de Crohn y Coltis Ucerosa (GETECU).

« Jegs Gomee, Fresidente dela Sodedad Espafida de
Famacutions de Aterddn Camunitania (SEFAC).

. Nmor Hdhigo, Profesor Titular dala Unversidad de Castilla la
Marcha,

© o o
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87 - Importancia de la nutriciébn en pacientes con enfermedad crénica
11de julio de 2017

Acudi6 a la reunién Jose Luis Baquero, como coordinador cientifico del FEP y experto en la materia.

Hay una gran diversidad de pacientes con patologia crénica, en ellos principalmente, la alimentacion y nutricién adc
una gran importaqia, para que dentro de la patologia con la que cursen, mantengan una adecuada calidad de vida,
como paliar su sintomatologia y prevenir complicaciones consecuentes de la malnutricién.

Gracias al conocimiento cientifico de la nutricion, la dietéBegpueden elaborar dietas para estos pacientes, que
cumplan los objetivos marcados anteriormente digto-terapia, seria la parte de la dietética que estudia las dietas
terapéuticas.

El adulto ya ha completado las fases de crecimiento, por lo quenserdidicion tendera a reponer las pérdidas habidas
diariamente teniendo en cuenta el trabajo y actividad que realice.

Las necesidades en cuanto a energia y nutrientes estan determinadas por variables individuales como son: edad, s
peso y actividd fisica que desarrolla cada persona.

Lo importante es mantener un peso adecuado a la edad y constitucion fisica.

L S 9X

DESAYUNO DE TRABAJO:
“IMPORTANCIA DE LA NUTRICION EN PACIENTES
CON ENFERMEDADES CRONICAS™

MARTES 11 D de X
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88. - Decalogo sobre la Responsabilidad Social y Sociosanitaria (RSS)
12de julio de 2017

El FEP ha respaldado el decélogo promovido por INIDRESS de responsabilidad sociosanitaria.

La responsabilidad socias @na disciplina amplia, del &mbito dedeonomia y las ciencias sociales. Su uso, cada vez
extendido ydemandado por la sociedad, abarca multiples aspectos y ambitastdacion. La Comision Europeal la defi
O02Y2 afl NXBdelds gniptesaA fLIR2RIB Ridza AYLI OlG2a Sy LEINT &2 QUSRINR
responsabilidad social, las empresadsben aplicar, en estrecha colaboracion con las partes interesamhagroceso
destinado a integrar las preocupaciones sociamsdioambientalesy éticas, el respeto de los derechos humangdas
preocupaciones de los consumidores en sus operaciBMédLINS & F NA | f Sa & adz SadNF G§S3A

DECALOGO

FRINCIPNS Y COMPROMESOS PARA
DESARROLLAR LA RESPONSASILIOND S0CIAL
ENEL SISTEMA NACIONAL CE SALUD YENEL
E5PA00 SOOI OSANITARIO

foro espanol de paclentes -.
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89. -Candidatura de la Relacién Médico - Paciente como patrimonio Cultural
12de julio de 2017

El Foro de la Profesion Médica (FPME) ha hecho publico el documento que fija las bases del procedimiento forn
solicitud para que la relacion médipaciente sa reconocida como Patrimonio Cultural Inmaterial de la Humanidad
salvaguardar por la (Unesco).

La iniciativa fue presentada, en nombre del Foro de la Profesién Médica, por su presidente, Dr. Serafin Romero;
Dr. Patricio Martinez, presidente dear de CESM y coordinador del proyecto; y por el Dr. Miguel Angel Garcia,
secretario de Estudios Profesionales de CESM. También estuvieron en la presentacion los distintos representan
organizaciones que componen el FPME.

El documento, elaboradpor un Grupo de Expertos en el seno del FPME, plantea el punto de partida del proceso
seguir para alcanzar ese reconocimiento de la Unesco con la voluntad de hacer participe del mismo a la sociede
instituciones publicas y, sobre todo, a los patés. En este sentido, ya cuentan con el respaldo de las principales
asociaciones que les representan: Alianza General de Pacientes; Foro Espafiol de Pacientes; y Plataforma de
Organizaciones de Pacientes.

Como encargado del FEP en el grupo de trabaja, ste Luis Baquero, vicepresidente y coordinador cientifico.

DR AMGUEL ANGEL CARCIA
S s Eites Fivt ooty de £ 0T
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90. - Observatorio de la Salud
13de julio de 2017

El progreso y bienestar de la ciudadania no son posibles sin la proteccién de la salud, y ésta sesgsiigagor la
aplicacién de las diversas terapias entre las que se incluyen los productos farmacéuticos, que facilitan la preven
la progresién de las enfermedades, su erradicacién o la mitigacién del dafio.

Un sector de enorme trascendencia deetsonomia es dedicado al producto farmacéutico que participa en la mejori
del estado de salud del ciudadano que se ha producido en las Ultimas décadas, e influye directamente en la mej
nivel socioeconomico, la introduccion de la innovacion y el eka.

Jose Luis Baquero y Santiago Alfonso coordinan el grupo de trabajo referido a las relaciones con los pacientes;
Jose Luis Baquero participa también en el grupo de eficacia y eficiencia.

: L J
azlerta Reuniéndel Observatorio de la salud:

Fundacién Mejora del Acceso a la Innovacion

14:00 - 14.15 h: Recepcion de los participantes
14:15-15:30 h: Buffet Lunch

15:30-16:30 h: Presentacion de la Fundacion

Observatorio de la salud

16:30-17:30 h: Plan de trabajo Observatorio
Cierre

Can b participacidn de:

13 de julio de 2017 en Casa Club (cane Pinar 17, 28008, Madrid

Coordina: fundacion®azierta.eu

GRUPO TRABAJ!
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91. - Acuerdo marco de Colaboracion FEP - Farmaindustria
19de julio de 2017

El Foro Espafiol de Pacientes y Farmaindustria trabajaran por la formacion y la transparencia

Ambas entidadea través de sus presidentelesus Acebillo, Presidente de FarmaindustAadoni Lorenzo,
Presidente del Fo Espafiol de Pacientdgman un convenio que contribuird a reforzar la educacion en el cuidado «
la salud y la participacion de los pacientes en la sanidad

Colaborar en el ambito de la educacion y formacion de pacientes en todo lo que tenga que sersatud y en
particular con lo relacionado con el medicamento, como el uso responsable y la adherencia terapéutica, la segul
paciente y la participacion en ensayos clinicos. Estos son los principales objetivos del convenio de colaboraaion
firmado hoy el Foro Espafiol de Pacientes y Farmaindustria.

Ambas entidades acuerdan también fomentar el movimiento asociativo como parte activa en los foros de decisi¢
discusién donde el paciente y la atencién sanitaria que éste recibe sean pratagomncipal.

El convenio se inscribe en la apuesta de la industria farmacéutica por fomentar el protagonismo de los pacientes
cuidado de su salud a través del conocimiento y su involucracién en las politicas sanitarias, y todo esto al ampai
compromiso con la transparencia y el respeto a las normas deontoldgicas que con respecto a la relacion entre
laboratorios y pacientes prevé el Cédigo de Buenas Practicas de la Industria Farmacéutica.

En representacion del FEP acudieron Andoni Lorenzol lissB8aquero y Mercedes Maderuelo.

e
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92. -Comité de Pacientes INIDRESS
13de julio de 2017

Desde su creacion el 29 de mayo de 2644 masde quince agrupaciones de pacientes se han incorporado al comi
asesor de pacientes del Instituto de Innovacion y Desarrollo de la Responsabilidad Social Soci¢sadiess. El
o6rgano depende del area de Atencidn sociosanitaria global del Instituto, coordinada por Jesus Sanchez Martos.

El acto de constitucion del comité havo lugar en Madrid y ha contado con la presencia de representantes de la
Asociacion de Gekos de Madrid (ACM), la Asociacion Espafiola de Trasplantados (AET); la Asociacion Linfoma,
Mieloma y Leucemia (AEAL); la Asociacion de Fibromialgia de Villarrobledo (Afibrovi), la Confederacion Espafiol
Asociaciones de Familiares de personas con Mahey otras demencias (Ceafa), la Confederacién Espafiola de
Asociaciones de Familiares y Personas con Enfermedad Mental (Feafes), la Federacion Espafiola Contra el Céar
Mama (Fecma), la Federacion Espafiola para la Lucha contra la Esclerosis (#algph; la Federacion Espafiola de
Donantes de Sangre (Fedsang), la Federacion Nacional de Enfermos Trasplantados Hepaticos (Fneth), el Foro
Pacientes (FEP), el Grupo Espafiol de Pacientes con Cancer (Gepac); e Ictus Asociacion Madrilefia (ICAM).

También forman parte del comité la Coalicion de Ciudadanos con Enfermedades Cronicas (Opimec), la Federac
Espafiola de Enfermedades Raras (Feder), la Federacion Espafiola de Parkinson (FEP) y la Federacion Nacion:
Asociaciones de Enfermedades Regpiias (Fenaer).

Fotografia de archiva

En representacion del FEP , hoy acude Jose Luis Baquero como vicepresidente

) espanol de pacientes --
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93. -Encuentro con la secretaria de Sanidad y Consu mo del PSOE
19de julio de 2017

Maria Luisa Carcedo, es el que liderara la Sanidad.

Senadora asturiana, Carcedo (San Martin del Rey Aurelio, 1953) es licenciada en Medicina y Cirugia por la Uni\
de Oviedo y trabaja como médica de AtémcPrimaria en el Servicio de Salud del Principado de Asturias (Sespa).
a la politica desde muy joven, fue directora regional de Salud Publica y consejera de Medio Ambiente y Urbanist
comunidad.

A nivel nacional, fue diputada en el Congrpso Asturias desde 2004, y llego a presidir la Agencia Estatal de Evalu
de Politicas Publicas y Calidad de Servicios (Aeval) entre 2008 y 2011. En la Gltima legislatura fue nombrada Se¢
vicepresidenta segunda de la Comision de Sanidad.

Dentrodel partido, el nombre de Carcedo ha estado en los Ultimos afios muy ligado al de Pedro Sanchez. Fue st
de Bienestar Social de la Comision Ejecutiva Federal entre 2014 y 2016 y formd parte del equipo designado po
entonces lider del PSOE parajaoeiar la formacion de un Gobierno con el apoyo de otros partidos politicos tras las
elecciones general de diciembre de 2015.

Nos centramos en 2 importantes asuntos:
1 Adaptacién del modelo sanitario hacia la cronicidad
1 Equidad en la atencién sanitaria, ¢t€mdonos como ejemplo en la salud mental

En representacién del FEP acudieron Andoni Lorenzo y Jose Luis Baquero

REUNION
LIDERAZGO
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94. -Incorporacion en la Alianza masnutridos
21de julio de 2017

La Alianza masnutridos tiene por objetivo lograr el abordaje multidisciplinar de la de&utetacionada con la
enfermedad y la implantacion del cribado en los diferentes niveles asistenciales.

Actualmente esta formada por la Sociedad Espafiola de Nutricion Enteral y Parenteral (SENPE), la Alianza Gent
Pacientes, el Foro Espafiol de Patgs, el Consejo General de Colegios Oficiales de Farmacéuticos, el Consejo Gt
de Enfermeria, la Alianza General de Pacientes, la Sociedad Espafiola de Medicina de Familia y Comunitaria (st
Sociedad Espafiola de Médicos de Atencion PrimarMESEBEN), la Sociedad Espafiola de Endocrinologia y Nutric
(SEEN), la Sociedad Espafiola de Geriatria y Gerontologia, la Sociedad Espafiola de Gastroenterologia, Hepato
Nutricion Pediatrica (SEGHNP), Sociedad Espafiola de Oncologia Radioterapic&(BEO&R] Espafiola de Medicina
Interna (SEMI), la Sociedad Espafiola de Anestesiologia, Reanimacion y Terapéutica del Dolor (SEDAR), la Aso
Espafiola de Cirujanos (AEC), la Asociacion Espaiiola de Hosteleria Hospitalaria (AEHH) y el Grupo Espafiol de
Rehabilitacion Multimodal (GERM).

Asimismo pretende conseguir iniciativas regionales que incluyan actuaciones contra desnutricién y contemplen ¢
cribado.

' Alianza S
SENPE E!-B nutrides F

mi
SEOR
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ACUERDO

GRUPO TRABAJ!

LIDERAZGO

espanol de pacientes --l
-] | | |




. foro espafiol de pacientes

MEMORIA ANUAL FEP 201 7

95. - Libro Blanco de los Medicam entos Biosimilares
30de julio de 2017

El FEP se ocupa de escribir el capifulb: a¢ha! 59 59/ L{ LCOMO® MODERGEN!LARBALACIGON
PACIENTEON EL PROFESIONAL SANITARKD¥IMSTRACION, ANTE LA DISYURMYAGIGBIOSIMILAR

La Fmdacion Gaspar Cadad editadoela [ A N2 . fFy0O2 RS 24 aSRAOFIYSyiza
(23aGSYAOAE ARIRE

La primera vez que se publicé este Libro blanco de los Medicamentos Biosimilares en Espafia, fue en el afio 20:
la cantidad y reevancia de muchos de los aprobados en estos ultimos tres afios, ha hecho que se decida hacer le
actualizacion 2017 que acaba de publicarse, y que precisamente arranca con el capitulo de los nuevos medican
biosimilares disponibles ya que han constityidomo dicen los autores, una verdadera revolucion en diferentes are
de la terapéutica.

LIBRO BLANCO DE
LOS MEDICAMENTOS
BIOSIMILARES EN

ESPA“A LA "TOMA DE DECISIONES COMPARTIDAS™

- e COMO MODELO EN LA RELACION DEL PACIENTE
Innovacion y

Sostenibilidad

CON EL PROTESIONAL SANITARIO Y LA
ADMINISTRACION, ANTE LA DISYUNTIVA
HIOLOGICO- IOSIMILAR
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96. - Plan Regional de Innovaciéon en Sanidad de la Comunidad de Madrid
31de julio de 2017

La Consejeria de Sanidad establecera los criterios de planificacién sanitaria como base de todas las actuacione:
implantadasen nuestra Region en el ambito de la salud. Se efectuara el analisis de situacidon que permita mejora
actuaciones de nuestro sistema sanitario basadas en la racionalidad, en la distribucion de los recursos y en la et
de acceso de la poblacion &lmismos.

Responsable: Direccion General de Planificacion, Investigacion y Formacion.

Se le solicita al FEP que participe y corrija la propuesta, entre otras organizaciones.

Jose Luis Baquero como vicepresidente y coordinador cientifico es encargsdseguimiento.

Comunidad de Madrid

PLAN REGIONAL DE INNOVACION EN SANIDAD
DE LA COMUNIDAD DE MADRID

ACTUACIONES

DOCUMENTO DE TRABAJIO
(JuLio 2017)

GRUPO TRABAJ!
LIDERAZGO
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97. -Proyecto AFRONTAR referido a la Artritis Reumatoide
31de julio de 2017

La OMS define la salud como el estado de bierdgtico, psiquico y social. Sin embargo, desde la asociacion de
pacientes, Coordinadora Nacional de ArtrifienArtritis y el Foro Espafiol de Pacientes (FEP), se observa que el
tratamiento se dirige a combatir la afectacion fisica y apenas la emocisnalaf.

Una vez conocidas las situaciones que afectan negativamente a los pacientes con Artritis Reumatoide, fruto del
proyecto OPINAR, promovido por ConArtritis y el FEP, se ha puesto en marcha este afio el proyecto AfrontAR, ¢
participaran masle 100 pacientes y 30 reumatdlogos, que pretende mejorar el autocuidado del paciente, valoran
estrategias de afrontamiento:

Resolucién de problemas
Autocritica

Expresién emocional
Pensamiento desiderativo
Apoyo social
Reestructuraién cognitiva
Evitacion de problemas
Retirada social

ONor~LNE

El proyecto es avalado cientificamente por InMusc (Instituto de salud Musculoesquelética).

AFRONTAR LA AFECTACION EMOCIONAL
Y SOCIAL DEL PACIENTE
CON ARTRITIS REUMATOIDE (AR)

Aff’@nb@u@

\
a : J
——

INistituto de salud Musculoesquelética
inM
CERTINICADO

Bvaluado o proyects "AfrontAR” sobre b afectad én emoctonl y socal dd pacdanm
com arodts remsateide, promovide por el Foro Expatiol de Padestes (FEP) com b
coliborncidn de la Coordizadora Naconal de Arpéns (ConArons) y acnuaede EATE

E Pivast

» . .
nMusc Tl M Sendds Scena Salus 5L como sevemula téauca nMusc otorga m aval cendfice por el

protocsloy losprocedisdentosapormdos pare d demrrolie dd mendoza do proyecto,

Semporizan b meacs del respuide de lobtuse, m sl yasudo y al uw de w bpotyo scuspasedo
dd 110 oot & vl Ao dal Rt de Selvd Myzvicen eddeon” aa los docanegos refetdon
Al proyect o gadedo
Madd 10 ds spiastrede 2017
|
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s Lover Crvecns Ovoels
Ourgmon & Saamel 3
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98. - Reuniodn con la Consejeria de Sanidad de Madrid - DRE
23de agostoy 13 de septiembrele 2017

Reuniones promovida a peticion del FEP, para centrarnos en la problematioedgjalde la Desnutricion Relacionade
con la Enfermedad co@ésar Pascual Fernandeizector General de Coordinacion de la Asistencia Sanitagan
Lourdes Martinez, gerente de cuidados del SERMAS.

Se le ha mostrado la evidencia publicada en tal denttanto nacional como a nivel de Madrid, plantedndose la pue
en marcha de un Plan regional de abordaje.

La DESNUTRICION RELACIONADA CON LA ENFERMEDAD (DRE) es un grave problema sanitarig
existiendo evidencia:

*«  De T prevalencia atodos los niveles de atencidn sanitaria:
* 5% DRE en de la poblacion general,
* 11% DRE en mayores de 65 afios que acuden a Atencion Primaria.,
* 31% DRE en residencias geriatricas.
* 21% DRE en pacientes hospitalizados mayores de 65 aflos.
* 37% DRE en mayores de 70 afios.
* 45% DRE en mayores de 85 afios.

* Relacionado con P complicaciones, T morbilidades, T mortalidad,
J calidad de vida y P coste.

Doble estancia

Doble coste:

3 6.ADRE
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. foro espafiol de pacientes

99. -Las agencias de medicamentos y su papel en el fomento de la 1+D
14 de seiembrede 2017

El objetivo de esta jornadae dar a conocer el apoyo que ofrece la Oficina de apoyo a la innovacién y conocimien
sobre medicamentos de la AEMPS, conocer los primeros casos de interacciones que se estan produciendo en €
biotecnolégico y aportar informacién acerca de los progma puestos en marcha por los reguladores para acelerar
desarrollo de nuevas terapias y su acceso al mercado.

Jose Luis Baquero, coordinador cientifico del FEP fue ponente.
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100. -Reuniones con los grupos parlamentarios en apoyo del abordaje de la DRE
12, 19y 20de septiembrede 2017

Reuniones con los portavoces parlamentarios dédanision de Sanidad y Servicios Sociglessentandoles la Ry
proponiendo la propuesta de PNL para su abordaje:

1 Grupo PopularMariaTeresaAngulo Romero y equipo.
1  Grupo de Ciudadanos: Francisco Igea de Arisqueta y equipo.
1  Grupo del PSOE: Jesls Maria Fernandez y equipo.

Por=n

12 sep 2017

19 sep 2017 - P
@ CONGRESO detne

20 sep 2017 EBCludadanos

NG S S DEMOS

vernos

* Comisionde Sanidad
* PlenoCongreso

Regiztro de PML
i2zep 2017
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101. - Apoyo a la pregunta cursada al MSSSI desde CIUDADANOS sobre la DRE

22 de septiembrede 2017

t 2RNNF Y23a QAottASTAIOIANS GRASA AGoLONS ¢ | 1 5SaydziNAOAsy wStl
una alteracion de la composicion corporal de la persona producida por un déficit de nutrientes en el organismo,
pueda ser porque se disminuye la cantidad édeal de la ingesta, o aumentan el consumo de nutrientes por parte ¢
organismo o requerimientos del mismo por enfermedades presentes en el individuo. La desnutricion es muy hak
muchas enfermedades, pero en numerosas ocasiones, es un factor quoe iddramente a ella.

A dia de hoy, el Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad posee ya un documento que aborda la DR
propuestas y medidas concretas realizado por profesionales especialistas en diferentes ambitos, y de diferentes
territorios autonémicos, pero que esta pendiente de ser trasladado al Consejo Interterritorial del Sistema Nacion

Salud (ANEXO).

En relacién a lo anterior, se formula la siguiente preggataF-rancisco Igea Arisquetaiputado del Grupo

Parlamentario Cidadanos

¢,Cuéando presentara el documento marco para el abordaje de la desnutricién relacionada con la enfermedad (DI
SNS fruto del consenso de Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad y las CCAA para su aprobacion

Consejo Inteterritorial del SNS?
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102. -Apoyo y aval al Congreso de FEDE
23 de septiembrede 2017

Suprincipal objetivdfue construir un presente y un futuro mejor para todos y, en esta lisealaboréun programa
multidisciplinar con el que aportar la mejor actualizacién sobre todas aquellas realidades relevantes que nos afe
como pacientes.

Igualmente, también iibo un espacio dedicado a la formacion relacionada con la actividad asociativa, con el fin Ul
de segir contribuyendo a prestar el mayor apoyo a las personas con diabetes que, a dia de hoy, superan ya los
millones de afectados en nuestro pais.

Es por ello que, en cada mesa y en cada talterto con la participacion y coordinacion de profesionaldsnmentes en
sus respectivas materias, lo que sin duda os aportara un valor afiadido de calidad informativa y formativa.

PX E—

h&x f‘ le ot v —
L * f‘ s
ICONGRESO NACIONAL XCONGRES® NACIONAL
FEDERACION FSPANOLA DE DIABETES I\ ESMIMOLA BF staRRTER

4 )

s
o %

X e s
Ay I mEon = = - O

I= e CNIS O DEFENSOR
. \

redGDPS  PUEBLO

//smn.cm Ciberdem &QD
// Af

le pacientes -.

LIDERAZGO




. foro espafiol de pacientes

MEMORIA ANUAL FEP 201 7

103. - Abordaje de la DRE en Consejo Interterritorial
25 de septiembrede 2017
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Documento Marco para el Abordaje
de la Desnutricidon Relacionada con
ia Enfermedad (DRE) en ¢l SNS

{Plan de implementacion de la Estrategia para el
Abordaje de la Cromicidad en o SNS)

LIDERAZGO

il
i

——— - wte = C—— - —— o—
- — — — . — -

e meme et eme e+ . - o —

— — . — ] W —

Solicitud conjunta del Foro Espafiol de Pagisitde la Alianza General de Pacientes, cursada al MSSSI para la in
del Documento marco para el Abordaje de fia DRE en el SNS en proxima reunion del Consejo Interterritorial

Hubo respuesta favorable, en cuanto a que se camalth innecesario al ser ya considerado aprobado el document
consenso del abordaje (27 de octubre de 2017).
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104. -Encuentro en el MSSSI.
25 de septiembrede 2017

Una representacion del FEP encabezadaimtoni Lorenzo como presidente, son convocados para tratar el posible
pacto MSSSPacientes.

El respuesta del FEP es favorable, proponiendo sea con las 3 plataformas de mayor representatividad del momg
AGP. FEP y POP.

Queda el asunto alaesperade @ LJdzSa G XPO2y FANNI YyR24S LIRAGSNA2NNSyY
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105. -Debate sobre la ciberseguridad
26 de septiembrede 2017

Debate organizado por SANITARIA200D,2 4 NA Sa32a wodn RSt W FERueRIiNio erit &
representacion del FEP, Santiago Alfonso, vicepresidente y coordinador de relaciones institucionales.

Los etmas desarrollados fueron:

1. Responsabilidad del Médi®aciente

- Negligencias médicas de ayer y de hoy. ¢ Qué diferenaies h

- ¢Cbdmo debe de actuar el médico ante un caso de mala praxis relacionado con nuevas tecnologias?

- Con lallegada de las nuevas tecnologias y las redes sociales, ¢ se esta incentivando y aumentando los cas
negligencia médica?

- Relacion pacientenédico. ¢Hasta donde puede llegar la confianza entre ambos? ¢ Deberia de normalizarse |
conversaciones por Whatsapp o redes sociales entre ambos?

2. Formacion MIR y estudiantes

- ¢Se prepara al estudiante de Medicina para usar con responsabilidad I@snmealidades tecnolégicas?

- ¢Hasta qué punto el MIR y el estudiante en practicas puede recoger experiencias clinicas vividas durante s
residencia con el Smartphone?

3. El papel del Derecho

- ¢Se esta preparando el derecho sanitario para los nueentefs que acarrea este tipo de negligencias?

- ¢Cbmo debe de actuar el paciente si su médico violenta el secreto profesional a través de las nuevas tecnc
Es decir, el envio de fotografias o historial clinico.

- Derechos del médico. ¢ Como debe driacel profesional ante la difamacion del paciente en redes sociales?
- ¢Hasta donde llega el papel del hospital? ¢ Puede el hospital sancionar al sanitario en el caso de almacena
informacion delicada del paciente en su teléfono movil?

4. Ciberseguridadanitaria

- ¢Estan protegidos los datos correspondientes a los sistemas autondémicos de salud?

- ¢Cbdmo se protege un hospital ante un ataque informatico?

- ¢Hay algun tipo de prevencién por parte de la administracién a la hora de controlar el las coneanegicas
de los sanitarios? ¢,Se controla el volcado de informacion sensible de pacientes en la Dark Red?
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106. - Abordaje del dolor en Castilla -Ledn
28 de septiembrede 2017

Mesa redmda organizada por ServiMedia con el patrocinio de Griinenthal.

Los asistentes fueron:

Enrique Ortega; Responsable de la Unidad del Dolor de Valladolid. Hospital Rio Ortega.

Emilio Bronte Responsable de la Unidad del Dolor del Complejo Asistémoialsitario de Ledn.

Alejandro Vazquez. Portavoz Comision de Salud del PP.

Consolacion Pablos, Procuradora del grupo socialista

José Luis Diaz Villarig. Presidente Colegio de Médicos de Leén

Manuel Mitadiel. Portavoz Comision de SaledGiudadanos.

Tomas Toranzo. Presidente del Sindicato Médicos de Espafia.

Carmen Franganillo, Portavoz del Area de Salud de IU CYL.

Emilio Blanco, Vocal del comité técnico del dolor de CyL y promotor del grupo nacional de tratamiento di# d

SEMERGEN (Sociedad Espafiola de Médicos de Atencion Primaria) de Castilla y Ledn

10. Alfredo Escaja, Presidente Consejo de Colegios Profesionales de Diplomados en Enfermeria de Castilla 'y L

11. Carlos Trecefio Lobato Vicepresidente del Consejo dmyidslProfesionales de Farmacéuticos de Castilla y Lec

12. Juan Francisco Garrido Gil. Presidente de la Sociedad Espafiola de Médicos Generales y de Familia de Ce
Leén.

13. Javier Ares. Jefe en Gabinete de Psicologia Grupo Indalo Colegio ttgpsicé Valladolid.

14. Wdzl y v d2ireftdr kde/Asuntos Publicos y Comunicacion de Griinenthal

15. Jose Luis Baquero Ubeda, asesor cientifico de la asociacion espafiola de trasplantados y vicepresidente y
coordinador cientifico del foro espafiol de pacientes

16. Sonia Calje, redactora jefe de la agencia de noticias ICAL y especialista en temas sanitarios

CoNOOALNE
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107. - Jornadas sobre responsabilidad social de la farmacia
29 de septiembrede 2017

El Colegio de Farmacéuticos de la Regién y la UsggaMizola jornada 'Farmacia y responsabilidad social: La sanidg
mas cercana es la mas compraida’.

En este acto, que coincidabn el Dia Mundial del Farmacéutidatervinieron entre otros, Victor Meseguer, director d
la Catedra Internacional de Responsabilidad Social Corporativa de la UCAM; José Luis Mendoza, presidente de
Jesus Agjlar, presidente del Consejo General de Colegios Oficiales de Farmacéuticos de Espafia, y el consejero
Manuel VillegasAsi como representacion de pacientes a través del EEBonsejo de la Transparencia y la Unién
Murciana de Hospitales, emrotras organizaciones.

Como representantéel ForoEspafiobe Pacientesacudio Jose Luis Baquero.
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108. - Adhesion del Foro de Pacientes de la Region de Murcia al FEP
29 de septiembrede 2017

La Asociacion Murciana de Consumidores y Usuarios @@UIB, junto con la Federacion Alcer Murgiatras
entidades, la constitucién del Foro de Pacientes de la Region de Mameika denominacion de Foro de Paciente!
de la region de Murcia (en adelante FOPARM)p nuevo foro autonémico se integra en ePFE

A la firma de este compromiso se sumo la Federacién Regional Murciana de Asociaciones de Diabéticos.

Asi mismo, este acto contd con la presencia de José Luis Baquero Ubeda, Vicepresidente del Foro Esparfio
Pacientes, que mostré su apoyo a la puestanarcha de este proyecto en la Regién de Murcia.

La Asociacion Espafiola Contra el Cancer y la Federacion Espafiolas de Enfermedades Raras, ambas de la
Murcia, también han manifestado su compromiso de adherirse a este Foro.

Los principales olgtivos que persigue son la defensa de los derechos de los pacientes de la Regién de Murcii
promocioén de la salud, la prevencion de la enfermedad y la mejora de sus condiciones sociales.

Este Foro pretende a su vez representar a los usuarios de @Ba8anite las Administraciones Publicas, a través
los diversos Consejos de Salud, u otros organismos, ademas de los habilitados para la defensa de los legitir
intereses de los ciudadanos,

Para el Presidente de la organizacion, Roberto Barceld Vivancas[ | O2y a i A i dzOAsy RSt
de Murcia, va a contribuir a dar consistencia a este instrumento que, bien utilizado, servira para homogeniza
avanzar, de forma solidaria, en la defensa en el conjunto del Estado espafiol, derkesemtgue nos asisten, asi
como a armonizar un colectivo tan sensible como éste, tan vulnerable a las politicas que los gobiernos desa
en un ambito excesivamente decisivo e importante en nuestras vidas como es la salud y, por extension, la n
dzy A BSNELF f AT OAsy RS 1 &l yARIFIRéO®
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109. - Aval del FEP al Proyecto PROGRESAR
2deoctubrede 2017.

En el tratamiento de la artritis reumatoide (AR) se considera necesario avamiatdeedicina personalizada e identific
la terapia mas adecuada para cada paciente.

Ademas de un diagnéstico precoz, se hace preciso identificar a aquellos pacientes que posiblemente desarrolli
enfermedad grave y rapidamente destructiva. Es psta razén que se considera necesario identificar los factc
relacionados con el mal pronéstico de la AR.

En tal sentido, con la colaboracion de BMS, avalado cientificamente por InMusc y respaldado por su interés s
ConArtritis y el Foro Espafide Pacientes, se ha puesto en marcha este proyecto ProgresAR, cuyo objetivo es ident
evidencia publicada sobre los factores de mal pronéstico en la AR vy ratificar entre clinicos espafioles, dicha rela
empleo de los mismos en la practidénica rutinaria.

Se ha publicado en:

w Ciencia y Evidencia. Mufioz S, Carmona L, Otén T, Lujan S, Royo A, Baquero JL y grupo de trabajo. INF
ESTUDIO DELPHI PARA DETERMINAR EL GRADO DE ACUERDO EN LA IMPORTANCIA DE LOS FACTO
CON EL MAPRONOSTICO. PROYECTO PROGRESAR. Ciencia y Evidenci8 1BS$N/2174Sep 2017-83

XLIII Congreso Nacional de la Sociedad Espafiola de Reumatologia, BABaie28ayo de 2017.

Congreso Europeo de Reumatologia (EULAR). Maddd jutio 2017.

Congreso Americano de Reumatologia 2017 ACR/ARHP Annual Meeting, Noveni2éxiZ. San Diego, California.
Congreso Madrilefio de reumatologia, 30 flodic 2017

Publicacién en Clinical Rheumatology (pendeinte)
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110. - Plan Madrilefio de abordaje de la DRE
6 deoctubrede 2017.

Presentacion y discusiéon de la DRE a la direccién de Humanizacion de la Comunidad deMeasjsi@sentacion de ls
Alianza masutridos.

ABORDAJE DEL RIESGO DE
DESNUTRICION Y
DESNUTRICION
ESTABLECIDA

PLANESTRATEGICO DE ENDOCRINCLOGIA Y NUTRICION

REUNION
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111. - Plataforma europea de Dolor
8 deoctubrede 2017.

Asociacion Espafiola de Pacientes con Dolor Neuropatico, Neuralgia del Trigémino y Disfuncionedeud presente
en la reunion SIP 2017 celebrada en Bruselas en Octubre @0t expertos en la materia y en representacion del F
asistiendo Maria Herta Ruiz (Presidenta de AERAM).

En este debate de discusiécton representantes internacionales de entidades internacionales sobre el daftet una de
ellas expuso su punto de vista y sus problemas particulares de acuerdo a su pais de origen.

Sobrelas necesidades de cada pais en materia del Dolor. Nuestra entidad revel6 la falta de recursos y las dificul
acceso a tratamientos que en muchas ocasiones sufren los pacientes afectados por Dolor en Espania.

Asi pues, comentamos que en nuestra @aoidon también hay personas qy@or no haber podido acceder al tratamient
gue le habia prescrito su médicpor ejemplo, un neuroestimulador hay personas que se encuentran al limi
comenten suicidios. Una situacion que se puede evitar. El accestamientos es un verdadero problema en algun
Comunidades de nuestro pais. Situaciones que deben dejar de ser un tabu. Y, darse a conocer.

Otros representantes de otros paises como Holanda 6 Alemania concretaron que elevaran una propuesta cor
Patamento Europeo para conseguir transmitir que sufrir dolor crénico es en si mismo es una cruel enfermedad.

le pacientes -.
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112. - Ordenacion de la atencion farmacéutica en Madrid
10deoctubrede 2017.

El FEP participa haciendo comentarios al plan de la Comunidsiddied a la ordenacién de la atencion farmacéutica
centros sociosanitarios, en pro de preservar la calidad asistencial.

ADQUISICIGN

. CONSULTA FARMACEUTICA
CUSTODIA | FORMACION ,
ALMACENAMIENTO DlSPENS_A(,_lON EN USO RACIONAL SEGUIMIENTO
CONSERVACION ' DEL TRATAMIENTO

de materias primas, | FORMULACION | EDLICACION SANITARIA | FARMACOLOGICO

: ew«muwﬁ IAGISTRAL
farmacéuticas y productas ' ' ;
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L J \ J
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113. - Reunidén Alianza masnutridos
10deoctubrede 2017.

Reunién establecida con el objetivo deisar llos proyectos llevados a cabo y discutir las acciones futuras.
Asistentes:

() SENPE: Julia Alvarez, Cristina de la Cuerda y Miguel Le6n

Alianza: Marta Estévez y Jorge Hinojosa (Alianza General de Pacientes), Jose Luis Baquero (FEF
Megia y Agilino Garcia (Consejo de Farmacia), Julia Alvarez (SEEN), Enriqueta Roméan y Ros:
(SEGHNP), M2 Luisa Lépez (SEMERGEN), Elena Polentinos (semFYC), Rosa Lopez (SEGG) y M2 A
(SEOR)

Abbott: Ramén Taix y Tania Rodriguez

Fundacion Abbott: An®janguren

Ketchum: José Ramdén Caso, Montse Escudero, Lara Vilarifio y Nereida Garcia

Excusan su ausencia:

SENPE: Abelardo Garcia de Lorenzo y Rosa Burgos

Alianza: Mari Lourdes de Torres (Consejo Enfermeria), Juana Carretero (SEMI) y Susana de Juan (Si

geeeee
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114. - Acuerdo marco FEP -BIOSIM
16deoctubrede 2017.

Biosim y el Foro Espafiol de Pacientes inician un modelo de colaboracién orientado a mejorar el conocimient
medicamentos biosimilares

El Foro Espafiol de Pacientes (FER)Asociacion Espafiola de Biosimilares (Biosim) han suscrito un Convenio
de colaboracién con el que se establece un modelo de cooperacién de caracter permanente, y orientado a m
informacion sobre los medicamentos biosimilares dirigida aplsientes. Este acuerdo se deriva de la reciel
incorporacion del Foro Espafiol de Pacientes al Consejo Asesor de Biosim, ambito en el que también
profesionales y asociaciones cientificas y sanitarias colaboran con la Asociacion para merecigliento y la
implantacion de los medicamentos biosimilares en las decisiones asistenciales en beneficio del paciente.

El convenio ha sido suscrito por Andoni Lorenzo, presidente del FEP, y por Joaquin Rodrigo, presidente de I
FEP ya formaba p& del Consejo Asesor de Biosim, por lo que este acuerdo consolida y concreta la colabc
entre ambas organizaciones, y establece un modelo de relacion orientado a la generacion de actuaciones es
para los pacientes espafioles.

El Foro Espafidle Pacientes (FEP) y la Asociacion Espafiola de Biosimilares (Biosim) han suscrito un Conver
de colaboracion con el que se establece un modelo de cooperacién de caracter permanente, y orientado a m
informacion sobre los medicamentos biodemes dirigida a los pacientes. Este acuerdo se deriva de la rec
incorporacion del Foro Espafiol de Pacientes al Consejo Asesor de Biosim, ambito en el que también
profesionales y asociaciones cientificas y sanitarias colaboran con la Asogiaa mejorar el conocimiento y li
implantacion de los medicamentos biosimilares en las decisiones asistenciales en beneficio del paciente.

El convenio ha sido suscrito por Andoni Lorenzo, presidente del FEP, y por Joaquin Rodrigo, presidente da [
FEP ya formaba parte del Consejo Asesor de Biosim, por lo que este acuerdo consolida y concreta la col:
entre ambas organizaciones, y establece un modelo de relacién orientado a la generacion de actuaciones es
para los pacientes espafs.

S MioSay .
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115. - 2nd European Patient Innovati on Summit
17deoctubrede 2017.

Reunién patrocinada por el Foro Europeo de Pacientes y NOVARTIS, cuyos principgalesfabjen:

w Revisar los principales avances en las tecnologias digitales querestdncionando la asistencia sanitaria
ayudando a dar a los pacientes una voz mas fuerte como decisores de salud.

w Discutir las diferentes maneras de abordar la resistencia actual a aceptar el valor de lapadetgka lo largo
del ciclo de vidae las soluciones terapéuticas

w Acordar soluciones potenciales para lograr los cambios necesarios para elevar la voz del paciente a lo
ciclo de vida de los medicamentos.

Se desarroll6 por videoconferencia.

PONENCIA
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116. - Proyecto investigacion europeo sobre artritis
19deoctubrede 2017.

Proyecto europeo de investigacion patrocinado por FOREUM (Foundation for Research in Rheumatol), or¢
Ydz2 LINBadGA3IA2a2 O2y &SRS Sy {dAl 2 &a20NB f | odexéulad
IAILyiSa LI NI RA&ZS3ZIFNI S AYRAGARdz € AT NI St GNF G
predictores de respuesta en arteritis temporal o de células gigantes (ACG) en el que me han ofrecido particip
colaborador

El proyecto lo lidera el Dr. Nicold Pipitone, reumatélogo italiano de reconocido prestigio a nivel europeo
Espafia, el principal valedor del mismo es el Dr. Miguel A. Gor@algzjefe del Servicio de Reumatologia ¢
Hospital Universitario Margks de Valdecilla, de Santander, y experto mundial en dicha patologia, como pued
si haces una busqueda en PubMed (mas de 150 trabajos publicados en dicha patologia), junto con su ¢
investigadores basicos del Instituto de Investigacion Marqued/aldecilla (IDIVAL) (Cantabria). En este proye
participan también otros investigadores de ltalia, Francia y Reino Unido, ademas de Espafia.

Vitoria (Spain), Octobar 17th, 2017

To the kind attantion of FOREUM Foundation for Research In Rheumatology
Seestrasse 240 CH-8302. Switzeriand

The Association of patients of the FORO ESPANOL DE PACIENTES (FEP, Spanish Patients
Forwm) confirms the panicipation as a painer in the research peoject proposed by Dr Nicokd
Pipitone. We have discussed the design of the project and the burden for patients with the
researchors, bringng our experiential knowledge and feadback.

We think that if the project is in the and of pradictors of
response 10 therapy in patents with giant cell arteritis, results will be of great benefit for patients
becsuse they coukd be cured In the shorest time avoiding lang-term therapies with the fear of
rolapees and side effects derming from therages

We have defined our contributons with the researchers. We will particpate in all phases of the
project. We will be invoived in writing the patient consent forms and the clinical record forms which
will be used to collect cinical and laboratory data at the study entry and follow up vists. Wa wil
help with patent recrusment and education by organizing ovents so that patients can gain scentific
and medical knoaledge about giant oall aneritis which wil empower them 10 actively partcipats o
the project (e.g. leaflets about the disease and e resedrch project, moetings for patients
nformation on the memet ste) Moreover, we will constantly bring patient perspectve and
contribute to the dissemination of the results of the project among patients and NON-ACAdEMIC
nstittons
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117. - Debate de la Socieda d Espafiola de Farmacia Comunitaria SEFAC

19deoctubrede 2017.

Fuimos invitados a pa@A LJF NJ Sy Sf RSol S R
tF FENYEFOALF 1jdz§ ySOSaAaidl I az

El Foro estuvo representado por el VicepresidenteS&ntiagoAlfonso

Sociedad Espafiola de Farmacia Familiar y Comunitaria §

sefac@sefac.org | 915 221 313 | www.sefac.org
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118. - Dia mundial del paciente
20de octubrede 2017.

Tal como manifestdé nuestro presidentegstle el Foro Espafiol de Pacientes (FEP) queremos reivindic
importancia del paciente dentro del Sistema Nacional de S8NE). En estos tiempos, resulta ya cansino escu
jdzS§ St aLJ) OASydS Sa St OSydaNeR RSt aArxaidSylészs LR2NJjd

Por ello, desde el FEP queremos hacer un llamamiento a la unidad de todos los pacientes y sus organizalzol
participacién conjunta en las estrategias y actuaciones que se deciden y desarrollan en nuestro pais. No [
2f GARFNJ ljdz8 RSGNra RS fF LI EFONI aLI OASyGS¢e KI @
enfermedad. Y todos demandamos trato justo y humano, pero sobre todo queremos un SNS con mas mé
buenos, que con buenos médicos. Queremos que se preocupen de nosotros, de nuestro estado de an
nuestros miedos y, por Ultimo, de nuestra enfermedad.

http://www.conectandopaciates.es/blog/epilepsia/dianundiatdelpacienteforo-espanolde-pacientes
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119. - Respaldo al Dia del paciente con Piel de Mariposa
25deoctubrede 2017.

Los hospitales La Paz de Madrid y San Joan de Déu de Barcelona acogen los primeros equipos espetiadiza
enfermedad rara

La presidenta de la asocianidNieves Montero, celebraste logro como "un paso muy importante en el camino g
aln queda por recorrer para garantizar la mejor calidad de vida posible para los afectados". Montero expli
todavia hay aspectos no cubiertos del todo, como el tratamiento kdemtal para evitar lesiones en la boca o
acceso gratuito a alimentos adecuados para estos pacientes. Gloria Gil, la madre de Daniel, explica que tar
tratamientos fisioterapéuticosuestan mucho y que en eso el Estado no ayuda a las familias afectadas.

La creacion de los dos centros de referencia para tratar la "piel de mariposa" es el resultado de un acuerdo
Ministerio de Sanidad, las comunidades autonomas de Madrid y @du@a, los hospitales La Paz y San Joan de
y la asociacion Debra. La inauguracion de los centros, en la que ha participado también la infanta Elen
celebrado este miércoles, con ocasion del Dia Internacional Piel de Mariposa. Después @baet@il e ifiigo De
Ibarrondo han recordado que el apoyo de la asociacién Debra les ayuda a no sentirse perdidos y a seguir l
"Debra es un modelo para las asociaciones de pacientes", ha dicho el doctor De Lucas.

Jose Luis Baquero como vicepdesite del FEP, asiste como apoyo de la institucion.

B Paz .o
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120. - Guia europea para pacientes de Biosimilares
25deoctubrede 2017.

{S KIFIOS LgotAOF tF 3JdzNI davdzS ySOSairiz al @dbdedtiradad ok
pacientes, por la Comisién Europea, del que participo el FEP a través del Foro Europeo de Pacientes.

Qué necesito saber sobre los
Medicamentos Biosimilares
Informacion para pacientes

Documento informativo de cons
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121. - Guia para pacientes de Biosimilares
25de octubrede 2017.

El 25 de octubre de 2017 BioSieunidé en su sede a representantes dsociaciones de Pacientes pgraner en
comun, evaluar y acordar el contenido de la Guia de Medicamentos Biosimilares para pacientes.

En representacion de los pacientes a la reunion asistieron:

Santiago Alfonso, dirgar de Accidn Psoriasis

José Luis Baquero, asesor de la Asociacion Espafiola de dtamday vicepresidente del Foigspafiol de
Pacientes

Silvia Lobo, presidente de ASENDHI

Roberto Saldafa, director gerente de ACCU

Abelardo Sanchez, en representaciona@dGP.

Teresa Tejero, gerente de ASENDHI

Laly Alcaide, directora de Conartritis

€ €

geeee

GRUPO TRABAJ!
PUBLICACION

) espanol de pacientes -.




. MEMORIA ANUAL FEP 201 7

. foro espafiol de pacientes

122. - Gala de entrega de los VIII Premios Corresponsables
26 de octubrede 2017.

El acto se celwd el 26 de octubre en IESE Camino del cerro del Aguila n® 3 en Madrid.

9f C9t FdzS LINBYAIFIR2 Sy ftF [
YdzSAGNI AYAOALFGAGEY a5SOf I NI PVount NR R
recogido por Teresa Tejero, secretaria del FEP en funciones.
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