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Los Premios Somos Pacientes reconocen la labor de
asociaciones de Parkinson, Crohn, salud mental, cancer
infantil y acondroplasia

La iniciativa de la Fundacién Farmaindustria y la plataforma Somos Pacientes,
que cumple su quinta edicién, se ha celebrado hoy en Madrid con la presencia
de la ministra de Sanidad, Maria Luisa Carcedo

Somos Pacientes retine ya a mas de 1.830 asociaciones de pacientes en Espana
en un espacio comun de informacién, encuentro y participacion

Madrid, 26 de noviembre de 2019.- Cinco asociaciones de pacientes y un hospital han sido
este ano los ganadores de los Premios Somos Pacientes, una iniciativa promovida por quinto
ano por la Fundacién Farmaindustria y la Plataforma Somos Pacientes para respaldar el es-
fuerzo, la dedicacién y la imaginacion que las asociaciones de pacientes y otras organizacio-
nes emplean a lo largo del afio para ofrecer asistencia y servicios a los pacientes y cuidadores.

Este afno se han presentado a los premios iniciativas de mas de cien asociaciones, lo que ha
dificultado la eleccién de los ganadores, cuyos galardones se han entregado este martes en
Madrid como colofén a la VII Jornada Somos Pacientes, que ha respondido al titulo Nuevos
pacientes, nuevas necesidades y que ha contado con la participacion en la clausura de la
ministra de Sanidad, Maria Luisa Carcedo. A la jornada han asistido dos centenares de per-
sonas, en su mayoria representantes de asociaciones de pacientes y personas con discapa-
cidad, asi como de colectivos profesionales, administraciones sanitarias y compafias farma-
céuticas. Durante la entrega de premios, el director general de Farmaindustria, Humberto Ar-
nés, ha destacado la valiosa labor que realizan estas asociaciones en nuestro pais: “Vuestro
trabajo no sélo es un bien para pacientes, familiares y cuidadores, sino un ejemplo y estimulo
para todos los que formamos parte del ambito sanitario”. “Nos mostrais el valor de la iniciativa
y del bien que se puede hacer con acciones que no necesariamente han de ser llamativas o
tremendamente ambiciosas”, ha afadido.

Los Premios Somos Pacientes son convocados por la Fundaciéon Farmaindustria a través de
la comunidad online de asociaciones de pacientes y personas con discapacidad Somos Pa-
cientes, una plataforma que ya reune a mas de 1.830 colectivos en un espacio comun de
informacién, participacion, formacion, servicios y trabajo colaborativo.

Los ganadores han sido elegidos por un Jurado formado por personas del maximo prestigio
cientifico y profesional y representantes del conjunto de agentes del sistema sanitario. Estuvo
compuesto por Carina Escobar, presidenta de la Plataforma de Organizaciones de Pacientes;
Andoni Lorenzo, presidente del Foro Espanol de Pacientes; Eva Carrasco, directora cientifica
del Grupo Espafol de Investigacion en Cancer de Mama (Geicam); José Maria Antdn, vice-
consejero de Humanizacion Sanitaria de la Consejeria de Sanidad de la Comunidad de Ma-
drid; Serafin Romero, presidente de la Organizacién Médica Colegial; Jesus Aguilar, presi-
dente del Consejo General de Colegios Oficiales de Farmacéuticos; Florentino Pérez Raya,
presidente del Consejo General de Enfermeria; Cristina Henriquez de Luna, presidenta de
GSK; Roberto Urbez, consejero delegado de Bristol Myers Squibb; Juan Lépez-Belmonte,
consejero delegado de Laboratorios Rovi, y Humberto Arnés, director general de Farmaindus-
tria, que ejercié como presidente.

Palmarés
De esta manera, y divididas en dos categorias (Sociedad y Pacientes), las ganadoras de los
premios han sido las siguientes iniciativas:
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Categoria Pacientes. Mejor desarrollo web o aplicacion. NeuroFit app, de la Fundacién
Espanola de Ayuda a la Investigacidén en Parkinson. NeuroFit es una aplicacion de salud gra-
tuita, disenada para acompafnar al paciente a la hora de hacer una rutina diaria de ejercicios
enfocados a mejorar la calidad de vida de las personas afectadas por esta patologia neurol6-
gica. El objetivo de la aplicacion es ofrecer una herramienta util a los pacientes con Parkinson
ya que hacer ejercicio es vital para conseguir un buen estado fisico y psiquico de estos pa-
cientes.

Categoria Pacientes. Mejor iniciativa o campaiia en el ambito de las redes sociales.
Campana #LaHistorialnvisible, de la Confederacion de Asociaciones de Enfermos de Crohny
Colitis Ulcerosa de Espana (ACCU). Con motivo del Dia Mundial de la Enfermedad Inflamatoria
Intestinal de 2019, esta confederacién lanzd la campana en redes sociales para sensibilizar a
la sociedad con el objetivo de dar a conocer los efectos menos visibles de esta enfermedad.

Categoria Pacientes. Mejor iniciativa de servicio al paciente. Hotel El Suerio del Infante,
de la Asociacion AFAUS pro Salud Mental, de Guadalajara. El 1 de abril abrié sus puertas el
Hotel El Suefio del Infante. Es el primer hotel de Espafia en el que el 90% de la plantilla son
personas con discapacidad por trastorno mental. El proyecto, promovido por esta asociacién,
cuenta ya con 12 puestos de trabajo y 16 contratos laborales de los que seis ya son indefini-
dos.

Categoria Pacientes. Mejor iniciativa de concienciacion social o fomento de la investi-
gacion. Nacidos para investigar, de la Asociacion Pulseras Candela. Esta asociacion nacié de
un grupo de familias que luchaban contra el cancer infantil en el Hospital Sant Joan de Déu
de Barcelona. La misién de esta asociacién desde su nacimiento en 2013 ha sido recaudar
fondos para financiar la investigacién en cancer infantil, apoyando econémicamente a equipos
de investigacidén de excelencia a nivel nacional. Actualmente ya hay 615 voluntarios colabo-
rando en esta asociacidén, que en cuatro afios han logrado recaudar mas de 2 millones de
euros para proyectos de investigacion en cancer infantil.

Categoria Pacientes. Iniciativa preferida por los usuarios de Somos Pacientes, elegida
de entre las iniciativas finalistas mediante votacién online con la participacion de mas de
32.000 votantes. Congreso Internacional en torno a la Acondroplasia y otras Displasias Esque-
léticas, de la Fundacién ALPE Acondroplasia. Este congreso celebrado en Gijon en 2018,
contribuyé a afianzar un papel central y activo de los afectados y familias como expertos en
Acondroplasia y otras Displasias Esqueléticas con Enanismo (ADEE); promovié la investiga-
cion centrada en el paciente, y se convirtié en un espacio en el que pacientes e investigadores,
clinicos y Administracion publica pudieron debatir sobre el acceso a los tratamientos. En este
encuentro participaron 127 ponentes y 500 asistentes de todo el mundo.

Categoria Sociedad. Escuela de Padres, del Servicio de Psiquiatria del Hospital Universitario
de Torrején. En la atencién a la salud mental de nifios y adolescentes resulta imprescindible
el trabajo con los padres. Por esta idea nacid esta escuela de padres, una iniciativa que pre-
tende que los padres puedan compartir dificultades, malestares e inquietudes acerca de la
crianza de sus hijos y las relaciones familiares que hasta ese momento han sabido o podido
establecer.

Los distintos ganadores de la categoria Pacientes han sido premiados con una estatuilla con-
memorativa y con una cantidad de 3.000 euros. El galarddn en la categoria Sociedad se limita
a la estatuilla. En total, Somos Pacientes recibié6 mas de 140 candidaturas en esta edicién,
que ha generado una considerable expectacion entre el tejido asociativo de pacientes y per-
sonas con discapacidad en Espana.
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