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Proyectos sobre discapacidad intelectual, cancer de mama,
esclerosis multiple, enfermedades raras y cuidados paliati-
vos pediatricos y la nadadora paralimpica Teresa Perales,
entre los galardonados en los VIl Premios Somos Pacientes

La iniciativa de la plataforma Somos Pacientes y la Fundaciéon Farmaindustria ha
celebrado este miércoles su octava edicidn, de nuevo presencial tras dos anos
de pandemia, con ocho premiados y muchas novedades con motivo del décimo
aniversario de la comunidad on line Somos Pacientes

Este ano se entrega, por primera vez, el Premio a la Personalidad destacada en
apoyo al paciente y/o persona con discapacidad, que ha recaido en la nadadora
paralimpica Teresa Perales

El conocido como premio ‘popular’, el que eligen los usuarios de ‘somospacien-
tes.com’ recibe mas de 14.200 votos en esta edicion

Mas de un centenar de candidaturas han concurrido a estos galardones, lo que
muestra que se han convertido en una referencia en el sector sanitario y espe-
cialmente en el ambito de los pacientes

Madrid, 30 de noviembre de 2022.- Proyectos relacionados con las enfermedades raras, dis-
capacidad intelectual, cancer de mama metastasico, esclerosis multiple y cuidados paliativos
pediatricos, ademas de la nadadora paralimpica Teresa Perales, han resultado ganadores en
la octava edicién de los Premios Somos Pacientes, que organizan la plataforma Somos Pa-
cientes y la Fundacién Farmaindustria y que tienen como objetivo apoyar el trabajo que las
asociaciones de pacientes y otras organizaciones realizan a lo largo del afio para ofrecer asis-
tencia, soluciones y servicios a pacientes, familiares y cuidadores.

Este afio ademas se cumplen 10 afos del nacimiento de la comunidad on line Somos Pacien-
tes, una década en la que la plataforma se ha convertido en referente del movimiento asocia-
tivo, con mas de medio millén de visitas anuales a la web y cerca de 2.000 asociaciones re-
gistradas, el mayor mapa de organizaciones de pacientes en Espana.

De este modo, la nadadora paralimpica Teresa Perales ha recibido con el primer Premio a la
personalidad destacada en apoyo al paciente y/o persona con discapacidad. Este galardon es
una de las novedades de este 2022 en el que, tras dos afos de celebracion telematica, se han
podido volver a entregar los premios de forma presencial. La plataforma Somos Pacientes y
la Fundacion Farmaindustria han elegido a la nadadora paraolimpica -con 27 medallas en su
palmarés-, por su ejemplo de superacién para millones de personas con neuropatias y disca-
pacidad en todo el mundo.

“Todas las personas en algin momento pasamos por algo que nos trastoca nuestros planes
y cuando aprendemos a resolverlo descubrimos que hay muchas cosas que se pueden hacer,
tengas o no tengas discapacidad, tengas o no tengas una enfermedad a la que hacer frente o
con la que convivir el resto de tu vida”, ha destacado Perales tras recibir el galardon.
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Ademas del nuevo premio a la personalidad, han sido reconocidas cuatro asociaciones de
pacientes y tres entidades, elegidas por un experto Jurado entre los 32 finalistas —18 de la
categoria Pacientes y 14 de Sociedad- seleccionados entre las mas de 100 candidaturas reci-
bidas en esta edicién.

El Jurado ha estado compuesto por Carina Escobar, presidenta de la Plataforma de Organi-
zaciones de Pacientes (POP); Andoni Lorenzo, presidente del Foro Espariol de Pacientes; Flo-
rentino Pérez Raya, presidente del Consejo General de Colegios Oficiales de Enfermeria; Jesus
Aguilar, presidente del Consejo General de Colegios Oficiales de Farmacéuticos; Tomas Cobo,
presidente del Consejo General de Colegios Oficiales de Médicos; Pilar Aparicio, directora
general de Salud Publica del Ministerio de Sanidad; Maria Dolores Moreno, directora general
de Humanizacion y Atencion al Paciente de la Consejeria de Sanidad de Madrid; Eva Carrasco,
directora cientifica del Grupo Espafiol de Investigacién en Cancer de Mama (Geicam); Inma-
culada Gil Rabadan, directora general de Daichii Sankyo; Nabil Daoud, presidente de Lilly Es-
pafna, y Juan Yermo, director general de Farmaindustria.

La entrega de los VIIl Premios Somos Pacientes, al igual que la X Jornada Somos Pacientes
que la ha precedido, se han celebrado de forma presencial en la Casa de América de Madrid
y han sido retransmitidas on line, con casi medio millar de personas atendiendo por alguno de
los dos canales.

Estos son los ganadores de la VlII edicion

Ademas del nuevo Premio Somos Pacientes a la Personalidad, los proyectos ganadores en las
categorias de Pacientes y Sociedad han sido las siguientes iniciativas.

Categoria Pacientes. Iniciativa de servicio al paciente y/o persona con discapacidad. /n-
clusion social a través del ocio saludable para personas con discapacidad intelectual y graves
trastornos de la conducta de la Asociacién Antares. Esta iniciativa ha permitido a personas
con mas del 75% de discapacidad reconocida y necesidad de apoyo las 24 horas del dia
disfrutar de actividades de ocio adaptadas, como talleres de cocina, musica, multideporte y
ocio creativo.

Categoria Pacientes. Iniciativa de servicio al cuidador. E/ afecto que cura, de la Asociacién
y cura para Tay-Sachs, es un programa de intervencién psicosocial de las areas de Neurologia
y UCI pediatrica del Hospital Nifio Jesus, de Madrid. Ofrece apoyo psicolégico a los familiares
de nifios con enfermedades crénicas o limitantes, en atencién paliativa o al final de su vida. El
objetivo es mejorar el bienestar fisico y emocional de los cuidadores a través de redes de
apoyo y grupos de pares, con el uso de terapias complementarias, dotar a los menores de un
espacio de ocio donde desconectar de la realidad del ingreso y por ultimo mejorar el bienestar
emocional de los profesionales sanitarios que atienden a los menores.

Categoria Pacientes. Iniciativa de divulgacién, concienciacion social y/o fomento de la
investigacion. El fantasma de la EM, de Esclerosis Multiple Espafa. Esta campafna on line
utiliza un videojuego con estética retro y ambientado en Halloween con el objetivo de concien-
ciar, recaudar fondos para la investigacion de la enfermedad y empoderar a los pacientes.
Utiliza el humor para acercarse al publico joven, pero sin perder de vista la dura presencia del
efecto de la enfermedad en la vida de las personas.

Categoria Pacientes. Iniciativa preferida por los usuarios de Somos Pacientes, elegida de
entre las iniciativas finalistas mediante votacién on line con la participacién de mas de 14.200
votantes. En esta ocasién, con mas de tres mil votos, la iniciativa ganadora ha sido Grupos de
ayuda mutua y respiro familiar para familias de personas en situacion de cuidados paliativos
pediatricos y cronicos complejos, de la Asociacion de Enfermedades Raras D'Genes. Este
proyecto ofrece a pacientes y familiares o cuidadores un espacio de calidad donde reunirse,
compartir experiencias, prestarse apoyo mutuo y, en definitiva, tratar de superar y mejorar la
situacién personal.
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Categoria Sociedad. Iniciativa de servicio al paciente y/o persona con discapacidad. La
casa de Sofia, del Hospital Sant Joan de Déu, de Barcelona es el primer centro de Espana
para la atencion de enfermedades raras avanzadas y cronicidad compleja en pacientes pedia-
tricos. Es un centro de atencién intermedia que busca evitar el ingreso en el hospital cuando
no sea necesario, en un entorno lo mas parecido a un hogar y donde madres y padres pueden
capacitarse antes de volver a casa. El dispositivo serd una opcidén también, para aquellas fa-
milias que prefieren, acoger la muerte de su hijo o hija en su domicilio.

Categoria Sociedad. Iniciativa de fomento de la participacion del paciente y/o persona
con discapacidad en el sistema sociosanitario. SOLTI-HOPE, el primer estudio de practica
clinica real liderado por pacientes con cancer de mama metastasico en Espana es una iniciativa
de Grupo Solti. Este proyecto tiene previsto llegar a 600 pacientes que participan a través de
una aplicacién mévil que pone en marcha un recorrido individual que incluye caracterizacién
molecular y la integracién de datos clinicos de su tumor. El proyecto busca dar una respuesta
terapéutica personalizada a las pacientes de este cancer, actualmente incurable.

Categoria Sociedad. Iniciativa de proteccidn social para los pacientes y/o personas con
discapacidad. Programa IMPULSO. Convocatoria de Ayudas a Personas con Enfermedades
Raras, de la Fundacion Mutua Madrilefia. Este programa tiene previsto facilitar terapias inno-
vadoras y productos de apoyo para mejorar la calidad de vida de menores y jovenes afectados
con una enfermedad poco frecuente o aun sin diagndstico, para lo que el programa se ha
dotado con 250.000 euros.

Como indican las bases, la categoria Pacientes esta enfocada a entidades representativas de
los pacientes, personas con discapacidad, familiares y cuidadores, y en ella el premio consiste
en 3.000 euros y una estatuilla conmemorativa. La segunda categoria, Sociedad, reconoce a
través de una estatuilla conmemorativa a aquellas instituciones publicas o privadas que hayan
llevado a cabo iniciativas o proyectos de servicio a pacientes, personas con discapacidad,
cuidadores o familiares.

Para mas informacion

Correo electronico: rgarciadelrio@farmaindustria.es | avigario@farmaindustria.es | ccastro@farmaindustria.es
Teléfono: 915 159 350
Web: www.farmaindustria.es/web/
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