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HOMENAJE

Voluntariado

Andoni Lorenzo Garmendia

Presidente del FEP y voluntario en Cruz Roja

En tan dificiles momentos vividos y con el corazén partido por la pérdida de muchas personas
queridas, consideramos de justicia agradecer la labor llevada a cabo por el voluntariado. Estas
personas que, de forma altruista, de caracter libre, gratuito y solidario, han ayudado a la poblacion

0 a alguien de ella, en mdltipl es actividades de interés general, desde el seno de organizaciones
publicas, sin obligacion personal. Obviamente en este sentido, lo hacemos extensivo también a los
profesionales, que han ido mas alla de su responsabilidad y de lo que les es exigible.

iMu chas gracias!

JUANTA DIRECTICA DEL FEP
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PRESENTACION

CARTA DEL PRESIDENTE

Estimados compafieros y comparfieras,

En nombre de la Direccién del Foro Espafiol de Pacientes (FEP), me satisface presentaros la memoria
de actividades, en un afio tan dificil y lamentable como el pasado 2020.

A todos nos quedara en la memoria con dolor por los seres queridos que hemos perdido y por todos
aquellos que han padecido e incluso estén pudiendo tener secuelas; pero también debemos sentirnos
orgullosos delar espuesta dada, la unidad, la voluntad de ayudar de la que todos hemos hecho gala,
beneficiando a otros y al conjunto de la sociedad.

En todo caso vera s que el FEP como organizacion en defensa de los intereses de los pacientes y de

las organizaciones que | es repre senta, ha llevado a cabo mas de 450 acciones (10 acuerdos, 201
reuniones, 78ponencias, 35 estudios, 95 publicaciones, 112 grupos de trabajo, 21 actividades de

formacion, y 123 de liderazgo). Puede consultarse en los boletines semanales informativos

publicados en la web del FEP: https://forodepacientes.org/2019/06/27/boletines -informativos -
semanales -del-foro -espanol -de-pacientes/

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

Todo ello es frut o de gran trabajo y esfuerzo de muchas personas que, comotdyyo , tenemoscomo
principal objetivo  desarrollar el empoderamiento del paciente y organizaciones que les representa,
para garantizar la calidad de vida de los pacientes y Su entorno

La trasparencia , la profesionalidad y la vocacion sincera , de todos los que formamos el FEP, hacen
gue nada ni nadie nos desvien de 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
Presidente del FEP

foro espafol de pacientes |
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MEMORIA ANUAL DE ACTIVIDADES FEP

MIEMBROS DE PLENO DERECHO

Afechade 31 de diciembrede 20 20: 54 (frentealas 40 de 201 8), 40 de pleno derecho y 14

nuevas incorporaciones.
https://forodepacientes.org/organizaciones

Puede verse la situaciéon actualizada en:
-miembro/

Organizaciones de pleno derecho:

20 20

1 AANF Asociacion de Afectados de Neurofibromatosis

2 Acci6n 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, Mieloma y Leucemia

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

8 AECOSAR Asociacion Espafiola con la Osteoporosis y la Artrosis

9 AEDEM-COCEMFE Asociacion Espariola de Esclerosis Mdltiple

10 AEDESEO Asociacion Espafiola de Esofagitis Eosinofilica

11 AEM Asociacién 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 Migrafia y Cefalea (AEMICE) - Asociacién 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 Asociacion 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 Espaia Asociaci6n 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 Fundacion 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) Asociacién Espafiola 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:

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

i D. Santiago Alfonso.

Vicepresidente, Relaciones Institucionales y Tesorero en

funciones ( Accion Psoriasis )

DAa. Ana Lopez Trento.

= =4 -4 —a —a A

DAa. Claudia Tecglen.

DAa. Teresa Tejero. Secretaria de la junta directiva ( ASENDHI)
DfAa. Eva Garcia. Vocal ( ANHP)

Vocal y coordinadora de los Foros A utonémicos ( ASAPME)

DAa. Elena Moya. Vocal y coordinador a de Relaciones | nternacionales ( AEM)
DAa. Luisa Fernanda Panadero. Vocal ( AFIBROM)

Vocal y coordinadora de Digital izacion y C omunicacion a

medios ( Convives con Espasticidad )
1 D.JonZabala. Vocaly coordinador J uridico ( FACE)

DIRECTOR :

1 Dr. Jose Luis Baquero

(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
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VISI ON, MISIONY VALORE S

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

VISION:

El FEP es referente nacio nal 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 alas organizaciones de pacientes en materia de Salud

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 democratico y t ransparencia en la gestion.
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
emocional y social), centrando la atencion de los ageapesurrentes en materia de salud, sensibilizando sok
las necesidades de los pacientes, para su empoderamiento y el de sus asociaciones.

w

Decalogo de Pacientes y Voluntarasel ambito de la Salud

MEMORIA ANUAL DE ACTIVIDADES FEP 20 20

Representar la voz de los pacientes, familias y otros implicados, como agentes del sistema sanit
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 defiendg
intereses de los pacientes, familias y otros implicados, rhebitos 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 aquellas areas consideradas de interés para etpatianateria sanitaria, socig
sanitaria, salud publica, investigacion y politica sanitaria.

Promover los derechos reflejados en la Declaracion de las Organizaciones de Pacientes y Volunt
el ambito de la Salud.
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Promover la formacion, adquisiciére @ompetencias y habilidades en salud por parte de la ciudadania,

asi como la adopcién de estilos de vida saludables, fomentando la prevencion, autocuidado y autod
Reforzar la participacion de las organizaciones de pacientes como interlocutdidess entodos los
ambitos de la Salud, tanto de caracter social como cientifico.

Promover la constitucion de organizaciones de pacientes que representan una misma entidad cl
patologias relacionadas, asi como liderar las areas de interés desagistiol@mnizaciones.

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 lasigdiciones de los pacientes

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

. Huma

nizar y recobrar la relacién personal, situando al paciente como parte activa y pdadgpatencion.

. 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 de otra indole.

. Adaptar el sistema sanitargmlecuandolo al paciente cronico, siendo integral, continuado y sostenible.

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

. Impulsar la educacidanitaria yla prevencion.

OO NOOAWIN[F

. Apoyar e incentivar la investigaciongdekarrollo y la innovacion (I+D+i).

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

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 su implicacion en el sistema sanitario, ademas de intermediar de forma cualificada
relacion con lag\dministraciones, los/as profesionales sanitarios y resto de participes del sistema, el FEP ha

una accioén para hacer llegar sus recomendaciones de cara a la elaboracion de los programas electoralg
proximas elecciones locales, autonémicasiyopeas.

Linea estratégica 1:

PARTICIPACION REAL DE LOS PACIENTES EN EL SISTEMA SANITARIO Y SOCIOSANITARIO

Linea estratégica 2:

ADAPTACION DEL SISTEMRACIENTES CRONICQBATENCION SOCIOSANITARIA

Linea estratégica 3:

HUMANIZACION PERSONALIZAGIASISTENCIAL

Linea estratégica 4:

ACCESO A PRESTACIONES Y SERVICKREIAD ENESISTEMA SANTARIGOCIOSANITARIO

Linea estratégica 5:

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

cada
1 en

nicia
2s de

DE

foro espafnol de pacientes .l
-] ]




B foro

Mespaiol de MEMORIA ANUAL DE ACTIVIDADES FEP 20 20

Bpacientes

ACCIONES DESARROLLADAS

RESUMEN

675actividades ed69accionesffente a485 en 322 en el 201320en202en el 20B y a209en 157totales
el 201L7)

Por tipologia:

ENERO

en

- ACUERDOS m PONENCIAS ESTUDIOS PUBLICACIONES GRUPOS DE TRABAIO FORMACION LIDERAZGO
1 9 1 2 9 10 8 15

D 1 15 7 3 5 11 3 15
D 1 17 5 4 5 9 3 19
oL 1 16 3 1 9 7 10
LS5 1 33 7 4 12 14 2 12
Junio 1 24 8 4 10 12 1 11
Juuio 29 6 5 9 11 1 14

AGOSTO 1 6 1 2

SEPTIEMBRE 1 5 7 1 7 10 7

OCTUBRE 2 23 19 3 10 8 1 8

NOVIEMBRE 1 20 6 5 6 10

DICIEMBRE 1

0 8 3 7 9 2 4
I I N N N T N T

Puede consultarse en los boletines semanales informativos publicados en la web del FEP:
https://forodepacientes.org/2019/06/27/boletines -informativos -semanales -del-foro -espanol -de-
pacientes/

foro espanol de pacientes -.
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Por finalidad:

Informacion, formacion y sensibilizacion Colaboracion y contacto con entidades de Actividades cientificas y sociales en
sobre los pacientes y atencién a las interés para la misién y fines del FEP materia de Salud
entidades miembro
ENERO 18 16 21
FEBRERO 15 16 29
MARZO 13 20 30
ABRIL 12 11 24
MAYO 21 13 51
JUNIO 19 12 40
JuLIo 16 14 45
AGOSTO 7 2 1
SEPTIEMBRE 14 8 16
OCTUBRE 30 10 34
NOVIEMBRE 12 7 35
DICIEMBRE 17 4 22
Puede consultarse en los boletines semanales informativos publicados en la web del FEP:
https://forodepacientes.org/2019/06/27/boletines -informativos -semanales -del-foro -espanol -de-

pacientes/
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ACTIVIDADES
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MEMORIA ANUAL DE ACTIVIDADES FEP
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cas y privadas)

Comunicacién

ASOCIACIONES DE PACIENTES
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ACCIONES CONCRETAS
(ACTUACION VERTICAL)
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ACCIONES GENERALES
(ACTUACION TRANSVERSAL)
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1.- LaSextay,Qué me pasa doctog?
Domingo, 29 de diciembre de 2019

Andoni Lorenzgarticip6 en el cologuio moderado por el Dr. Beltrdn en el programa matutino Gexta

GAvdzS YS LI al R20G2NKé¢ a20NB alyARIR Lot Aol
https://www.pacientesenbuenasmanos.comAsanidadpublicay-privadague-me-pasadoctor/
LIDERAZGB PUBLICACIOM
2.- Miembro del comité de expertos delew Medical Economics
Jueves, 2 de enero &®20
El FEP participO2 Y2 O2ft |l 602N} R2NJ SELINI2 Sy St | LI NI
Economics.
2 Economics
COLABORADORES EXPERTOS
el 0
EFECTIVIDAD DE LAS PRUEBA§
+ DIAGNOSTICAS PARA
https://www.newmedicaleconomics.es/
LIDERAZGB PUBLICACIOM
L
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3.- Grupo de Trabaj&uropeo UNEX f 6 2 NE&a RS (NI RdzOOA :
Martes, 7 de enero de 2020

El FEP particip6 en el grupo de trabajo de normalizacién de UNE sobre las labores de traduccion.

Introduction

This International document was developed in response to a worldwide growing demand for
accommodating the interpreting needs of a) the patients deprived of linguistic access to healthcare
services, and b) the healthcare professionals, such as physicians, nurses, and healthcare administrative
staff, to ensure patient safety, wellbeing, and dignity during interactions related to the provision of
healthcare-related services. In those countries that do not have any recognized healthcare interpreting
educational training in place, the standard may serve as a line of orientation and basis for setting up a
suitable legal, administrative and educational system, and as a guideline for all healthcare interpreting
stakeholders.

The right to health services has been well documented in several international and national documents
(Annex A). Several countries have also enacted legislation, regulations, or guidelines concerning the
provision of culturally and linguistically appropriate healthcare services. These require the provision
of qualified interpreting services to linguistically and culturally diverse patients (Annex B). Healthcare
interpreting services need to be of a sufficiently high quality to ensure patient safety.

Healthcare interpreting is distinct from medical or healthcare-related translation. Translation involves
the communication of various forms of content or media into another language in written form,
requiring a process and the allocation of a certain period of time for the task. Interpreting involves the
direct communication of spoken or signed messages in another language, face-to-face, or via distance
interpreting. Some healthcare interpreters are qualified to provide medical translation while others are
not. Likewise, some medical translators may or may not be qualified to provide healthcare interpreting
services, as these activities require different skill sets. When documents are not translated, healthcare
interpreters sight translate the document into the other language. The provisions herein meet additional
requirements that are specific and unique to healthcare interpreting and the healthcare environment.

Healthcare interpreting enables and facilitates health-related communication between all parties who
do not communicate in the same language, within healthcare environments. Healthcare interpreting
takes place between three or more participants: 1) speaker(s) or signer(s) of a language other than the
language the provider speaks or signs; 2) healthcare providers or staff; and 3) healthcare interpreter(s).

Healthcare organizations procure interpreting services directly or via an interpreting service provider
(ISP). Healthcare interpreters, who come into a healthcare organization to interpret for a particular
case, whether face-to-face or via distance interpreting (Annex E), limit themselves to engaging in the
communicative events that require their services. Healthcare interpreters who work in an interpreter
services department within a healthcare organization shall oblige with tasks and responsibilities
(Annex G) beyond the act of interpreting in communicative events. These tasks may be related to
bridging the cultural and linguistic gaps of the healthcare community, may involve intercultural inquiry,
cultural or linguistic education of other healthcare staff, contacting patients, written translations, or
addressing matters related to the administration and quality assurance of the interpreting department
in question, or comply with patient safety responsibilities as required by their employer. Healthcare
interpreters follow standards of practice (Annex C) and code of ethics where these are available.

Healthcare interpreters interpret for patients and their families or caretakers, clinicians, counselors,
nurses, staff, and other healthcare professionals. Healthcare interpreting is not to be performed by
persons who do not have the competences or specialist qualifications specified in this international
document. Healthcare interpreters should adapt their working mode to the specific situation at hand
(Annex D).

GRUPO DE TRABAIO

foro espanol de pacientes -.
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4.- Formacion Biosimilares
Jueves, 9 de enero de 2020

El FEP particip6 en el disefio del curso de formacién promovido desde BIOSIM.

El objetivo de este programa formativo era informar y formar a la ciudadania sobre los medican
biologicos para generar y trasladar informacion rigurosa y veraz sobre estos y en especial sc
biosimilares.

:: jER IR MM CIMA

e || B
—nd] P M

14.450 2.481 32.206 319 196
Medicamentos * Principios activos * Presentaciones ** Biosimilares ** Huérfanos **
o= £
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FORMACIONA

5.- Formaciénpara la Ciudadania
Viernes, 10 de enero de 2020

El FEP participde una serie de temas en el ambito de la salud, promovido desde el MSCBS a trave
Escuela de Salud para la Ciudadania.

Temas revisados durante 2020:
A Biolégicos.
A Genéricos.
Antibidticos.
Automedicacion.
Estilo de vida.
Terapias no farmacolégicas.
Benzodiazepinas.

FORMACIONA GRUPO DE TRABAID
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6.- Valor Salud de Capital Radio
Viernes, 10 de enero de 2020

El FEP particpen numerosas ocasiones el debate radiofénico Valor Salud de Capital Radio, todo:
viernes de 10h a 11h, centrados en diferentes asuntos de la SaRidadjemplo:

A Se conto con la participacion de la Asociacion Esparfiola de Afectados por el Cancer de |
comentando la afectacién debida a la contaminacion ambiental y la reciente cobertur
tratamiento antitabaco. Asi mismo, Andoni Lorenzo como presidente del FEP habl6 sobre €
por la Sanidad.

A Se trat6 el tema del coste de la enfermedad oncologitaeslas familias (estudio publicado por
Asociacion Esparfiola contra el Cancer, AECC), asi como el tema del trasplante de médt
terapéutica de los tumores, por parte del Grupo Espafiol de Pacientes con Cancer (GEPAC)

A Se invité a participar a la Asiacién Nacional Salud sexual y Discapacidad, para abordar este
asi como APACOR, Asociacion de Patologia Coronaria.

A Debate INDEPF y FENAER refiriéndose a las enfermedades raras.

A El Dia Internacional de la Mujer, fue invitado por el FEP la directocardunicacion de SAVE Ti
CHILDREN centrandose en la salud de las nifias y mujeres marginadas en Espafia.

A Coronavirus, participo la presidenta de Convives con Espasticidad, abordando el tema de la s
de los pacientes crénicos y sus cuidadores.

A Se traaron, entre otros asuntos, la campafia promocional del Asociacionismo de Pac
promovida desde el FEP.

LIDERAZG@B PUBLICACIGM
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7.- FormaciénGerencia de Organizaciones de Pacientes

Viernes, 10 de enero d&020

El FEP respaldd y particip6 en la revision del curso de formacién promovido desde ProPatients, org
por las universidades publicas UA/UMH de Alicante, sobre aspectos gerenciales de los represent:
pacientes, de cara a hacer extensivo a asociados.

v

;‘)

Dr. José Luis Baquero

atien

Instituto

PESOLVIERIDG

"SIDADES

Moo
W espanol de
Bpacientes

Estimado/a,

Desde el Instituto ProPatiens y a través del Foro Espafiol de Pacientes, queremos
informaros que ponemos en marcha el primer curso de

https://www.youtube.com/watch?v=kTiXCleg6rs

PEMIEIS

Madrid, 14 de enero de 2020.

ista en Gestion de iaci de

con las Universidades pdblicas UA/UMH de Alicante.

A este curso os podéis apuntar todas aquellas personas que dirigis y gestiondis la
asociacion, al finalizar se entregard un diploma oficial de aprobacion

€l curso tiene previsto comenzar a mediados del mes de febrero, puedes ver mas

informacién en el folleto adjunto.

Para la inscripcion al mismo, es obligatorio rellenar todos los datos que se solicitanen la
plantilla de Excel, de cada una de las personas interesadas.

Esperamos puedan ser de vuestro interés y poder contar con vosotros en esta
formacién, gratuita para las asociaciones de pacientes

Para tramitar la  inscripcion

Un abrazo.

(&V
Jesus Diaz
Vicepresidente Ejecutivo
Instituto ProPatiens

o cualquier duda,
gristina alfarkh@propatiens com o llamar al 620527137,

Director y Coordinador Cientifico
Foro Espafiol de Pacientes

contactar  con

José Luis Baquero

Instituto ProPatiens

https://propatiens.com/jornadasie-pacientescomunidadesautonomas/

FORMACIONA
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8.- Formacion Paciente Experto
Lunes, 13 de enero de 2020

El FEPespaldé y particip6 de la propuesta de formacion promovida por la Escuela Madrilefia de Sa
GLI OASY(GS SELISNI2¢d

ESCUELA =
MADRILENA

SALUD®

FORMACIONA
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9.- Entrevista Andoni Lorenzo, SEAUS
Martes, 14 de enero de 2020

Publicacion de la entrevista hech@adoni Lorenzo, presidente del FEP, en la revista oficial de la Soc
Espafola de Atencién al Usuario de la Sanidad (SEAUS).

=3 :
rU SEAUS al C

ACTUALIOAD

SEAUS QUENES SCMOS SALUDO DEL PRESOINTE

Entrevista al Sr. Andoni Lorenzo, Presidente del Foro

Espafiol de Pacientes

TRAYECTORIA PROFESIONAL: Andoni Lorenzo es Master en Gestion y Direccion de Empresas.
Emprendedor y empresario, con mas de 20 afios de experiencia, actualmente es director de una empresa
familiar especializada en productos quimicos, en Vitoria.

TRAYECTORIAASOCIATIVA: Es padre de una hija con diabetes, tiene experiencia en el mundo asociativo
desde hace mas de 15 afos: en la Asociacion de Diabéticos de Alava, siendo socio desde 2002 y presidente
de 2006 a 2015; en la Federacién de Asociaciones de Diabéticos de Euskadi (FADE) fue presidente de 2012
hasta 2014; en la Federaciéon Espanola de Diabetes (FEDE) es presidente desde 2014 y del Foro Espariol
de Pacientes desde 2016, habiendo fundado el Consejo Asesor de Pacientes.

https://www.seaus.net/entrevistagieneral/srandonilorenzo

PUBLICACIOM
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10.- Consejo Asesor de la Universidad del Paciente
Jueves, 16 de enero de 2020

20 20

El FEP se inte@gren el Consejo Asesor del Instituto Universitario de Pacientes organizado des

[ ]
GRUPO DE TRABAID FORMACIONA barcelona

Universidad Internacional de Catalufia (UIC).

11.- ProyectoEuropeo frente a losErrores de Medicacion
Jueves, 16 de enero de 2020

El FEP como promotor del proyecto AFEM (Alianza multidisciplinar Frente de los Errores de Medice
hizo acompafar por la Alianza Europea al Acceso a la Medicacién Segura a la Consejeria de San

Comunidad de Madrigarala explicacion deproyecto.

LN

European Alliance for

Access to Safe Medicines

LIDERAZG@ GRUPO DE TRABA&O REUNIONC
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12.- Observatorio de la Pobreza Farmacéutica
Jueves, 16 de enero de 2020

El FEP esvointegrado en el grupo de trabajo del Observatorio de la Pobreza Farmacéutica, promovi
el Banco Farmaceéutico, participando de la reuniéon de seguimiento planificando préximas publicacio

OBSERVATORIO
delaP O B,R EZA

A

s FARMACEUTICA

https://www.bancofarmaceutico.es/quéacemos/observatoriaie-la-pobrezafarmaceutica/

LIDERAZG@ PUBLICACIOM ESTUDIOC
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13.- Plan frentealas Pseudociencias promovido por el MSCBS
Viernes, 17 de enero de 2020

El FEP participé del grupo consultado poMatisterio de Sanidad, Consumo y Bienestar Som8IQBS
sobre cinco de las pseudociencias: el masaje ayurvédico, el masaje tailandés como terapia en cor
clinicas seleccionadas, la sanacién espiritual activa, la dieta macrobidtica y la magnetoterapi:
tratamiento del dolor.

Eficacia y seguridad
del masaje ayurvédico

Eficacia y seguridad del
masaje tailandés como
terapia en condiciones
clinicas seleccionadas

Informes de Evaluacion

de Tecnologias Sanitarias

Informes de Evaluacion
de Tecnologias Sanitarias.

INFORMES, ESTUDIOS E INVESTIGACION

INFORMES, ESTUDIOS £ INVESTIGACION

Eficacia y seguridad
de la dieta
macrobiotica

Eficacia y seguridad de la
magnetoterapia en el tratamiento

del dolor

Efficacy and safety of the magnet
therapy for the relief of pain

Informes de Evaluacién de Tecnologias Sanstanas

ACIS, Avalia-t

INFORMES, ESTUDIOS E INVESTIGACION

KN G

LIDERAZGB GRUPO DE TRABAZO =V]\{[e] e
E

foro espafol de pacientes [ |




MEMORIA ANUAL DE ACTIVIDADES FEP

Bforo
Ilespaﬁol de 20 20

Bpacientes

14.- Grupo de trabajo IPTs

El FEP participcomo miembro del grupo de trabajo de los Informes de Posicionamiento Terapéutico
promovido desde la AEMRSgencia Espafiola de Medicamentos y Productos Sanitdtio)tal fieron 55

IPT Tecentrig en combinaciéi
1L para revision externa.

IPT Perjeta adyuvante mame
precoz_ datos a 6 afios_ 2°
revision externa.

IPT Waylivra (volanesorsen)
para revision externa.

IPT Ultomiris (ravulizaumab)
para revision externa.

IPT Adcetris (brentuximab) er
combinacion en LH para
revision externa.

IPTTecentriq en combinacion
con QT en CPM para revisiol
externa.

IPT Lonsurf cancer gastrico
para revision externa.

IPT Ruconest (conestat alfa)
para revision externa.

IPT Rincoq (upadacitinib) par
revision externa.

IPT Darzalex (daratunumab)

en pacientes adultos con MM

candidatos a un TAPH para
revision externa.

IPT Stelara (ustekinumab) er
colitis ulceosa para revision
externa.

Los productosevisados han sido:

IPT Tecentriq +
nabpaclitaxel en mama

IPT Imbruvica con
rituximab en MW para

IPT Soliris (eculizumab)
TENMO para revision

triple negativo para externa. revisidn externa.
revision externa.
IPT Vabomere para IPT Ajovy IPT Repatha
revisién externa. (fremanezumab) para (evolocumab) enfCV
revision externa. ateroscleroética

establecida para revisior

externa.
IPT Lenalidomid IPT Xareltdrivaroxaban) IPT Praluent
(revlomid) en MM. para revision externa. (alirocumab) enfCV
aterosclerética

establecida para revisior

externa.

IPT Xospata (Gilteritinib]
pararevision externa.

IPT pembrolizumab
cabezay cuello 1L pare
revision externa.

IPT Suliqua para revisié
externa.

IPT Lynparza (olaparib) IPT Keytruda + Axitinib  IPT Suliqua para revisié

en mama para revision 1L céancer renal para externa.
externa. revision externa.
IPT Dupixent para IPT Bavencio + Axitinib IPT Consentyx

revision externa. 1L cancer renal para

revision externa.

espondiloartritis axial no
radiografia para revision
externa.

IPT Polivy (Polatuzumal
vedotin) para revision
externa.

IPT Ondexxya
(andexanet alfa) para
revision externa.

IPT Empliciti
(elotuzumab) para
revisionexterna.

IPT Verkazia
(ciclosporina) para
revision externa.

IPT Refixia (nonacog
beta pegol) para revisior
externa.

IPT Xigduo actualizacio
para revision externa.

IPT Revlimid
(lenalidomida) 2L LF
para revision externa.

IPT Doptelet
(avatrombopag) para
revision externa.

IPT Trulicity
actualizacion para
revision externa.

IPT Braftovi
(encorafenib) +
cetuximab CCRm V600!
2L o posterior para
revision externa.

Darzalex
(daratumumab) con lens
+ dex en MM para
revision externa.

IPT Venclyxto
(venetoclax) +
obinutuzumab en LLC
para revision externa.

IPT Kineret (anakinra) el IPT nintedanib (Ofev) er
EPJES para revision
externa.

IPT Otezla (apremilast)
en enfermedad Behcet
para revision externa.

FMF para revision
externa.

GRUPO DE TRABAIO

foro espafnol de pacientes

IPT Isturisa (osilodrostat
para revision externa.

IPT Veyvondi (vonicog
alfa) para revisién
externa.

IPT Orbactiv para
revision externa.

IPT remucirumab +
erlotinib CPCM EGFR -
1L para revision externa

IPT Ofev (nintedanib) er
otras Epi con fenotipo
progresivo para revision

externa.

IPT Zinforo (d&arolina
fosamil) para revisiéon
externa.

IPT Rybelsus
(semaglutida oral) para
revision externa.

IPT Taltz EA para
revision externa.

IPT &cdo bempedoico
para revision externa.

IPT Glibaari (givosiran)
en PHA para revision
externa.

IPT Evenity
(romosozumab) en
osteoporosis para

revisiéon externa.
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15.- Grupo GENPO
Lunes, 20 de enero de 2020

El FEP participcomo representante del Grupo de Expertos en Nutricion Clinica del Paciente Onco
preparandose un documento con recomendaciones que se presentd posteriormente en diferentes jo
en las diferentes comunidades autonomas.

NUTRICION CLINICA
DEL PACIENTE
ONCOLOGICO

GRUPO DE TRABA&O

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




I=feosrgaﬁol de MEMORIA ANUAL DE ACTIVIDADES FEP 20 20

Bpacientes

16.- Rueda de Prenshiente a la pretendida Desfinanciacion
Lunes, 20 de enero de 2020

El FEP particip6 junto a OAFI FOUNDATION y AEQ@QS8&RiON Espafiola con la Osteoporosis y la Artre
en la rueda de prensa convocada contra la desfinanciacién de los Sysadoas pretendido por el Minis
Sanidad.

A
)

/ oaf.

lFOROESPANO é'DI

: -'DEPACIENTES

© 2019 Copyright SANIFAX INFORMACION, S.1
Tedos bos dereches reservadon. Queda probibida cualquicr tipe de repreducciia, recasia,
3 1/e pucsta & dispanicia. total o parcial
de toda @ parte de la presente publicacion 3 través de cualquier medio presente o future. sin.
o previo consentimicate exprese ¥ por escrite de SANIFAX. La presente restriceibn de
wtilisacibm de derechos. se establece sin limite territarial v temporal El incumplimicate de
1o aqui sehalade pucde supancr por su auter 3 e beneficiarion Ls incansién e algune de los
decliton Uipificades cn los articuls 270 2 272 del Cédize Penal relativos a la propledad
ademis de bas bilidades chiles que pucdan derfvarse de bos mismes

[Em SANIFAX, S.L. Pso. San Francisco de Sales, 41 - 28003 Madrid - Tino. 91-533.46.05 sanfax@sanfaxes l

LA PATRONAL ASECOFARMA, PREMIADA EN CATALUNA

* RECOGE UN ALTO GALARDON EN LA REAL ACADEMIA DE
FARMACIA CATALANA, CON UN GRAN DISCURSO DE SU
PRESIDENTE, LEANDRO MARTINEZ, QUE RECOGEMOS.

* LA DISTRIBUCION FARMACEUTICA COOPERATIVA ES HONESTA,
LEAL Y RESPONSABLE. Y SOBRE TODO, ES INDISPENSABLE".

* ACUDIERON AL ACTO ALTOS CARGOS COMO JORDI DALMASES,
Y BIDAFARMA ENTERA, CON MINGORANCE Y PEREZ OSTOS...

“SYSADOAS" (FARMACOS CONTRA LA ARTROSIS) .|
* LIDERADOS POR EL DR, VERGES (OAFI), CONVOCAN
LA PROXIMA SEMANA UN GRAN ACTO EN EL QUE

PARTICIPARAN SOCIEDADES DE FARMACIA Y MEDICOS,
ADEMAS DEL FORO DE PACIENTES (JOSE L. BAQUERO)

* LAS MUJERES, LAS PRINCIPALES PERJUDICADAS DE
LA DECISION DEL MINISTERIO DE SANIDAD.

ar
-
Y

* CON EL PRETEXTO DEL CAMBIO DE LOGOTIPO,
ELABORA UN AMPLIO PLAN PARA ACERCARSE MAS

Y MEJOR A OFICINAS DE FARMACIA Y PACIENTES. te a
* REFUERZA SU LEMA DE “SANIDAD HUMANA" CON v ‘

VARIAS ACCIONES Y PROYECTOS RELACIONADOS.

* CARLOS TEIXENA. DIRECTOR ©: “QUEREMOS SER "Si el Ministerio de Sanidad da un paso
LIDERES EN GENERICOS" (HOY ES “FIGURA DEL DIA"). atras, habra tenido en cuenta a los
pacientes con artrosis”

« EL MINISTRO ILLA SE ESTRENA EN UN ACTO DE VIOLENCIA DE GENERO CON LA REINA Y
RECIBIENDO EN EL DESPACHO DEL SECRETARIO GENERAL AL MINISTRO DE GAMBIA.

* MADRID: LAS LISTAS DE ESPERA DESCIENDEN EN 3500 PACIENTES EN DICIEMBRE.

. PRESENTA A LOS SINDICATOS EN HESA SECTORIAL UNA OFERTA DE
EMPLEO CON 3500 PLAZAS, QUE SUMADAS A OTRAS HARAN MAS DE 10.000 PLAZAS.

« FENIN SE REUNE CON LA SECRETARIA DE EFICIENCIA DE LA GENERALITAT VALENCIANA

« EEEE DENUNCIA EN SU OBSERVATORIO "EL INTERVENCIONISMO DEL GOBIERNO PARA
IMPLANTAR LOS PRECIOS NOTIFICADOS Y ELIMINAR EL CUPON PRECINTO".

<> Y _ADEMAS. OTROS DOS DOSIERES. 1) DECLARACION DE RED TEMATICA COMISION
EUROPEA SOBRE SANIDAD TRANSFRONTERIZA. Y 2) OMETRO DE D DELCIS

LIDERAZG@ PUBLICACIOM
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17.- Apoyo aNutri-Score
Martes, 21 de enero de 2020

El FEP participé en la jornada debate celebrada en el Instituto para la Salud Carlos Ill, presentandc
Score como etiquetado exterior de los alimentos, como herramienta de Salud Puablica al clasifi
alimentos en bae a su composicion; respaldando la iniciativa a nivel europeo y nacional.

Instituto de Salud
Carlos Ill

Av.Manfote G4 Lo, - Mackd
NUTRI-SCORE 21DE ENERO 2020

El etiquetado nutricional como
herramienta de Salud Publica

De 11:00 a 13:00 h.

El incremento de la obesidad y de otras patologias asociadas a la alimentacion genera la necesidad de aplicar politicas que permitan
combatir esta pandemia. En este contexto, la Sociedad Cientifica Espafiola de Dietética y Nutricidn impulsa una jornada debate para
abordar el potencial del etiquetado nutricional Nutri-Score como herramienta de salud publica.

’ La jornada aportard la vision desde el dmbito cientifico y del consumidor. Con ponentes nacionales y europeos, representantes de
- administraciones piblicas y lideres de opinidn.

10:30 - 100 h. Recepcion/Acreditacion 1100 - 1105 h. Bienvenida a la Jorada. Moderador: América Valenzuela

Panel Panel Organizaciones Representante

Cientifico de Consumidores Administracién Publica

11:05 - 11:15 h. Importancia de la 11:45 - 1:50 h. Importancia de que los 12:20 - 12:30 h. Experiencia de la
alimentacion en las consumidores estén implementacion del
enfermedades transmisibles bien informados a sistema Nutri Score en
en Europa y Espafia través del etiquetado Francia.

frontal nutricional de los
alimentos.

Mili Spahic.

rigu
15 - T35 h. Nutri Score: Nueva
herramienta para informar c S—
al0s consumidores sobre . , .
la calidad nutricional de Cierre/Conclusiones
los alimentos 1:50 - 1:55 h.  El etiquetado y los X
consumidores en el siglo 12:30 - 12:40 h. Conclusiones. Politicas
Pilar Gald X1 Responsabilidades alimentarias para
: compartidas. ir 1a obesidad y las

or
principales enfermedades
no transmisibles en
Espana: querer es pader

F

11:35 - 11:45 h. Comprension de
diferentes etiquetados

nutricionales frontales. 11:55 - 12:00 h. Iniciativa Pro-Nutri Score
de los alimentos en a nivel Europeo.
poblacién espafiola — . "
BB Stantaiin 08 E 3 12:40 - 12:55 h. Debate. Preguntas
Nutri Score a la dieta Europe ) N
et 12:55 - 13:00 h. Cierre dela Jornada
y agradecimientos.
12:00 - 12:15 h. Panel de discusion Hoderador
entre representantes de
Evidencias cientificas en poblacién espaiola instituciones
.o
o 7 panone

s’ [ @ S Wi pgmm
contigo

LIDERAZGB GRUPO DE TRABAIO
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18.- Respaldo a la Escuela Andaluza de Salud Publica
Martes, 21 de enero de 2020

20 20

El FEP tras haber conocido por ciemusdios de comunicaci¢ia proposicion de ley en el Parlamento «
Andalucia sobre la creacién de un Instituto Andaluz de Salud que conllevaria la disolucién de la
Andaluza de Salud Publica (EASP), envi6é una carta respaldando la EASP.

LIDERAZG®B FORMACIONA
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Exemo. Sr. Don Jesus Aguirre
Consejero de Salud y Familias de la Junta de Andalucia

Madrid, a 24 de enero de 2020.

El Foro Andaluz de Pacientes en representacion de la ciudadania andaluza en el &mbito sanitario, asi
como de sus organizaciones, que junto al Foro Espafiol de Pacientes les solicitamos un encuentro para
recibir informacién y poderles trasmitir nuestras inquietudes, en cuanto a la proposicién de ley en el
Parlamento de Andalucia sobre la creacién de un Instituto Andaluz de Salud que podria conllevar la
disolucion de la Escuela Andaluza de Salud Publica (EASP).

La labor que ha venido desarrollando la EASP ha sido de gran utilidad para pacientes y profesionales;
acumulando una gran expenencia y siendo referencia nacional e intemacional, aportando valor a los
pacientes, al haber estado siempre orientados a nuestra necesidades como centro de atencion del

sistema.
Resulta desalentador imaginarse el panorama sin la EASP perdiendo este motor de la humanizando la
Sanidad, expresandole nuestra sorpresa dado que puede pretenderse llevar a cabo sin el respaldo de

las organizaciones de pacientes, como legitimos representantes. Es por esto gue solicitamos mantener
la Escuela Andaluza de Salud Publica para la ciudadania y para los profesionales.

Quedamos a su disposicién si pudiéramos reunimos, Muchas gracias anticipadamente.

Reciba un cordial saludo,

Remedios Gémez Cabello Andoni Lorenzo Garmendia
Presidenta del Foro Andaluz de Pacientes Presidente del Foro Espafiol de Pacientes

foro espanol de pacientes
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19.- Desayunade Europa Press
Miércoles, 22 de enero 2020

El FEP acudio a la invitacion recibida, con motivo de la charla de la Exma. Sra. Diia. Miren Nekal
Eizagaechevarria, Consejera de Salud del Gobierno Maganizad por Europa Press.

- r -
I..::) Real Life Data [g GILEAD LﬂPSAJ WHAM WORLD HEALTH

europa press

wwweuropapress.es

Desayunos Socio-Sanifarios

Tienen el honor de invitar
al Sr. D. José Luis Baquero Ubeda
al Desayuno Socio-Sanitario con la
Sra. Dia. Nekane Murga,
Consejera de Salud del Gobierno Vasco

Fecha: 22 de enero de 2020 S.R.C.: Tribunas Informativas europa press
Lugar: Hotel Hyatt Regency Hesperia Madrid (Salon Tapies) Patricia Miner / Lucia Barbed

Paseo de la Castellana, 57 - 28046 Madrid Telf: 91 359 26 00
Hora: 9:00 h. E-mail: desayunos@europapress.es

Para confirmar su asistencia, abra este enlace y pulse en el botén

REUNIONC
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20.- Pacto por la Sanidad SACYL
Miércoles, 22 de enero de 2020

El FEP particip6 del Pacto por la Sanidad promovido por SACYL encabezado por la Exma. Sra. D
Casado, Consejera de Sanidad de Castilla y Ledn.

LIDERAZGB GRUPO DE TRABAIO REUNIONC
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21.- Articulo New Medical Economic®bre vacunas
Jueves, 23 de enero 2020

El FEP participé junto a la Asociacion Espafiola contra la Meningitis (AEM) Chiziveship Network de
la organizacién de la reuniébn monografica multidisciplinar y posterior publicacién en el New M
902y2YA0a a9adGNYGS3aAALA LI NI £ @ Odzy OAsy |
Ydzf GARAAOALE AYEFNJ Sy 9alLl) 3l &

Estrategias para la
Vacunacion a lo Llargo de
toda la Vida en Espana

GRUPO DE TRABAJO MULTIDISCIPLINAR EN ESPANA
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e s B espariol de

conit Bpacientes

ZZc1IVE CITIZENSHIP NETWORK

26 | New Medical Economics
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22.- Presentacion deRbordaje Sociosanitario al grupo popular en las Cortes
Jueves, 23 de enero de 2020

El FEP particip6 en la reunion promovida por el Consejo Espafiol para la Defensa de la Discapar
Dependencia (CEDDD) para reclamamglulso sociosanitario al grupo Popular encabezado por Dfia.
Pastor.

1

LIDERAZG® REUNIONC

23.- Sesionformativa Génica
Jueves, 23 de enero de 2020

El FEP acudirespaldda sesion formativa sobre la aplicacién genémica en las enfermedades de |
promovido por la Clinica Dermatologica Internacional.

FORMACIONA
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24 - Guia GesePOC
Jueves, 23 de enero de 2020

El FEP particip6 de la actualizacion de la guia GegEB@@ida por SEPAR.

20 20

Guia de Practica Clinica para el Diagnostico y Tratamiento
de Pacientes con Enfermedad Pulmonar Obstructiva
Croénica (EPOC) - Guia Espafiola de la EPOC (GesEPOC). Version 2017

Clinical Practice Guideline for the Diagnosis and Treatment of Patients with
Chronic Obstructive Pulmonary disease (COPD) - the Spanish COPD Guideline

(GesEPOC). 2017 Version

Grupo de Trabajo de GesEPOC
Working group of the GesEPOC

INTRODUCCION

La enfermedad pulmonar obstructiva crénica (EPOC) es una enfer-
medad infradiagnosticada y con una elevada morbimortalidad y su-
pone un problema de salud pablica de gran magnitud. En los paises
de nuestro entorno constituye la cuarta causa de muerte y se prevé
que su prevalencia siga aumentando.

La EPOC es una enfermedad compleja y multicomponente. Los sin-
tomas principales son la disnea, la tos y la expectoracién. Su presenta-
cién clinica es muy heterogénea, y dentro de lo que hoy denomina-
mos EPOC se pueden definir diversos fenotipos con repercusién
clinica, pronéstica y terapéutica’. Aunque la EPOC no es una enferme-
dad curable, la deshabituacién del consumo de tabaco es la medida
mds eficaz para prevenir y frenar su progresion®,

Desde 2009, el Ministerio de Sanidad y Politica Social, a través del
Plan de Calidad del Sistema Nacional de Salud (SNS) y la Estrategia en
EPOC, ha estado trabajando para identificar la manera de mejorar la
atencidn y la calidad de vida de las personas con EPOC y para reducir
el nimero de personas que presentan esta enfermedad. El equipo
multidisciplinanio de la Estrategia en EPOC” ha impulsado el desarro-
llo de una guia de practica clinica (GPC) con la participacién de todos
los agentes integrantes de la estrategia. En este contexto nacié la pri-
mera version de la Guia Espaiiola de la EPOC (GesEPOC) en el afio
20124

A nivel mundial, las recomendaciones de la iniciativa GOLD (Glo-
bal Initiative for Obstructive Lung Diseases) para el diagnéstico y
tratamiento de la EPOC, publicadas por primera vez en el 2001 y
revisadas cada ano, han sido las mads utilizadas®. En Espaiia, las
guias de referencia han sido las elaboradas por la Sociedad Espaiio-
la de Neumologia y Cirugia Tordcica (SEPAR) junto con otras socie-
dades cientificas®’. La multitud de avances que han surgido en los
ultimos afos hace que los contenidos de estas guias necesiten ac-
tualizarse.

GesEPOC es una guia actualizada para responder a las cuestiones
planteadas en la asistencia al paciente con EPOC, en la que han parti-
cipado todas las sociedades cientificas implicadas.

GesEPOC persigue la atencidn eficiente de los pacientes con EPOC
a partir de un trabajo coordinado y multidisciplinar con la participa-
cién de representantes de los diferentes niveles asistenciales. La im-
plantacién de GesEPOC ha sido muy importante; ya en el afio 2014, el
46,3% de las historias clinicas auditadas en Espafia en servicios de
neumologia incluian la clasificacién del fenotipo segin GesEPOC',

El presente documento constituye la version completa de la GPC
para el Diagnéstico y Tratamiento de Pacientes con Enfermedad Pul-
monar Obstructiva Crénica (EPOC) en su version de 2017.

GesEPOC 2017 esta formada por tres tipos de contenidos: a) res-
puestas derivadas de preguntas PICO (acrénimo de patient, interven-
tion, comparison, outcome) (v. anexo 1 en http://dx.doi.org/10.1016/).
arbres.2017.03.018); b) respuestas derivadas de preguntas narrativas,
y ¢) texto libre. En el apartado “Método™ se explican con detalle las
caracteristicas y el alcance de cada tipo de contenido.

Alcance y objetivos

El objetivo principal de la guia es proporcionar a los profesionales
sanitarios encargados de la asistencia a pacientes EPOC una herra-
mienta que les permita tomar las mejores deasiones sobre los proble-
mas que plantea su atencion.

Se trata de optimizar el proceso diagnéstico identificando en pri-
mer lugar a los pacientes de bajo o alto riesgo. Los pacientes de bajo
riesgo pueden ser tratados y seguidos en cualquier nivel asistencial y
con escasos requerimientos de pruebas complementarias. Por el con-
trario, aquellos pacientes identificados como de alto riesgo requieren
una evaluacién mds precisa para establecer su fenotipo'. La aproxi-
macién al paciente basada en fenotipos clinicos permite clasificarlos
en subgrupos con valor pronéstico, a la vez que determina la terapia

https://portal.quiasalud.es/wpcontent/uploads/2019/11/gpc 593 gesepoc_compl.pdf

LIDERAZG®B REUNIONC
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25.- Congreso Mdico-Farmaceutico (SEMERGEN+SEFAC)

Viernes, 24 de enero de 2020

20 20

El FEP particip6 como ponente en el congreso médicoacéutico promovido por SEMERGEN (Socie
Espafiola de Médicos de Atencidon Primaria) y SEFAC (Sociedad Espafiola de Famtaiay

Comunitaria).

1l Congreso Nacional Médico & Farmacéutico
Valencia, 24y 25 Ge enero de 2020

Il S
l

COMUNICACION

. Titulo:
ALANZA MULTIDISCIPLINAR FRENTE A LOS ERRORES EN LA MEDICACION DEL
PACIENTE HOSPITALIZADO EN ESPANA AL PASAR A LA ATENCION PRIMARIA

*  Autores:

Herranz Alonso, Ana !; Manrique Rodriguez, Silvia ¥; Pérez Habas, Carmen %, Santifia
Baquero Ubeda, Jose Luis*

Vila, Manel ¥,

2 servicio de farmacia del hospital universitario Gregorio Marafién; 2 Sociedad

Castellano Manchega de Calidad Asistencial; * Sociedad Espafiola de Calidad Asistencial

v Foro Espaiiol de Paclentes.

s Datos del autor principal y quien haria la presentacién:
Dr. Jose Luis Baquero Ubeda, director v coordinader cientifico del Foro Espafiol de.
Pacientes; ¢/ Volver a Empezar n? 4, portal H; 19 B. 28018 Madrid; teléfono
600911201; f; e-mail: 213,
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Manrique Rodrigues, Silvia;
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s o i Valencia, 24 y 25 de enero de 2020
COMUNICACION
*  Comunicacidn
JUSTIFICACION: de (EM) son yson

multiples las razones, que afectan tanto a pacientes como a profesionales (segundas
victimas) y han animado 3 constituir I3 ALANZA MULTIDISCIPLINAR FRENTE A LOS
ERRORES EN LA MEDICACION DEL PACIENTE HOSPITALIZADO EN ESPANA promovida
por ¢l Foro Espaiol de Pacientes y avalada por la Sociedad Espaiiola de Calidad
Asistencial, para combatirios

OBJETIVO: Se promueve una alianza multidisciplinar, integrando farmacéuticos,
médicos, enfermeras, gestores y otros profesionales, para reducir los EM

METODO: Revisién v andlisis de las Espafia, seguido de
una reunion multidisciplinar presencial en junio de 2019 y continuando

conld Ia hoja de ruta pasa
por la publicacion de un manifiesto y contactos con politicos y administraciones central
¥ autonomicas.
RESULTADOS:
. é ablerto a nuevas , se han adherido 2 la allanza 24

lentificas y Qque incluyen médicos,
enfermeras, gestores y otros profesionales.
*  La propuesta sefiala medidas en 4 sentidos:

o Regulacion
o Proposicién no de Ley (PNL) desde los politicos.
o Desarrolio de normas de obligad porla

central y Autondmicas.
o Andlisis interno, plan y puesta en marcha en cada centro hospitalario y
de atencién primaria.
Reporte
Desarrollo e impulso de sistemas de reporte obligatorio y no punitivo de los
errores de medicacidn, con el fin de aprender de ellos y establecer mejoras.

o Recursos
© Adecuada dotacion de recursos humanos, que permitan alcanzar una

ratio por paciente que N0 PONga en riesgo por sobrecarga de tareas, fa
prevencion de los errores de medicacion.
Impulso de los soportes tecnoldgicos que permiten la trazabilidad
electrénica de la medicacin y su registro.
o Facilitar las interconexiones multidisciplinares entre la atencion

especializada y Ia atencién primaria

o
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Promover Ia trazabilidad y condiliacion de la medicacidn a nivel
hespitalario y de stencién primaria.
Dotacién presupuestaria.

Valencia, 24y 25 de enero de 2020

COMUNICACION

© Formaciény sensibilizacion
o de un v para pacientes y
profesionales de la Sanidad.
insuficiente y se 2

todes los implicados, establecer normas y dotar presupuestariamente.
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26.- Apoyo al pograma SEIMGale a laCalle
Lunes, 27 de enero de 2020

El FEP respald6é y dio aval al programa de SEBd€ledad Espafiola de Enfermedades Infeccios
Microbiologia Clinicajale a la calle y participa del debate organizado por SEIMC en cuanto a las infe
y antibioterapia.
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27.- Editorial ESalud
Lunes, 27 de enero de 2020

El FEP participé en el articulo editorigl E f dzZR a9t t I Od2 LER2NIfIl {lyAR

“El Pacto por la Sanidad, una reivindicacion de los
pacientes”

La salud siempre esta entre las prioridades de la poblacion.

Segun el Barometro Sanitario elaborado por el CIS, deja clara la necesidad de hacer mejoras, cuando
algo méas del 68% de la poblacion espafiola dice que “funciona bastante bien o bien, aunque necesita
algin cambio”, ademas del 26% segin el que " it bios fund tales”; y cerca del 5% que
opina que “habria que rehacerlo”,

Aunque depende de |a fuente cor da, parece que la calidad de la Sanidad espafiola se mantiene
en niveles medios en los andlisis comparativos internacionales; y es que si bien siempre sera precisa
la mejora continuada, nos enfn a imp retos, como son: la situacidn econdmica
inestable y restrictiva, el cambio demografico de la poblacion, la saturacion de las capacidades del
SNS que genera listas de espera, la obsolescencia de la tecnologia, los bajos ratios de profesionales
a costa de su sobrecarga, el recambio generacional y su mofivacion, las nuevas terapias y tecnologias
cada vez mas caras, el retraso en el acceso a los nuevos tratamientos y la innovacion, la reordenacion
de la I+D publica, el abordaje de la cronicidad y ) impulso S 10 y de la atencion
primaria, y un largo etcétera, que debiendo centrar la atencion en el paciente y sus necesidades, hace
necesaria la incorporacion del paciente y las organizaciones que les representa, de forma activaen la
toma de decisiones, a nivel micro y macro respectivamente.

Por todo ello viene siendo una reivindicacion antigua, el llegar a un Pacto por la Sanidad, que, con la
participacion de los politicos, profesionales y pacientes, garantice la calidad, equidad, accesibilidad y
sostenibilidad de nuestro sistema sanitario en los proximos afios

Surgen ejemplos como el de la Comunidad de Castilla y Ledn que esta impulsando en este momento
un pacto politico, profesional y social por la Sanidad con el fin de que los ciudadanos castellanos y
leoneses tengan una sanidad de calidad y sostenible, ajustada a sus necesidades concretas.

Si bien esta en pleno proceso, es verdad gue resulta un camino de luces y sombras. Una vez
integrados los pacientes, hemos podido comprobar que se trata de un planteamiento honesto y
acertado, que denota una profunda reflexion y al que un gran nimero de organizaciones de pacientes
hemos sido convocados a participar. Los prof les, sanitanio y no sanitarios involucrados en el
SNS también tendran mucho que aportar. Sin embargo, ha surgido la rivalidad politica por ciertos
grupos pari: tarios que no habiendo querido entrar, a pesar de poder participar, modificar y
enriquecer, al mantenerse al margen, denotan una miopia que en nada favorece a los pacientes, ala
resolucion de problemas y consolidacion del sistema sanitario que todos precisamos.

Desde esta editorial querria, pedir, rogar encarecidamente la colaboracion de todos, pues todos
tenemos mucho que aportar y la integracion de diferentes visiones, generara un mejor pacto.

Los pacientes siempre queremos participar, pero también necesitamos que lo hagamos todos, con la

seguridad de que asi, el resultado sera mas rico y el Pacto por la Sanidad, duradero.

Fdo. Andoni Lorenzo
Presidente del Foro espafiol de Pacientes

https://isanidad.com/154274/epacto-por-la-sanidadunareivindicaciorde-los-pacientesandontlorenzapresidentede-fep/
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28.- Programa Canal Sur
Lunes, 27 de enero de 2020

El FEP fue entrevistado por Canal Sur sobre el problentesi@bastecimiento de medicamentos.

36+ Garaisur

29.- Encuentro con el @hsejero de Sanidad de Cantabria
Lunes, 27 de enero de 2020

El FEP participé en la reunion promovida por SE(@8&edad Espariola de Directivos de la Salod)el
consejero de Sanidad de Cantabria.

Ciclo de Conferencias sobre la

Calidad, Innovacion y Eficiencia en la Salud

a cargo del Excmo. Consejero de Sanidad de Cantabria,

Sr. D. Miguel Javier Rodriguez Gomez

LIDERAZG®B REUNIONC
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30.- Aula de Liderazgo
Martes, 28 de enero de 2020

El FEP acudi6 invitado a la Universidad Francisco de Vitoria al debate de liderazgo.

20 20

E1 Instituto Atidntico de DG .y E de P yf
Permamente de la UFV le ivitan 2 la présma sesion extracedinana del

Aula de Liderazgo IADG-UFV

Didlogo entre Pablo Casado y José Maria Aznar
"Espafia ante un cambio de régimen’

SRC - Aforo imitado

REUNIONC
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31.- Grupo de Trabajo AEMPS frente a haslltirresistencias bacterianas
Miércoles, 29 de enero de 2020

El FEP se inte@ien el grupo de trabajo de la AEMP®jencia Espafiola de Medicamentos y Produc
Sanitarioscentrado en el programa PRAN frente las multirresistencias bacterianas y concretamentt
difusion hacia la ciudadania.

— it e

PLAN NACIONAL FRENTE
A LA RESISTENCIA A LOS
ANTIBIOTICOS 2019-2021

Plan Nacional
Resistencia
Antibiéticos

https://www.aemps.gob.es/informa/notasinformativas/laaemps/2028aemps/laaempscolaboraraconlasasociacionegle-pacientespara
frenar-la-resistenciabacteriana/

LIDERAZGB REUNIONC GRUPO DE TRABA&O

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



https://www.aemps.gob.es/informa/notasinformativas/laaemps/2020-laaemps/la-aemps-colaborara-con-las-asociaciones-de-pacientes-para-frenar-la-resistencia-bacteriana/
https://www.aemps.gob.es/informa/notasinformativas/laaemps/2020-laaemps/la-aemps-colaborara-con-las-asociaciones-de-pacientes-para-frenar-la-resistencia-bacteriana/

W foro

Wespariol de MEMORIA ANUAL DE ACTIVIDADES FEP 20 20

Bpacientes

32.- Estudio IPS sobraspectosPsicoldgicos dePaciente Oncologico
Jueves, 30 de enero de 2020

9f C9t LI NIAOALIS Sy Sf RA&aS32 RSt SadadzRAz & 1
LJAAO2ts3IA02a Sy St Fo2NRIF2S RSt LI OASydS 2yO
Salud (IPES) y liderado por un grupo de expertos (oncologia, enfermeria, psicologia 'y FEP en repre
de los pacientes).

ESTUDIOC

33.- Acuerdo con IMIBIC
Jueves, 30 de enero de 2020

El FEP firm6 con éidstituto Maimdénides de Investigacion Biomédica de CorddkBIC) un acuerdo d
colaboracion.

°
IMIBIC

INSTITUTO MAIMONIDES DE
INVESTIGACION BIOMEDICA
DE CORDOBA

ACUERDGEB
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34 - Articulo DiarioFarma
Lunes, 3 de febrero de 2020

EIFEP se reunio y posteriormente se publicéOéarioFarma un articulo en el que fue entrevistado el F
sobre la relacion de la industria y las asociaciones de pacientes, defendiendo su independencia.

https://www.diariofarma.com/2019/12/11/lacolaboraciorentre-administraciony-profesionalesesfundamentatparaimpulsarel-uso-de-los

biosimilares
PUBLICACIOM

35- Medicina Personalizada para la Optimizacion del Tratamier

Inmunomodulador en Pacientes con Uveitis (MedPOTIV).
Martes, 4 de febrero de 2020

2 4aSRAOAYE
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pacientes con uveitis.
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36.- IX Foro Contra el Cancer
Martes, 4 de febrero de 2020

El FEP acudio invitado porAaociacion Espafiola Contra el Cana&Gix NB a LJ f R Yy R2 f
Sy¥21dzS§ AyidS3aNIfés OrfpecioNdonydRi2ody Sociél tel chidSelshEspshia. Sy

F acce

IX Foro Contra el Cancer

El impacto econémico y
social del cancer en Espana

Céncer: uno de 105 principales retos SOCIOSaNtarios de NUEestro Pais. Un problema de una gran magnitud humana y econdmica
ol SO% de 105 casos de cancer se podrian evitac

vencion es responsabiidad oe 1000s

=V]\{[e]N[e:

foro espanol de pacientes -.I
— N






















































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































