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Seminario para pacientes, lunes 28 de noviembre

LAS ASOCIACIONES DE PACIENTES SON UNA PIEZA CLAVE EN LA
ORGANIZACION DEL SISTEMA NACIONAL DE SALUD

e La complejidad inherente a la organizacidon y estructuracién del Sistema
Sanitario, sumado al desconocimiento de los pacientes, impone la
necesidad de que las asociaciones de afectados reciban informacion
precisa sobre cudl es su papel en el Sistema Nacional de Salud (SNS).

e La casi nula participacién de los pacientes en la toma de decisiones y la
insuficiente o testimonial representacion de las asociaciones de
afectados en los 6rganos de gestion y gobierno de la Sanidad hacen que
estas organizaciones parezcan poco utiles y representativas a ojos de la
Administracion

Madrid, 25 de noviembre de 2011.- La descentralizacién del Servicio Nacional de
Salud (SNS) a los servicios de salud de las Comunidades Autbnomas ha dibujado un
marco sanitario complejo que es necesario conocer. En opinion del doctor Albert
Jovell, presidente del Foro Espafiol de Pacientes, “la complejidad inherente a la
organizacién y estructuracion del Sistema Sanitario, repleta de multiples
administraciones y de organizaciones transversales de ambito estatal y autonémico,
sumado al desconocimiento de la ciudadania y en concreto de los pacientes, impone
la necesidad de que las asociaciones de afectados reciban informacion precisa sobre
cual es su papel en el SNS”.

En opinién del doctor Jovell, “la casi nula participacion de los enfermos en la toma de
decisiones que les afectan y la insuficiente o testimonial representacion de las
asociaciones de afectados en los 6rganos de gestion y gobierno de la sanidad, tanto
sanitarios como politicos hacen que estas organizaciones parezcan poco Utiles y
representativas a ojos de la Administraciéon, cuando en realidad, son piezas
fundamentales en el funcionamiento del SNS”.

Mapa Sanitario

Con este propésito se celebra el préoximo
lunes, 28 de noviembre, el seminario para
pacientes Mapa Sanitario, una jornada
organizada por la Fundacién Josep Laporte y
la Universidad Autonoma de Barcelona, que
cuenta con la colaboracion del Foro Espafiol
de Pacientes y de Roche.

Mapa Sanitario
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Entre los objetivos del encuentro, cabe destacar el deseo de que los asistentes,
miembros de varias asociaciones de pacientes, conozcan méas a fondo la estructura y
el funcionamiento del SNS. Intercambiar experiencias de  representacion y
participacion de organizaciones de pacientes, identificar y exponer las principales
necesidades o dudas que sobre el SNS existen, son algunos de los aspectos a tratar
durante el encuentro.

Foro Espafiol de Pacientes

El Foro Espafiol de Pacientes se constituye con el objeto de promover la adecuada
representacion del conjunto de asociaciones que integran pacientes espafioles en los
ambitos locales, autonomicos, estatales y europeos, en que se considere oportuna su
representacion. EI FEP inicié su andadura en 2004, avanzando rapidamente en su
consolidacién como organismo de referencia en la representacion de los pacientes al
conseguir agrupar 1.134 asociaciones (entre ellas, 27 grandes organizaciones y 2
miembro corporativo), habiéndose logrado superar con creces el medio millon de
asociados (854.831).

Universidad de los Pacientes

La Universidad de los Pacientes es un proyecto de la Fundacié Josep Laporte y de la
Universidad Autonoma de Barcelona (UAB). Se trata de una universidad singular,
dirigida a los pacientes, familias, cuidadores, voluntarios, y al publico en general,
interesados en asuntos relacionados con la salud y el bienestar. Su objetivo general es
promover la modernizacion y la mejora de la calidad del servicio sanitario mediante el
desarrollo de actividades de informacion, formacién e investigacion.

http://www.universidadpacientes.org/

Roche

Roche, cuya sede central se halla en Basilea (Suiza), es una compafia lider del sector
de la salud, centrada en la investigacion y con la potencia combinada de la integracion
farmacéutica-diagndstica. Roche es la mayor empresa biotecnolégica del mundo y
tiene medicamentos auténticamente diferenciados en las areas de oncologia,
virologia, inflamacién, metabolismo y sistema nervioso central. Roche también es el
lider mundial en diagndstico in vitro, incluido el diagnéstico histolégico del cancer, y
pionero en el control de la diabetes. La estrategia de Roche en medicina
personalizada tiene como fin proporcionar medicamentos y herramientas diagnosticas
gque hagan posible mejoras tangibles de la salud, la calidad de vida y la esperanza de
vida de los pacientes. En el afio 2010, Roche tenia mas de 80.000 empleados en todo
el mundo e invirti6 mas de 9.000 millones de francos suizos en investigacion y



desarrollo. Las ventas alcanzaron la cifra de 49.100 millones de francos suizos.
Genentech (Estados Unidos) es un miembro de plena propiedad del Grupo Roche.
Roche posee una participacion mayoritaria en ChugaiPharmaceutical (Japon). Méas
informacion en www.roche.com.
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