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Asociaciones, administraciones y profesionales sanitarios
analizan el protagonismo de los pacientes ante las nuevas
necesidades en salud

Dos centenares de personas, en especial representantes de organizaciones de
pacientes, participan en Madrid en la Jornada Somos Pacientes, de la Fundacién
Farmaindustria y la Plataforma Somos Pacientes

El director general de Farmaindustria defiende un mayor protagonismo de los
pacientes en la sanidad y en la investigacidn de nuevos medicamentos

“La innovacién no pone en riesgo la sostenibilidad del sistema sanitario hoy ni lo
hara en el futuro; al contrario, los medicamentos son esenciales para la eficien-
cia”, sostiene

Madrid, 26 de noviembre de 2019.- En el momento de cambio que experimenta el sistema
sanitario, “la voz del paciente es fundamental para orientar la politica sanitaria y sociosanitaria
en su conjunto, y su participacién tanto en la prevencion como en el manejo de su enfermedad
es muy importante para la efectividad y la eficiencia”. Asi lo ha asegurado este martes Hum-
berto Arnés, director general de Farmaindustria, durante la VIl Jornada Somos Pacientes, ce-
lebrada en Madrid.

El encuentro, que esta edicién lleva por titulo Nuevos pacientes, nuevas necesidades, ha
reunido a representantes de organizaciones de pacientes, Administracion sanitaria, profesio-
nales sanitarios y companias farmacéuticas, que han puesto de manifiesto que, mas alla del
papel representativo, las organizaciones de pacientes son esenciales como red de apoyo e
informacién a un colectivo.

Arnés destacé en la apertura de la jornada la evolucién de la figura del paciente y las nuevas
necesidades que tiene. “Ahora -afirmé- la interaccién de los pacientes con el profesional sa-
nitario y su participacién en el sistema sanitario se ha convertido en crucial”. En este sentido,
subrayé que la industria farmacéutica comparte el objetivo comun “de sentar a la figura del
paciente a la mesa de toma de decisiones del sector sanitario”. “Eso implica -segun Arnés-
desde la participacion en la definicion de politicas y en la estrategia asistencial hasta, por
supuesto, y clave para la industria farmacéutica, en la investigacion y el desarrollo de medi-
camentos”.

El paciente es lo que da sentido al trabajo de las companias farmacéuticas, recordd Arnés,
“que consiste en buscar y desarrollar nuevos medicamentos que aporten nuevas soluciones
para los problemas de salud de las personas”. Y, junto a ello, contribuir a que esos nuevos
medicamentos lleguen a las personas que lo necesitan. “Ambas cuestiones —asegurd- son
indisolubles, las dos caras de la misma moneda; ambas tienen al paciente como referencia, y
ambas constituyen la base del compromiso de la industria farmacéutica”.

Preocupacion por el acceso equitativo al medicamento

En este sentido, recordd que los datos sobre la inversién publica en medicamentos avalan el
objetivo sobre el que viene trabajando la industria hace tiempo, el de conciliar sostenibilidad
y acceso a la innovacion. “La innovacién no pone en riesgo la sostenibilidad del sistema sa-
nitario hoy ni lo hara en el futuro; al contrario, los medicamentos son esenciales para la efi-
ciencia”, defendié Arnés. A esta realidad se suman ademas los mecanismos que administra-
ciones y laboratorios vienen aplicando para la incorporacién de los medicamentos innovado-
res, “desde los contratos de riesgo compartido y los techos de gasto hasta el Convenio con
el Gobierno, por el que las companias nos comprometemos a devolver la diferencia si el gasto
publico en farmacos crece mas lo que lo hace el PIB”.
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Sin embargo, segun el director general de Farmaindustria, aun con esta garantia de control
presupuestario, “estamos preocupados porque vemos que los tiempos de acceso a las inno-
vaciones, en algunos casos, son elevados, y que empieza a haber problemas de equidad
dentro del pais cuando el medicamento ya esta comercializado, como denunciaba hace unos
dias un informe de la Sociedad Espanola de Oncologia Médica”.

Participacion real del paciente

En la séptima edicién de la jornada Somos Pacientes se ha incidido en la relacién de los
pacientes con el sistema sanitario. Para abordar esta relacién en lo que respecta a los profe-
sionales sanitarios, han intervenido Daniel-Anibal Garcia de Diego, presidente de Federacion
Espanola de Hemofilia (Fedhemo) y secretario general de la Confederacién Espafnola de Per-
sonas con Discapacidad Fisica y Organica (Cocemfe); Alicia Campos, directora gerente de la
Federacion Espanola de Parkinson (FEP); Francisco José Saez Martinez, responsable del
Grupo de Trabajo de Cronicidad de la Sociedad Espafnola de Médicos Generales y de Familia
(SEMG); Javier Quintanar, farmacéutico comunitario en Pedro Mufioz (Ciudad Real) y Elena
Lopez Pérez, enfermera del Hospital de Guadarrama (Madrid).

Ademas, otra de las mesas analizé la intervencion de los pacientes en el sistema sanitario,
con la participacién de Alberto Tomé Gonzalez, director general de Cuidados, Humanizacién
y Atencién al Paciente de Madrid; Rosa Duro Robles, subdirectora de Humanizacién, Atencién
al Usuario y Formacion de Baleares; Daniel Gallego Zurro, presidente de la Federacion Nacio-
nal de Asociaciones para la Lucha contra la Enfermedades del Rifidén (ALCER) y Patricia Arias,
responsable de Investigacion de la Federacién Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER) y
su Fundacion.

Fabiola Martinez, presidenta de la Fundacion Bertin Osborne, y Elena Roman, paciente con
tres rinones y creadora de contenido del ambito deportivo, moderadas por el periodista Juan
Ramon Lucas, director de La brujula, de Onda Cero y secretario general de la Fundacion San-
dra Ibarra de Solidaridad frente al Cancer, abordaron la importancia de los portavoces en el
movimiento de pacientes; mientras que Roberto Saldana, director gerente de la Confedera-
cién de Asociaciones de Crohn y Colitis Ulcerosa de Espana (ACCU); Lorenzo Pérez, presi-
dente de Fidelity Espafa y asesor legal del Grupo Espanol de Pacientes con Cancer (GEPAC);
Teresa Regueiro, presidenta de la Comunidad Espafiola de Mieloma (CEMMP) y Raquel Al-
guacil, asesora de belleza oncoldgica de la Asociacion del Cancer de Mama en Malaga
(ASAMMA) han presentado distintas actividades innovadoras que han puesto en marcha las
asociaciones.

La VIl Jornada Somos Pacientes se ha celebrado en Madrid con la asistencia de dos cente-
nares de personas, en su mayoria representantes de asociaciones de pacientes y personas
con discapacidad, asi como de colectivos profesionales, administraciones sanitarias y com-
pafhias farmacéuticas.

Somos Pacientes es una iniciativa puesta en marcha por la Fundacién Farmaindustria para
generar una comunidad online de asociaciones de pacientes y personas con discapacidad,
que reline ya a mas de 1.830 entidades, y que ofrece un espacio compartido de informacion,
participacion, formacién, servicios y trabajo colaborativo.
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