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HOMENAJE

Profesionales sanitarios y no sanitarios.

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

Si es verdad que desde el R eal Decreto 463/2020 de 14 de marzo, por el que se ha declarado el
estado de alarma para la gestion de la situacion de crisis sanitaria ocasionada por el COVID -19,
hemos variado todos, nuestro estilo de vida y hemos tenido que recluir nos en casa,; son ellos quienes

a pesar de su propio riesgo y cumpliendo mas alla de | o0 exigible, estdn ayudandonos a superar la
crisis.

Han tenido que sufrir miedo, por ellos y sus familias, ademds de estrés en su tarea, falta de medios
y la sensacion dei mpotencia.

Por todo ello, muchas gracias.

JUANTA DIRECTICA DEL FEP

#Yomequedoencas a
#aplausosanitario

# EsteVirusLoParamosUnidos
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HOMENAJE

D. Antonio Bernal

Presidente de la Alianza General de Pacientes (AGP) durante el periodo de 2015 a 2 018 vy presidente
de honor hasta su muerte el 5 de mayo de este afio, 2019.

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

Figuraclave enlos Ultimostiempos  delmovimiento asociativo de los pacientes , presidio la Federacion
Nacional de Trasplantados Hepaticos (FNETH), siendo clave en la aprobacién de los primeros
antivirales contra la hepatitis C, que han permitido la curacién de un gran nidmero de pacientes, tras

negociarse el plan estata |

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

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

JUANTA DIRECTICA DEL FEP
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PRESENTACIO N

CARTA DEL PRESIDENTE

Estimados compafieros y comparieras,

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

Veras que ha sido un afio de grandes éx itos en el FEP , organizacion paraguas de entorno asociativo

de pacientes en Espafia, con mas de 15 afios y cofundadora del Foro Europeo de Paci entes, que
cierra este 2019 con mas de 50 organizaciones, que en conjunto superan las 1.000 asociaciones tras

las 1 4 nuevas incorporaciones. Asi mismo, alineados con el objetivo 2030 y con la iniciativa SALUD

SIN BULOS, hemos pasado de las 300 actividades en el aflo, 7 nuevos acuerdos, mas de 59
comunicaciones a congresos Yy revistas; y hemos pasado de 4 al 7 entidades ¢ olaboradoras.

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

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

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

La trasparencia , la profesionalidad y la vocacién sincera , de todos los g ue formamos el Foro Espafiol
de Pacientes , hacen que nadanina die nos desviende n uestro verdadero objetivo. ..LOS PACIENTES .

Quiero darte las gracias por tu apoyo, tu trab ajo y respaldo al Foro Espafiol d e Pacientes.

(

Andoni Lorenzo Garmendia
President e del FEP

foro espafnol de pacientes [ |
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MIEMBROS DE PLENO DERECHO

Afechade 31de diciembre de 201 9: 54 (frentealas 40 de 201 8), 40 de pleno derechoy 14
nuevas incorporaciones.

Organizaciones de pleno derecho:

1 AANF Asociacién de Afectados de Neurofibromatosis

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

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

4 AEACAP Asociacion Espafiola de Afectados por el Cancer de Puimén

5 AEAL Asociacion Espafiola de Afectados por Linfoma, Mielomay Leucemia

6 AEBE 1 DEBRA Asociacion de Epidermdlisis Bullosa de Espafia (AEBE) - Asociacion Piel de Mariposa (DEBRA)
7 AECC Asociacién Espafiola Contra el Cancer

8 AECOSAR Asociacion Espafiola con la Osteoporosis y la Artrosis

9 AEDEM-COCEMFE Asociacion Espafiola de Esclerosis Mdltiple

10 AEDESEO Asociacion Espafiola de Esofagitis Eosinofilica

11 AEM Asociacion Espafiola contra la Meningitis

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

15 AET Asociacién Espafiola de Trasplantados

16 ALCER llles Balears Asociacion ALCER de las islas Baleares

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

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

20 AOEX Asociacién Oncoldgica Extremefia

21 ASENARCO Asociacion Espafiola del Suefio

22 ASENDHI Asociacion de Enfermos de Hidrosadenitis

23 ASIA Asociacién para la Incontinencia Anal

24 BEGISARE Asociacion de retinosis de Guipuskoa

25 CEADE Coordinadora Espafiola de Asociaciones de Pacientes de Espondiloartritis

26 Convives con Espasticidad Asociacién Convives con Espasticidad

27 EuropaColon Espafia Asociacién de pacientes con cancer de colorrectal

28 FACE Federacion de Asociaciones de Celiacos de Espafia

29 FAM Federacion Alcer Murcia

30 FECMA Federacion Espafiola de Cancer de Mama

31 FEDE Federacion Espafiola de Diabetes

32 FEDSANG Federacion Espafiola de Donantes de Sangre

33 FEDHEMO Federacion Espafiola de Hemofilia

34 FHF Fundacién Hipercolesterolemia Familiar

35 FENAER Federacion Nacional de Asociaciones de Enfermedades Respiratorias

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

37 HPE-ORG Hipertensién Pulmonar Espafia ORG de Pacientes

38 LIRE Liga Reumatoldgica Espafiola

39 LOVEXAIR Fundacion Lovxair

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

Nuevas incorporaciones:

1 ASACO Asociacion de Afectadas por Cancer de Ovario

2 AsheMadrid Asociacién de Hemofilicos de Madrid

3 APPC Asociacion de Pacientes con Pluripatologia Crénica

4 AEE Asociacién Espafiola de Esclerodermia

5 ACRA Asociacion Cefalea en Racimo Ayuda

6 ANAED Fundacion de Ayuda para la Depresion

7 AEDIP Asociacion Espafiola de Deficit Inmunitarios Primarios

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

10 AACM Asociacion de Alopecia de la Comunidad de Madrid

11 ALMA Asociacién Lupus Malaga y Autoinmunes

12 FADEMM Federacion se Asociaciones de Esclerosis Mdltiple de Madrid

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

JUNTA DIRECTIVA:

Wespariol de MEMORIA ANUAL DE ACTIVIDADES FEP 201 9
1 D. Andoni Lorenzo. Presidente ( Asociacion de Diabetes de Al ava)
Vicepresidente, Relaciones Institucionales y Tesorero en

i D. Santiago Alfonso.

funciones ( Accion Psoriasis )

1 D~fa. Teresa Tejero. Secretaria de la junta directiva ( ASENDHI)

i Dfa. Eva Garcia. Vocal ( ANHP)

i Dfa. Ana Lo6pez Trento. Vocal y coordinadora de los Foros A utonémicos ( ASAPME)
1 D~fa. Elena Moya. Vocal y coordinador a de Relaciones | nternacionales (AEM)

i Dfha. Luisa Fernanda Panadero. Vocal ( AFIBROM)

1

DAa. Claudia Tecglen.

DIRECTOR :

1 Dr. Jose Luis Baquero

Vocal y coordinadora de D igital izacion y C omunicacion a
medio s ( Convives con Espasticidad )
1 D.JonZabala. Vocaly coordinador J uridico ( FACE)

(AET). Director y coordinador cientifico.

SECRETARIA TECNICA DEL FEP:

c:odlus

C/Volver a Empezar, n° 4; portal H; 1°Z8018 Madrid

Tel.: 91 140 1991 (de 10:00h a 14:00h)
info@forodepacientes.org
www.forodepacientes.org

foro espafnol de pacientes
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VISI ON, MISIONY VALORE S

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

VISION:

El FEP es referente nacional e internacional en la defensa de los intereses de los afectados
por la enfermedad, promocionando las organizaciones de pacientes y civiles en el @mbito de

la Salud .

MISION:

El FEP consolida su posicion como interlocutor valido y eficiente en la defensa de los intereses
de la poblacion generaly ~ potencia a las organizaciones de pacientes en materia de Salud

VALORES:

A cCalidad 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 democratico y t ransparencia en la ge stion.
A Mejora continuada del mundo asociativo
A Trabajo en equipo con asociaciones miembros y otras instituciones.

foro espafnol de pacientes .I
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OBJETIVOS

El FEP pretende mejorar la calidad de vida del paciente y sus allegados en todos los aspectos de la sall
emociond y social), centrando la atencion de los agergescurrentes en materia de salud, sensibilizando sok
las necesidades de los pacientes, para su empoderamiento y el de sus asociaciones.

w

Decalogo de P@antes y Voluntariogn el &mbito @ la Salud

MEMORIA ANUAL DE ACTIVIDADES FEP 201 9

Representar la voz de los pacientes, familias y otros implicado®) egentes del sistema sanitario d
acuerdo a logrincipios fundacionales del Estado espafiol, de las Comunidades Autbnomas y de la
Europea.

Facilitar y promover la adecuada representacién del conjunto de organizaciones que defiends
intereses ddos pacientes, familias y otros implicados, es donbitos territoriales, en que se consider
oportuna su representacion.
Facilitar el intercambio de informacion y la incorporacion del punto de vista de las personas afectad
la enfermedad en todas agllas areas consideradas de interés para el pdeien materia sanitaria, socig
sanitaria, salud publica, investigacion y politica sanitaria.

Promover los derechos reflejados en la Declaracion de las Organizaciones de Pacientes y Volunt
el ambitode la Salud.

id (fi
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Promover la formacion, adquisiciée @ompetencias y habilidades en salud por parte de la ciudadania,

asi como la adopcion de estilos de vida saludables, fomentando la prevencién, autocuidado y autog
Reforzar la participacion de lasganizaciones de pacientes como interlocutovedidos entodos los
ambitos de la Salud, tanto de caracter social como cientifico.

Promover la constitucion de organizaciones de pacientes que representan una misma elitiggadoc
patologias relacionadassiacomo liderar las areas de interés desasistidas de organizaciones.
Promover el sostenimiento financiero de los servicios de salud, defendiendo que éstos garanti
equidad y la calidad de los mismos.

. Exigir

los derechos y asumir las obligaciones de los pacientes

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

.Humanizar y recobrar la relacion personal, situaatipaciente como parte activa y principld la atencion.

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

. Asegurar la equidad en la atencion, sin diferencias territoriales ni ddrwtole.

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

. Asegurar el soporte sociosanitario, hasta el findhdada.

. Impulsar la educaciéanitaria yla prevencion.

OO N0 WIN(F

. Apoyar e inentivar la investigacion, el desarrollo y la innovacion (I+D+i).

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

1° Encuentro FEP de organizaciones de Pacientes y Voluntarios,

foro espafnol de pacientes .
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LINEAS ESTRATEGICAS

Conscientes de que los/as pacientes y, por ende, las asociaciones que les representan, han de cobrar

mayor importancia en simplicacion en el sistema sanitario, ademas de intermediar de forma cualificada ¢
relacion corlas Administraciones, los/as profesionales sanitarios y resto de participes del sistema, el FEP ha
una accioén para hacer llegar sus recomendaciateesara a la elaboracion de los programas electorales de
proximas elecciones locales, auton6asg europeas.

Linea estratégica 1:

PARTICIPACION REAL DE LOS PACIENTES EN EL SISTEMA SANITARIO Y SOCIOSANITARIO

Linea estratégica 2:

ADAPTACION DEL SISREMIPACIENTES CRONICQBATENCION SOCIOSANITARIA

Linea estratégica 3:

HUMANIZACION PERSONAIACIOMSISTENCIAL

Linea estratégica 4:

ACCESO A PRESTACIONES Y SERVICKREIAD ENESISTEMA SANTARIGOCIOSANITARIO

Linea estratégica 5:

FORMACION E INFORMACION DE LOS PACIENTES Y SUS ASOSSACIOMESSENSIBILIZACION
PROFESIONALES Y AUNIBTRACIONERCIA EL ASOCIACIONISMO

cada
en la
inicie
as

DE
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ACCIONES DESARROLLADAS
RESUMEN
485 actividades er822 accionesfente a320en202en el 20B y a209en 157totales en el 207)
Por tipologia:
g . GRUPO .
ACUERDO$ REUNIONE$ PONENCIA$ ESTUDIOS| PUBLICACIONHSLIDERAZG( FORMACION
TRABAJO
ENERO 9 3 3 5 11 5 1
FEBRERO 2 8 2 3 3 5 6 5
MARZO 2 11 5 5 6 1 4 1
ABRIL 1 12 2 5 9 3 6 2
MAYO 1 11 7 3 12 9 4 1
JUNIO 1 16 8 1 8 5 1
JuLIO 11 3 2 3 3 8 3
AGOSTO 2 3
SEPTIEMBRE 1 17 8 1 6 7 2 1
OCTUBRE 1 26 12 1 3 8 11 1
NOVIEMBRE 29 11 1 8 7 10 2
DICIEMBRE 2 14 5 4 3 3 6 2
Tota| 11 164 66 28 59 67 70 20
B ACUERDOS
B REUNIONES
B PONENCIAS
H ESTUDIOS
B PUBLICACIONES
H LIDERAZGO
GRUPO TRABAJO
5 FORMACION
B
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Por finalidad

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

m Colaboracion y contacto con entidades de interés
para la mision y fines del FEP

m Actividades cientificas y sociales en materia de
Salud

foro espanol de pacientes -.
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ACTIVIDADES

b[ 2 AYLER2NIIyGdS Sa St
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Medios de

Empresas

straciones
as y privadas)

Comunicacién

ASOCIACIONES DE PACIENTES

OQQOO QOO
1111111 11

ACCIONES CONCRETAS
(ACTUACION VERTICAL)

FORO ESPANOL DE PACIENTES

o
© QQOO Q 0O
ey

ACCIONES GENERALES
{ACTUACION TRANSVERSAL)

201
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1.- Programaradiofonico Valor Salud

Todos los viernes de 10h a 11h participamos en la tertulia multidisciplinar en representacion de los pa
del programa VALOR SALUD, de CAPITAL RADIO, dirigichnpgearcia Cabello

Invitacion a participar a huerosas Orgnizaciones de Pacientes y podcasts de los programas.

https://www.capitalradio.es/programas/valesalud

Valor Salud

Con Fran Garcia Cabello
Viernes de 10:00 8 11:00

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

24 mayo: Asociacion Madrilefia de Epilepsia

31 mayo:Federacion de Asociaciones ddi@ms de Espafia
7 junio:Asociacion Espafiola contra la Meningjtis laAsociacion de Enfermos de Hidrosadenitis
14 junio:Federacién Espafiola de Donantes de Sangre

21 junio:Asociacion de Afectados por Cancer de Ovafsclerosidateral Amiotréfica

28 junio: Asociacién Aragesa Pro Salud MentalGonsejo Espafiol para la Defensa de la
Discapacidad y la Dependencia (CEDDD)

12 julio: Asociacién Diabéticos Madrid

19 julio: Convives con Espasticidad

6 septiembreAsociacién Espafiola de Afectados por lnr#pMieloma y Leucemia
13 septiembre:Asociacion de Afectados de Dermatitis Atopica

20 septiembre: Federacion Espafiola de Diabetes

27 septiembrefFederacion Espafiola de Padres con Nifios con Cancer

4 octubre: Fundacion Salud y Perona

18 octubre: Aociaciorde Fbromialgia de la Conmidad de Madrid

25 octubre: Accion Psoriasis

8 noviembre: Asociacion de Pacientes con Pluripatologias Crénicas

22 noviembre: Consejo Asesor de Pacientes (D. Julio Sanchez Fierro)

29 noviembre: Freno al Ictus y apoyo Positivo

e eegeegeeg

egeegeeegeeeeegee

LIDERAZG@B
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2.- Grupo de Trabajo de la Agendisspdiola del Medicamento y Productos
Sanitarios (AEMPS) para la confecciéon de los Informes de Posicionamiento

Terapeutico (IPT)

En & Agencia Espafola de Medicamentos (Aemps)iheluido a pacientes como lo venia haciendo ¢
profesionales dentro dedompromiso de transparencia en relacion a los procedimientos y reuniones pe
elaboracion de los Informes de Posicionamiento Terapéutico (IPT)

Los expedientes son tratados con rigurosa confidencialidad.

NUEVOS RE-EVALUACION DE
ED!CAENTOSJ MEDICAMENT OS
" INCORPORADOS = > =
COMISION PERMANENTE DE SERVICIOS DE S#
tatiads I FARMACIA DEL SISTEMA s LAS COMUNID,
' GRUPO COORDINACION  NACIONAL DE SALUD AUTONOM/
DEL POSICIONAMIENTO
TERAPEUTICO
PACIENTéS
PROFESIONALES
INDUSTRIA
Participacion del FEP con:
IPT abemaciclib (Verzesi®) IPTanakinra (Kineret®) IPT apalutamida (Erleada®)

IPTbictegravir/ emtricitabina/ tenofovir alafenamida (Biktarvy ®)
IPTblinatumomab (Blincyto®) IPTbrexpiprazol (Rxulti®)
IPTcabozantiib (Cabometyx®) IPTCangrelor (Kengrexal®)
IPTDabrafenib (Tafinlar®) IPTdacomitinib (Vizimpro®)
IPTdaunorubicina liposémica y citarabina (Vyxeos®)
IPTdoravirina (Pifeltro®) IPT dupilumab (Dupixent®)
IPTEncorafenib (Braftovi®) IPT enzalutamida (Xtandi®)
IPTErtugliflozina (Steglatro®)
IPTGalcanezumab (Bgality®)

IPT inotersén (Tegsedi®)
IPTLusutrombopag Shionogi
IPThivolumab (Opdivo®)
IPTOspemifeno (Senshio®)

IPT pembrolizumab (Keytruda ®)
IPTrisankizumab (Skyrizi®) IPTtofacitinib (Xeljanz®)
IPT TrametinilDabrafenib (Mekinist®afinlar®)

IPTvenetoclax (Venclyxto®)

IPT lorlatinib (Lorviqua®)

IPTMetreleptina (Myalepta®)
IPTNademedina (Rizmoic®)
IPT padeliporfina (Tookad®)

GRUPO DE TRABAIO

IPTBinimetinib (Mektovi®)
IPTbrigatinib (Alunbrig®)
IPTcaplacizumab (Cablivi®)
IPTdamoctocog alfa pegol (Jivi®)
IPTdaratumumab (Darzalex®)
IPT durvalumab (Imfinzi®)
IPTErenumab (Aimovig®)

IPTErtugliflozina/Metformira (Segluromet®)
IPTgemtuzumab ozogamicindylotarg®)

IPTipilimumab (Yervoy®)
IPTmogamulizumab (Potelig®)
IPTNivolumab (Opdivo®)
IPTpatisiran (Onpattro®)

IPTpembrolizumab (Keytruda®) IPT rucapariljRubraca®)

IPTTrametinib (Mekinist®)

IPTvestronidasa alfa (Mepsevii®)PTvoretigén neparvovefLuxturna®)

oM

agencia espafiola de
medicamentos y
productos sanitarios

foro espafnol de pacientes [ | .I
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3.- Consejo Asesor de los Pacientes

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

Compuesto por:

D.Julio Sanchez Fierro
Dia.Carmen Pefa
Dfia.Maria Castellano
D.César Antdn
Dia.Carmen Pefa
D.Angel Gil

D.Francisco Zaragoza
D.Eduardo Rodriguez Rovira
D.Josep Vergés

10 Dia.Maria Castellano

11 D.Francsco Fernandez

12 D.Alvaro Hidalgo

13 D.Juan Abarca

14 Dfa.MargaritaAlfonsel

15 Dfa.Amapola Carballido
16 Dia.Carmen Alaez

17 D.David Cantarero Prieto
18 D.Fernando Chacén

19 Dnda.Pilar Fernandez

20 Dfia.M? Isabel Loza Garcia
21 D.Carlos Mascias

22 D.Emilio Marmaneu

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

OCoO~NOOULA~,WNPE

iNuestro méas sincero agradecimiento a todos ellos!

———

FORO ESPANOL
 DE PACIENTES

B {000 espariol de paciente

GRUPO DE TRABAIO

REUNIONEE

LIDERAZGB
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4 - El Eco de los Pacientes

Acordado coNew Medical Economice hacen diferentes publicaciones de articulos pli@ion dentro de la
aSO0AsyYy aG[ 2a 9 ORasadoR én lap édcludiohed alcdnzad&saan El CONSEJO ASESC
PACIENTES, habiendose hecho 3 en el afio:

Medical Economics

ESIOMAL. ATENCION AL PACIENTE

NEW

Plan de Humanizacion Sanitaria: un derecho de los
pacientes

Mas alld de la cabda

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

€1 Foro Espariol e Pacient

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

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

rios & favor de los derechos de los pacientes y de sus

y solidaria, promovida por un grupo de profesionales y expertos =
iones. De este Consejo Asesor forman parte médicos, farmacéurticos, enfermers, psicologos, economistas, juristas y

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

- Orientar la organizacién del sistema sanitario con politicas y medidas de reforma encaminarlas a conseguir mejores resultados en

salud. impulsando calidad, ficiencia y eficacia en la gestién asistencial. - Assgurar un modelo sanitario participati

ia para la colaboracién de los pacientes con los gestores y los profesionales sanitarios. ademas de ser una herramienta y

una garantia de transparencia. D

= Impulsar el res
hos colectivos

legislacién n:

(informacién. anos administrativos y judiciales)

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

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

El FEP forma parte d€omité Asesor del Observatorio de la Pobreza Farmacéuticao colaboracion
voluntaria del Foro Espafiol de Pacientes con Banco Farmacéutico.

@ OBSERVATORIO
™) delaPOBREZA
ssmmm A\RMACEUTICA

I anco

armaceéutico

La OMG de la farmacia

naoTiripA COMO VOLUNTARIO s s

GRUPO DE TRABAID

foro espafol de pacientes [ | .I
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6.- Renovacion de la Web corporativa del FEP

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

w Mejorando su accesibilidad:

0 Reactive Web Design

0 Incluyendo la herramienta d&ccesillidad W3C WAI-AA
~ WCAG 1.0

0 Soporte de la Welp contacto

w Haciendo figurar a lagrganizacionesmiembro y conetando a sus Webs oficiales
w Portal de Transparengiacluyendo:

Patrocinadorey conectando con sus Webs oficiales

Documentos

Finanzas

Actividadesincluyendo los boletines informativos semanales de actividad
Acuerdos deolaboracion

Adheridos a #SaludgBulos

O OO0 0O O0o0Oo

Noticias
Proyectos
Contacto
Etc.

wal de la Sociedad Espariola de Neurologia (SEN)
roviembre de 2019)

parola de Enfermeria Neurolégica
neil de la SEDENE
de 2019)

..y Bramio o major comunicacian ora La voz del ciudadano en materia de salud
por la audiencia

Comunicacién oral en
Biod

V Congre:
{Madrcl 26 y 27 e rovier

asisas GRIFOLS ol @ * Mylan

Il,,_,tn

ow B h

LIDERAZGB
) |
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7.- Comunicacion entre el profesional sanitario y el paciente
2 enero de 2019

Articulo escrito por Jose Luis Baquero y Santiago Alfonso,remista telematica de SEDISA (Sociedad Espaf@
5ANBOGAG2a RS ftF {FfdzZRZ OSy iGdmiraciéyentrs &l profesinddl GanigarioRy
paciente en el entorno hospitalago®

https://sedisa.net/2018/12/31/comunicaciom®ntre-el-profesionalsanitaricy-el-pacienteen-el-entorno-hospitalario/

\] Inicio ACCESO SOCIOS HAZTE SOCIO

e sedisa

Quiénes somos Eventos Formacién Publicaciones Ofertas Empleo Actualidad Foro Contacto

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

A SedisaAc 201 tiquetas v

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

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

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

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

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

foro espanol de pacientes [ .
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8.- Modelo de atencionintegral al paciente oncéhematolégico
14 de enero de 2019

Se hace necesario promover una estrategia global, que permita innovar y definir procesos asistencia
eficientes y que garanticen la equidad y la calidad en nuestro Sistema Naci@wlde

El FEP acudio invitado a la presentaciéon del proyectd Gl6 [ [ / S yHaafun guévyg mdaielor de
atencion integral al paciente ondeematolégicd ®

ﬁ SENADO
| bk esrasa
g A sSeniado | Rebwonnes con os casttnes:

<

e

nuevo madelo de atencién integral al

ndisones do

formxtad con 1o Gispuesto en ef Real Decrato-ley 1312012,
Aceptar | Mas informacion

HACIA UN NUEVO MODELO = "i
DE ATENCION INTEGRAL aea
AL PACIENTE ONCO-HEMATOLOGICO
ANDE
\
e
SEEO
£
&Ee RN T== !
GlobaLLc™® . ,
TR Reyan Cars o sa abbvie
Iniciativa estratégica de salud

en Leucemia Linfocitica Crénica

foro espafol de pacientes |
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9.- Madurez de la ciudadania en el aspecto deHarmacovigilancia
15 de enero de 2019

El FEP difundi6 y participd en la encuesta a traeéstdrnet, para reconocer el grado de madurez y conocimie
de la Farmacovigilancia, promovida desde la Universidad Complutense de Madrid como parte de s
doctoral de Farmacia.

KD E) Bl htps/docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSfEUoxL qZwCm63bWFcdwUFVXATUPLIOKASFs_Fm NUCO_! + @ © f

| . Conocimientos de Farmaco... *

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

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

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

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

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

Muchas gracias por su colaboracion.

[ ] *Obligatorio v

foro espanol de pacientes -.
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10.- Grupo de Trabajo RELACION MEDRX@ENTE con la OMC
18 de enero de 2019

El FEP particip6 junto a la AGP (Alianza General de Pacientes) y la POP (Plat@ogarzizbciones de Paciente
en el Grupo de Trabajo promovido por la OMC (Organizacion Médica Colegiada) para la considerdaic
UNESCO de la RELACION MEBRKIDENTE como patrimonio cultural inmaterial de la humanidad.

LIDERAZGB
GRUPO E TRABAIO
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11.- Posicionamiento de la AEMPS en cuanto adosisepticos cutaneos

21 de enero de 2019

El FEP mantiene contactosncla AEMP$Agencia Espafiola del Medicamento y Productos Sanitg#s) el
cambio de consideracion de los antiseptidestinados a la pieti se trata de preparar el area para una incisi
0 puncion, pasan a requerirseserd S&a LISOA | f A RE R SY | 8048 & 5l #o®RAcReE publizaden

Redaccién Médica

|PROFESIONALES SANITARIOS v POLITICA SANITARIA v FORMACION SANITARIA v EMPRESAS v ESPECIALIDADES v AUTONOMIAS V| BRI MULTIMEDIA mREVISTA BY/EITolo]

Sanidad q

EMPRESAS/ INDUSTRIA FAR

uiere que los
antisepticos cutaneos sean
medicamentos, no biocidas

Actualmente reciben la consideracion de productos sanitarios

Exteriores del Ministerio de Sanidad.

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

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

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

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

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

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

PUBLICACIONC
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12.- Guia de Medicamentos Biosimilares para Pacientes
21 de enero de 2019

BioSim, Asociacion Espafiola de Biosimilares, es una organizacién sin animo de lucro cuya voluntad es
representar a todas las compafias farmacéuticas establecidas en Espafia que investigan, desarrollan,
ylo comercializan medicamentos biosimilares.

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

Anteriormente se editd una version para farmacéuticos y otra para médicos.

El FEP y la A@Rrticipan de su laboracion.

BIOSIMILARES

PARA PACIENTES

FORMACIONA

foro espanol de pacientes [ | .I
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13.- Declaracion conjunta sobre Medicamentos Bioldgicos

21 de

enero de 2019

Patricia LacruRirectoraGeneral de Cartera Basica de Servicios del SNS y Faroaeazo a las tres plataforma
de padentes; FEP, AGP y POP para intercambiar impresiones sobre los medicamentos Biol6gicos.

Su principal argumento es el economico y la sostenibilidad; mien@a®lgge los pacientes expresamos que
puede ir en contra de la atencién de calidad y esto iwapiio llevar a cabo cambios de tratamiento generales ¢
gue debe ser aplicado caso por caso, contando con la opinién del medico prescriptor e informameeitédal

paciente.

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

1. La humanizscion es un principio inspirador de la politi
también habria de aplicarse siempre en

seguridad, la calidad v la efica
EMA,

mento biolégico prescrito por el médico por otro y

LIDERAZGB

REUNIONC

Organizaciones Pacientes y Sociedades Cientificas impulsoras de la
presente Declaracién Conjunta

1cmea
' 0,
A\ §
e > clinica
q;‘ //,., @SEMG
|
[ SEOM
socedsdEupateien
Reumatologia
Sanf Alfonso (Acadn Psonass) José Luis Llisterri (SEMERGEN)
José Luis Andréu (SER) Pascual Marco (SEHH)
n: ndaiio (SEFC) Miguel Martin (SEOM)
é uero (FEP) Aureliano Ruiz (FEDE)
rragan (GEPAC) Esther Sabando (P0?)
| (AGP) Roberto Saldaiia (ACCU)
“arballo (FACME) Conxita Tarruella (EME)
Oscar Fe (! Antonio Torralba (ConArtritis)
Daniel-Anibal Garcia (FEDHEMO) Antonio Torres (SEMG)

Joaquin Hinojosa (SEPD)

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

foro espafnol de pacientes [ |
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14.- Jornada sobréa investigacion e innovacion eseguridad del paciente
21 de enero de 2019

La Fundacion por la Investigacion, Docencia e Innovacion en Seguridad del Paciente ¢gFgRi®R)cion sin
animo de lucro dedicada a la mejora de la calidad asistencial y la seguridad del pasksitg)en ISDE uns
jornada para hablar sobre un tema que esté en auge: la investigacion e innovacion en seguridad del paci

El FEP particip®cY 2  LJ2 ya&cuitiirs de lacdguridad tiene que calar en cada uno de los profesionales
instituciore &

REUNIONC

PONENCIAC

foro espanol de pacientes [ | .I
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15.- Acuerdo Delphi de la atencion de los pacientes en situacion de ultimos dias

21 de enero de 2019

Iniciativa promovida por la Sociedad Espafiola de Medicina Interna (SEMI) en cuyo proyecto Delphi pai
FEP, dado que la atencion paliativa forma pdeda practica cotidiana en los servicios de medicina interna,
lo que, independientemente deo$ mecanismos necesarios para garantizar la continuidad asistencia
coordinacién con otros recursos, debemos ofrecer una adecuada atencién en nuesttadesn Durante los
tltimos dias de vida, la atencién a los pacientes y a sus familiares ndidébese a aspectos clinicos sienc
necesario abarcar el entorno afectivelacional. Aunque esta atencion debe ser absolutamente individualiz
se recomi@da la protocolizacion de aspectos clave con las mejores evidencias disponibles.

Como consecuel de los cambios en las estructuras familiares y en los usos sociales, la mayor parte
fallecimientos no violentos se produzcan en los hospitales.rDel# la mortalidad hospitalaria, los servicios
medicina interna tienen, por las caracteriscde los pacientes atendidos, el mayor numero de altas
fallecimiento del sistema nacional de salud (43% del total en 2014), con una tasa de mortalitia@ del

Definir el alance

ESTUDIOC

@ SE

PR 4
SOCIEDAD ESPANOLA DE MEDICINA INTERNA

La vision global de la persona enferma

Establecer un listado
de posibles personas
2 entrevistasr

Definir el lugar de Desarrollar el
trabajo cuestionario

Bl
foro espanol de pacientes -.
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16.- Grupo de Trabajo UNE sobre Unidades de Nutricion Clinideetética
22 de enero de 2019

Participacién del FEP en varios Grupos de Trabajo deAsidEidcion Espafiola de Normalizagjd@ntre los que
estd la referida a losesvidos sanitarios. Sistemas de gestion de la calidad para las unidades de nutmidi@myc

dietética en adultos.

Publicacioren BOEde lasnormas editadas en diciembre 2018

BOLETIN OFICIAL DEL ESTADO

Nim. 19

Martes 22 de enero de 2019 Sec. L.

lll. OTRAS DISPOSICIONES

MINISTERIO DE INDUSTRIA, COMERCIO Y TURISMO

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

En cumplimienta de lo dispussto en el aniculo 11.%. apartade ). del Reglamento de
la Infrasstructura para la Calidad y Segundad Industrial, aprobade por Real
Decreto 220011085, de 28 de diciembre («BOEs de 8 de febrero de 1808). modificado
por &l Real Decreto 10722015, de 27 de noviembre («BOEs de 14 de diciembre
de 2015), y visto el de las normas por la én Espafiola de
Normalizacién, entidad designada por Orden del Ministerio de Industria y Energia de 28
de febrero de 1086, de acusrdo con el Real Decreto 1614/1885, de 1 de agosto, ¥
reconocida por la disposicién adicional primera del citado Real Deoreto 220011808, de 28
de diciembre.

Esta Direccién General ha resuslto publicar en el «Boletin Oficial del Estados, Ia
relacion de nommas espaficlas UNE aprobadas por la Asoclacién Espafiola de
Nermalizacién| comespendientes al mes de cisiembre de 2018, identificsdas por su tiule
¥ cédigo numérico. que figura como anexo & la presente resolucisn.

Normalizacién

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

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

ANEXO
Normas editadas en el mes de diciembre de 2018

comgo Trtuie Sustituye a
Métodos de ensayo de cementos.
UNE E0404:2018 Walidacion de métodos de ensayo de
camento.

Puertas peatonales automaticas.

UNEBEIZI2018  ctaiaciin, uso y mantenimiento. UNE E5121.2010 BX
Determinacién de los temones de arcila
y otras particulas deleznables en los

UNE 14a0z 018 L e eaen de. ' UNE 7133:1958
hermigones.

Aridos para hormigones. Medida del

UNE 1483042018 | csaficiente de friabilidad de las arenas

UNE B3115:1939 EX.
Determinacion del contenide. tamaiio
maxime caracteristico y médulo
granulométrics del dride grueso en el
hormigén fresco

UNE 148405:2018 UNE 7285:1576

UNE 146500:2018

UNE 148510:2018

UNE 1465122018

UNE 146512:2018

UNE 148901:2018

UNE 153102:2018 EX

UNE 178100:2018

UNE 178008:2018

GRUPO DE TRABAKO

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

UNE-EN 304:2018

E-EN

480:2012+41:2018

UNE-EN 1384-52018

. 2,
3OE BOLETIN OFICIAL DEL ESTADO b
Nim. 19 Martes 22 de enero de 2019 Sec.lll. Pag. 4914
codigo Titulo Sustituys 3
Ensayo de. ridos. Determinacion de la
UNE 14g508:2018  "actvidad potencial dleali-siice y UNE 148508:1900 EX

UNE-CEN/TS 1328-2:2018

dlcali-siicato de los dridos. Método

acelerado en probetas de mortero.

Determinacion de la reactvidad

patencal de Jos drides con los

alcalinos. Método de los prismas de UNE 148502:1208 EX
harmigén.

Estabfidad de los dnidos y fragmentos

de roca frentz a la aceion 62 la UNE 146510:2008
inmersién en agua y de los cidles de UNE 146511:2008
humedad-sequedad.

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

UNE 148507-1:1000 EX

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

Aridos. Designacion UNE 145201:2008

Guia en Lectura Facl para validadores
de documentos.

UNE 146507-2:1000 EX

Ciudades Inteligentes. Estacion
inteligente y conexidn con la plataforma
de cuudad inteligente.

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

Sistemas de canalizacién en materiales

plasticos para evacuacion de aguas

residuales {a baja y 3 alta temperatura)

&n &l interior de Ia estructura de los UNE-ENV 1320-2:2002
edificios. Pob{cloruro de vnio) no

plastificado (PVC-U). Parte 2: Guia

para |3 evakuacion de la conformidad

Segunidad de los juguetes. Parie 14:

Camas elasticas para uso doméstico UNE-EN 1142019

Calderas de calefaccion. Reglas de UNE-EN 3041004

ensayo para las calderas con UNE-EN 304/A1.1020

quemadores de combustibles liquidos | UNE-EN 304/42.2004

por pulverizacin. UNE-EN 150342000

Tejas y piszas de homigén para

tsjados y revestimiento de muros. UNE-EN 4002012 T

Especificaciones de producto. 3

Resistencia al fuego de slementos no 2 i

portantes. Parte 5. Rejills de ig

ransferencia de are. 3 H
<
H
1
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22 de enero de 2019

El FERespaldd la campafa financiada desde FERRER, como medio de trasmision del agradecimiel

personas que nos han ayudado en algun momento dificil.

o —— T — — =

(G ye\f); 13 hitps://www.rosasinespinas.cony - @ ¢ || Buscor...
| 19 Rosa sin espinas 1

[ Archivo Edicion Ver Favoritos Hemamientas  Ayuda

[| % v B - (2 dm v Piginav Seguridsdv Hemamientas~ @~ N [§]

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

Envia rosas sin espinas de agradecimiento a Escribe tu mensaje de agradecimiento y
i las personas que te ayudan en los momentos  rellena el siguiente formulario para enviar

dificiles tu rosa sin espinas
i
|
| De Para
Jose Luis Baquero San

jlbaquero@forode

| PREVISUALIZAR MENSAJE

Imagen1 png

- o x

) Busr 3 Editarycrear v & Compartic (&

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

Jose Luis Baquero

ferrer

LIDERAZGB
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18.- Atencion Sanitaria erCentros Residenciales y Sociosanitarios

23 de enero de2019

El FEP asistio a la reunién promovida por la Fundacion Edad y Vida, centraflieraifan Sanitaria y la Asistenc
Farmacéutica en Centros Residenciales y Sociosanjtpées generar un dmumento conjunto de acuerdo; qus

se divide en 3nesas de discusion:

- . - II"'!:”P Vid.
Mesas Técnicas: Contenido e Edad&Vida
Mesa 3
Atencion al final de la
vida

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

* Perfiles profesionales medica personas

« Carga sanitaria + Compra y financiaciéon s Necesidades de

* Relacién con otros * Almacenamiento atencion paliativa

niveles asistenciales * Dispensacion * Relacién con otro

» Acreditacion
* Financiacion

LIDERAZGB

niveles y equipos

* Formacion e : /
asistenciales

investigacion

* Integracion del
farmacéutico en el
equipo asistencial

» Productos
farmacéuticos y
sanitarios especificos

foro espanol de pacientes [ .I
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19.- Prestacion ortoprotésica en la cartera de servicios &NIS
24 de enero de 2019

La ministra de Sanidad, Consumo y Bienestar Social, Maria LuisddCaomunicé a asociaciones pacientes
y al Comité Espafol de Representantes de Personas con Discapacidad (Cermi) que la Orden que
prestacién ortoprotésica en la cartera de servicios del Sistema Nacional de Salud (SNS) se publicara ien
Oficial del Estado (BOE).

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

CORREQ 4=
i

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

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

LIDERAZGB

REUNIONA
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20.- Estudio OPINAR
25 de enero de 2019

Desde la Asociacion Espafiola de Esclerosis Mdltiple (AEIQEMNEMFE) y el Foro Espafiol de Pacientes (FI
promovio el presente proyecto OPINAR, valorando la experiencia del pacigntiEo con EderosisMultiple.

El proyecto recibio el aval de la Sociedad Espafiola de Enfermeria Neurol6gica (SEDENE), asi como el
de la Sociedad espafiola de Neurologia (SEN) y su Fundacion del Cgreord6 con la colaboracion de |
Furdacion Mylan.

Proyecto

Opi

ESCLEROSIS MULTIPLE

Promovidopor: Aval de:

. foro espafiol de pacientes N %ENE

AEDEM-COCEMFE

‘Asociacion Espariola de Esclerosis Miiple SOCIEDAD ESPANOLA

DE NEUROLOGIA

ESTUDIOC

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

28 de enero de 2019

El FEP hizo llegar una propuesta para la firma de un Convenio Marco de Colalemtrei&@u Ministerio y los
pacientes,que a diferencia del anterior firmado mosolo una de ellas mas plural y junto a las demé
organizaciones que representan a las diferentes asociaciones de pacientes, con el objeto de es
prioridades comunes en materia de formacién, prevencion y asistencia sanitaria, entre otros aspetién

de interés.

Desgraciadamente la peticion no fue atendida.

LIDERAZGB

=]
foro espafol de pacientes

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

ASUNTO: Solicitud trabajo conjunto Pacientes y MSCBS

Vitoria, 28 de enero de 2019

Estimado Secretario General:

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

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

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

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

Reciba un saludo muy cordial

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

zo Garmendia
| de Pacientes

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

Foro Espaniol
Ci Viridiana n® 9; portal
{de 10:00h a 14:00h) Fax: 91 223 0830

Madrid

Tel 51 140 1991 edepacentes org  www.forodepacientes org

foro espafol de pacientes [ | .




W foro
P espariol de

Bpacientes

22.- XVIEncuentrolDIS
29 de enero de 2019
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El FEP acudi6é en representacion de los pacientes al XVI EncEanttacién Instituto para el Desarrollo
Integracion de la Sanida@dDIS) con la presencia y reflexiones de Pablo Casado, presidente del Partido |
durante el transcurso de un almuerz8asado trasladd al auditorio un discurso plagado de reconocimien
emprendimiento privado y, expuso su persfiea sobre la necesaria reforma que precisa el sistema, aludier
los beneficios del sistema de mutualidades y al problema de las lisespdea como uno de los mas acuciantt

REUNIONA

foro espafnol de pacientes
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23.- Difusion de las demandas ante la Camajpdglectoral
29 de enero de 2019

El FEP solicité encuentros con todos los grupos politicos, para presentar lag$inatigjicas del Foro Espafh
de Pacientes orientadas ante los PROGRAMAS ELECTORALES DE 2019, siendo recibidos por el equip
Popular.

Lineas estratégicas del
Foro Espaiiol de Pacientes
orientadas a los

PROGRAMAS ELECTORALES DE 2019

|
. foro espafiol de pacientes
n

Enero de 2019

REUNIONA

foro espafol de pacientes | -I
-mBEN
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24.- Foro Multidisciplinar OAT
30 de enero de 2019

El FERespaldo el encuentro y participd en dos ponencias del abordaje de las enfermedades cronicas, de
vision multidisciplinar de la cornicidad, la relavardéala adherencia al tratamiento, asi comoal#ogestion y
autocuidado depaciente de cara a lprevencion

GRUPOOAT FUNDOAT

Can ol 3payo dal Foro Espanal de Pacientes
i Allanza General de Pacientes

\A * Cp
O Oy,

2y

AN

V2 o
(o)
NES e\

—

%
2
°
<
2
<
<

ud -
N3 Ap
2 e,

Q
Vision multidisciplinar
dela cronicidad

1 Encuentro Multidisciplinar
de Profeslonales Sanitarlos & Paclentes

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

#IEncuentroMultdisciplinar

REUNIONA
PONENCIAA
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25.- 1° Premio FIDISP en Seguridad del Paciente
31 de enero de 2019

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

El FEP particip6 como miembro del jurado de los trabajos presentados y con una ponencia en el acto.

Una vez finalizado elgo de envio de candidaturas, informar que se recibieron un total de 54 posypata
aspirar al Premio. La convocatoria fue un éxito, superé las expectativas iniciales demostrando el interé:
investigacion en la mejora de la seguridad del paciente

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

LIDERAZGB

REUNIONC

PONENCIAC
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26.- Plataforma de laCronicidad: Horizonte 2025
1 de febrero de 2019

El secretario general de Sanidad y Consumo, Faustino Blanco, acompanado de la directora general
Pudblica, Calidad e Innovacion, Pilar Aparicita subdirectora general de Calidad e Innovaciénantd Agra,
asistieron a un encuentro con representantes de la plataforma Cronicidad: Horizonte 2025 (CH2025), er
del Ministerio, entre los que se encuentraba el FEP.

Todos los asistentes coin@don al meditar la cronicidad como un reto que ageet un alto porcentaje de I
poblacién y que, seguird aumentando en los préximos afos.

Los miembros de la plataforma CH2025 quisieron poner este instrumento a disposicién de la Adminis
sumandosu conocimiento, experiencia, con voluntad de colaltin y de trabajo para contribuir a una mej

definicion de las prioridades y politicas que, l6gicamente, corresponden desarrollar al Ministerio de Sanic
el apoyo de las entidades implicadas.

"

L By f

REUNIONA
LIDERAZG®
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27.- Renovacion acuerdo de colaboracion FEBCOF
1 de febrero de 2019

201 9

Se renovo el Acuerdo de Colaboracién entre el FEP y el Consejo General de Colegios Oficilaes de Farm

En Madrid, a 1 de febrero de 2019.

REUNIDOS

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

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

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

EXPONEN

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

La colaboracion entre ambas Partes podra [ izacién conjunta de

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

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

ACUERDEB

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

la de cualquiera de sus prorrogas.

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

CLAUSULAS

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

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

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

0 Garmendia Jesis Aguilar Santamaria
Por “Foro EspaRy| de Pacientes” Por el Consejo General de
Colegios Oficiales de Farmacéuticos

foro espafol de pacientes [ .
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28.- Carta de los Derdws de los Pacientes
4 defebrero de 2019

Reunion del Grupo de Trabajo europeo promovido por Active Cirizenship Network, enaminado a estable
linea comun de activacion en la defensa de los derechos de los pacientes en el Parlamento Europeariy ¢
de entrenamiento.

EIFEP formé parte de este Grupo de Trabajo.

POLART
ey CIRCLE

Initiatives, tools & performing arts to increase participation: focus on healthcare
4m February 2019
9:30- 12:30
Then Hotel EU
Rue dela Loi 75, Brussels
Meeting room: France - conference area (ground floor)

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

9:45 - 10:15 European Patients Rights Day - ACN partners involvement -
interactive tool

By Bianca Ferraiolo, Active Citizenship Network

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

10:45 - 11:00 Questions & anwers - E u ro p e a n
.
11:00 - 11:30 Moocs to explore political topics through performing arts —1 = "l
By Sara Beltrami, Progetto e ) aVv. 7 I. ‘ ; l
11:30 - 12:30 Patient & Civil Society Representatives Roundtable (open discussion) i l ﬂ s N J
12:30-13:00 Lunch :zenship Network (ACN) is part 3 f t I e n t S
®Spread European open and e
*twork of more than 100 civic, 5 " S
o and users organizations, 1 g l 2

o oo by od in 2001, it is coordinated
of the Eveopesn Union nanzattiva, an Italian non-
consumer organization

n 1978 independentfrom

tical affiliation, trade
Neda Pastner 3
2 g of quality standarts
Dynesei rivate companies and Lol dimeter oo Ay
titutions European _.._..""‘,..._‘....,.....,_-..
res are Charter«
. » & Patients’ Rights Right 10 safety
itizens -
1otion
n in
king
[Towards higher patient safety in EU hospitals. e
Innovation in hygiene & sanification to reduce healthcare associated infections and 19

antimicrobial resistance. a
"TRAINING SEMINAR

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

AGENDA
13 Bonwcmoian

e 4 ey wher o o
- o-—..:b' N s ——

Moderator: Brian Maguire, Journalist, EURACTIV

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

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

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

Questions & answers (10min)

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

+ Elisabetta Caselli, PhI - Dept.

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

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

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

Questions & answers (10min)

17:30 How can civic society be engaged on patient safety? loonans. o
« Daniela Quaggia. Senior Project Manager, Cittadinanzattiva nzatge® Networs,
3 Ony
s

17:45 Final diseussion/questions

Ih: is reqlized thanks t

FORMACIONA

GRUPO DE TRABAIO
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29.- Declaracion para la Seguridad del Paciente en Europa
5 de febrero de 2019

Grupo de trabajo europeo para la confeccion de una declaracién conjunta en nugeeguridad:
Fomentar la conciencia ciudadana y el empoderamiento del paciente

t NEY2@BSNI dzyl Odzf GdzN} RS &aS3IdzZNARIR WaiAy Odz LI
Prevencion de riesgos para minimizar los efectos adversos

Sistemas de vigilancia y disponibilidad de datos

Garantizar el derechaun trato personalizado

Respetar el derecho a la informacion

Tomar medicamentos y tecnologias basadas en la evidencia

Proporcionar sistemas sanitarios mas inteligentes y seguros

Proteccién de datos personales

Aumentar los recursos para el personal saitta

=8 =4 =4 =4 =4 =8 =8 -8 o8 f

El FEP form¢ parte de este Grupo de Trabajo.

Active Citizenship
hbf a widespread
K . lexible network of]
%ds higher patient safety in EU hospitals. SEtEERRI
ion in hygiene & sanification to reduce_heallhcare S‘gp:'tis‘:’ed ,,; 3235?,
b ciated infections and antimicrobial resistance. Zoli; 1 .T:;] ety
lounded in 1978 indd
ny political affili
nions, private com
ublic institutions.
4he main objecti
@le protection of d
ahts and the prol
¥ their participatid
sropean policy-mal
order to encoura
e construction of
iropean citizenship.

&%
e  4th - 5th February 2019
Brussels
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30.- Material informativo Biosimilares
7 de febrero de 2019

MEMORIA ANUAL DE ACTIVIDADES FEP

201 9

Respaldo del FEP y confeccion del material formativo sobre Biosimilares, editado en fompdiadepor el

Senicio Extermeiio de Salud (SES).

POSICIONANIENTO DEL SES EN
MATERIA DE BIOSIMILARES:
I Los medicamentos biosimilares han

supuesto un antes y un después en
el i de enferr

como la suya, pues consiguen
mejorar su calidad de vida y hacen
posible que un gran numero de
pacientes como usted puedan
verse beneficiados

Bl servicio
Extremedio
de Salud

MEDICAMENTOS BIOSIMILARES

LIDERAZGB

FORMACIONA

MEDICAMENTOS
BIOSIHILARES

£ Servicio
Extremefio
de Salud

QUE ES UN MEDICAMENTO
BIOSINILAR?

Un biosimilar es un medicamento
biologico, desarrollado mediante

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

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

Medicamentos

BIOSIMI
N

Qué debo saber?

¥

|

FARMACO REFERENCIA  FARMACO BICSMILAR

PO FAaMACO | Biolgica Bioligica

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

LA FABRICACIGN

s vida del farmaco.

I vida del farmace

v

CONSERVACION

i 2
espocisles de Tty huz

Requiere
especisios de Thy luz

jQUE DEBO HACER SI SOSPECHO QUE
SUFRA UNA REACCION ADVERSA?

»
’

jQUIEN ME PUEDE INFORMAR
SOBRE ESTOS MEDICAMENTOS?

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

luacion

iza, mediante

do los

LaEMA

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

que se
detallan en el punto siguiente.

;DONDE PUEDO ENCONTRAR HAS
INFORMACION?

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

foro espanol de pacientes -.
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31.- 1° Congreso Médico Farmaceéutico SEMERGERNAC
8 de febrero de 2019

Respaldo y participacion en una ponencia efh°éCongreso Medico Farmacéutippomovido porSEMERGEN
SEFACentrado en la tencién domiciliaria cmo modelo sanitario en pro de sostenibilidad de la sanidad

'CONGRESO MEDICO FARMACEUTICO SEMERGEN SEFAC

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

Moderadores:
Vicente J Baixauli Fernandez
Far miliar y

y Comunitaria. Doctor en Farmacia. Farmacéutico Titular en
ncia. Vicepresidente de SEFAC. Responsable de Servicios
s.

Mislata
Profasi

Rafael Manuel Mico Pérez

Doctor Medicina Familiar y Comunitaria. Centro Fontanars dels Aiforins.
Departamento Salud Xétiva-Ontinyent. Valencia. Miembro del Grupo de Trabajo de
Gronicidad de SEMERGEN. Secretario General de la Junta Directiva Nacional de
SEMERGEN.

Ponentes:

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

Jon Ifaki Betolaza
Director de Farmacia del Gobiemo Vasco

Teresa Mesonero Grandes
Enferm
Sistém

pecialista en Salud Mental. Terapeuta Familiar
entro de Salud Giudad Jardin. Madnd.

’
)
I.
Teresa ¥
Vicente J Rafael ! .
M R ¥
G:sno 4 Manuel D } Andoni
cot Mico Pérez { ; Lorenzo
Andoni G g
ndoni Lorenzo Garmend;i.

residente del Foro Espafiol He Pacientes (FEP)

gso Nacional Médico & Farmacéutico
Sk

FMERGEN - SEFAG
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32.- 1V Congreso Nacional de Comunicacion con el Paciente y su Familia (CIPO
9 de febrero de 2019

El FEP participé en® Congreso Nacional de Comunicaciam eloPaciente y su Familia (CIPO 2048)

1 La 42 Mesa de Debat&ituacion actual de la comunicacion en las habitaciones de nuestros hospit
posibilidades reales de mejoraavision del paciente

T 9y@N2 RS I 0O2YdzyAi Ol OA s yYomidnicadBnl ddr® PprivfesioralEs sanitagoa
LI OASyGSa ONksyAO2a Sy St Syid2Ny2 K2aLWAGlIf I NR

COMUNICACION LIBRE

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

Baquero JL*; Navarro MD %; Amo | 3;
BorrasA*; Cervera ML>; GilvezP*

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

Contl colabaracin do NOVARTS
@ CIPO

By

Dr. José Luis Baquero

9 de febrero de 2019

REUNIONC
PONENCIAC
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33.- Plan de Accidn con IRireccion General de Salud Publica del MSCBS
12 de febrero de 2019

Fueron convocadas lasrganizaciones de pacientes paraguas por la Direccion General de Salud Pub
Ministerio, para planificar acciones colaborativas, enmarcado en el empoderandemdociudadania.

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

Madrid, 22 de enero de 2019

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

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

foro espanol de pacientes -.
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34 - Formacion Geaéricos
12 de febrero @ 2019

201 9

El FEP y AGP participaron en el disefio del curso de formacidén sobre Genéricos en sede de AESEG |
Espafiola de Medicament@enericos).

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

FORMACIONA
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35.- Directiva del Parlamento Europeo

13 de febrero de 2019

El FEP junto al Foro Europeo de Pacientes participd Brirdativa 2004/37 / CE sobre la proteccion de
trabajadores contra los riesgos relacionados @oexposicién a agentes cancerigenos o mutagenos en el tra

PUBLICACIOM

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

exposure to carcinogens or mutagens at work

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

Having regard to the proposal from the European Commission,

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

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

After consulting the Committee of the Regions,

Acting in accordance with the ordinary legislative procedure,

Whereas:

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

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

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

oG, p

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