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1. Presentacion I

Hemos vivido un 2020 como nunca hubiéramos imaginado. La pandemia por COVID-19 ha
provocado una crisis que ha agitado las bases del Estado del Bienestar, afectando a la salud, al
empleo y con consecuencias sociales, especialmente para los que vivimos con una enfermedad
crénica o con sintomas cronificados, familias y cuidadores.

Las organizaciones de pacientes hemos tenido un papel fundamental, nos hemos adaptado a esta
nueva situacién para atender a las necesidades de informacién y de atencién que demandaban
nuestros asociados. Los datos reflejan que el 47,1% de las entidades han aumentado la demanda
de servicios e informacion, y que el 59% habia tenido que modificar sus servicios debido a la
pandemia.

Desde la POP hemos centrado nuestra actividad en apoyar a nuestras entidades e identificar
necesidades y hacer visible la situacién de las personas con enfermedades, y que sus demandas
sean tenidas en cuenta.

Juntos hemos podido elevar la voz de los pacientes, muchas veces no ha sido facil pero no nos
hemos rendido. Las organizaciones hemos trabajado incansablemente contra corriente,
aportando datos, informacién y propuestas, gracias a estudios e informes. Hemos demostrado,
también durante esta pandemia, que somos #ESENCIALES y que debemos ser reconocidos de
forma efectiva como un agente social. Y seguiremos trabajando en ello durante el 2021, sumando
nuestro esfuerzo al de todas las entidades que trabajan por y para los pacientes, sus familias y
cuidadores.

Carina Escobar

Presidenta
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2. Quiénes somos G

La Plataforma de Organizaciones de Pacientes se constituyo el 29 de octubre de 2014 de la mano
de 19 organizaciones de pacientes de ambito estatal con el firme objetivo de poner en marcha
una iniciativa democratica, autonomay participativa, de conocer la realidad y las necesidades del
movimiento asociativo de pacientes, de respetar y valorar su pluralidad y de conseguir
interlocucién con las administraciones sanitarias y de forma mas particular con el Ministerio de
Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad.

A finales de 2020 la POP agrupaba a 29 organizaciones de pacientes de ambito estatal con mas
de 1.500 entidades regionales y locales, que representan en su conjunto a mas de 580.000
asociados, y tienen mas de 10.300 trabajadores y 70.600 personas voluntarias.

MISION:

Promover la participacién de los pacientes, personas con enfermedades o con sintomas cronificados, y
defender sus derechos en todos los ambitos, politicas y actuaciones que afectan a sus vidas

VISION

Lograr que la voz y la implicacion de los pacientes, personas con enfermedades o con sintomas
cronificados, sea la fuerza para conseguir que nuestros sistemas de salud y sociales nos ofrezcan una
atencion integral y personalizada, en condiciones de acceso universal, equidad, transparencia y
sostenibilidad.

VALORES

Personalizacion, democracia, participacion, legitimacion, transparencia, cooperacién

+1500

organizaciones
de pacientes
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ORGANIGRAMA

La Asamblea General el érgano soberano de la Plataforma, y estd integrada por un representante
de cada una de las organizaciones miembro de la Plataforma.

La Junta Directiva gestiona la Plataforma segun las directrices de la Asamblea.

Composiciéon de la Junta Directiva (a 31 de diciembre):

e Presidencia:

Carina Escobar (UNIMID)
e Vicepresidencia 12:

Tomas Castillo (FEDER)
e Vicepresidencia 22:

Manuel Arellano (ALCER)
e Secretaria:

Alfonso Castresana (EME)
e Tesoreria:

Inés Losa (CEAFA)
e Vocalias:

Tofii Gimon (FECMA)

Rafael Martinez (FEASAN)

Juan Da Silva (FEFQ)

Esther Sabando (FEHP)

Maite San Saturnino (CARDIOALIANZA)
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La POP cuenta también con una Comisién Permanente, formada por los cargos de Presidencia,
Vicepresidencia 12 y 29, Secretaria y Tesoreria y se relne con periodicidad semanal para realizar
un seguimiento de la actividad acordada por la Junta Directiva.

La Direccién de la entidad la ocupa, desde septiembre del 2016, Maria Galvez.

El Comité de Técnicos es el érgano de apoyo técnico a la Direccidn. Estd compuesto por
gerentes/directores de las organizaciones miembro. Se relne una vez al mes. A finales de
diciembre participaban:

= Alba Ancochea. FEDER

=  Pedro Carrascal. EME

= Ana Ferndndez. AECC

= Juan Carlos Julian. ALCER

= JesuUs Rodrigo. CEAFA

= Roberto Saldafia. ACCU Espafia
= Toni Poveda. CESIDA

= Mar Barbero. FEDACE

= JesUs Garcia. Confederaciéon Autismo Espafia

Asamblea

Junta Directiva Permanente

Comisiones de Directora Comision
trabaijo Técnicos

Secretaria técnica Responsable de Oficina
proyectos comunicacion
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ORGANIZACIONES INTEGRADAS

A 31 de diciembre de 2019 son 29 las organizaciones de pacientes integradas en la Plataforma,
27 entidades miembro y 2 entidades adheridas (Federacid Catalana d’Entitats de Cancer y

Asociacion Nacional de Personas con Epilepsia).
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COLABORADORES

A lo largo del 2020 la POP ha contado con la colaboracién de 22 entidades, publicas y privadas,
gue han contribuido a llevar a cabo los proyectos y actividades propias.

A todos ellos queremos agradecer su compromiso con la organizacién y con las personas con
enfermedad crénica y sintomas cronificados en Espafia.
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MEMORIA ECONOMICA

Durante el 2020 el 76% de los ingresos han provenido de patrocinios y colaboraciones a proyectos
propios y un 23% fueron donativos de instituciones privadas y subvenciones a la actividad. El 1%
de los ingresos anuales correspondieron a cuotas de las entidades miembro.

Respecto a la distribucion de los gastos, el personal propio representdé el 28% del total, mientras
que el 66% fueron gastos de servicios profesionales (secretaria técnica, oficina de comunicacion,
gestoria y otros proveedores de investigacidn y técnicos).

Distribucion de ingresos 2020

B Cuotas socios M Patrocinios y colaboraciones B Donaciones y subvenciones

Distribucion de gastos 2020
1% 0%

H Personal M Servicios profesionales B Suministros
[ Gastos representacion M Otros servicios H Servicios bancarios

10
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3. Proyectos y actividades I

CLINICA LEGAL

Las personas con una enfermedad cronica en Espafia se enfrentan a barreras que impiden o
dificultan su plena integracién en la vida politica, econdmica, cultural y social.

De ese modo, se ve afectada la igualdad de oportunidades, pues no todos disfrutan de los mismos
derechos, ni tampoco tienen acceso a los bienes y servicios en igualdad de condiciones con
respecto al resto de ciudadanos. Se produce, en Ultima instancia, una discriminacién por razén
de enfermedad, pues el estado de salud se toma en consideracién como un elemento de

segregacion, basado en la mera existencia de la enfermedad y la discapacidad en si misma.

A raiz de esa situacion potencial de desproteccion, la Plataforma de Organizaciones de Pacientes
(POP), desde su constitucion, ofrece asesoria legal sobre aspectos que afectan a las personas con
una enfermedad cronica (acceso a tratamientos y prestaciones médicas o sociales, discriminacion

por razén de enfermedad...), asi como sobre los derechos del paciente.

La clinica legal es un servicio gratuito ofrecido tanto a particulares como organizaciones
vinculadas a pacientes con enfermedades crénicas.

Las consultas se envian via formulario o a través de correo electrénico por parte de los
interesados y son contestadas en un plazo maximo de quince dias por una abogada en ejercicio
con amplia experiencia en la materia.

El afio 2020 ha estado marcado por la irrupciéon de la COVID-19, lo que ha incidido notablemente
en la tipologia de consultas realizadas, siendo especialmente relevantes aquellas relacionadas
con el dmbito laboral.

Por parte del Ministerio de Sanidad, se reconocio la especial vulnerabilidad a la COVID-19 de las
personas con determinadas patologias.

La POP y su Clinica Legal llevaron a cabo un pormenorizado seguimiento de este asunto y
solicitaron incorporar grupos de riesgo adicionales no reconocidos inicialmente en los primeros

documentos.

11
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En el afio 2020 se recibieron un total de 111 consultas. El 54% han sido remitidas por particulares,
pacientes o familiares de pacientes, mientras que el restante 46% ha sido planteado por
asociaciones de pacientes a través de los trabajadores sociales, psicélogos o gerentes de la

entidad.

Distribucion de usuarios de la Clinica Legal (%)

Organizacione
s
46% Particulares

54%

En cuanto a la tipologia de las consultas presentadas, destaca claramente el grupo de consultas
relacionadas con el dmbito laboral del individuo, ya que mas de la mitad de las consultas recibidas

(58%) estaban orientadas a este tema en particular.

Distribucion de consultas por areas. Consultas
laborales (%)

Laboral
41%
Resto
consultas
59%

Colaboradores: Abbvie, Fundacion ONCE, Pfizer, Vifor Pharma
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IMPACTO DE LA COVID-19 EN LAS PERSONAS CON ENFERMEDAD
CRONICA

En febrero de 2020 se declard una pandemia mundial que cambid las prioridades en el Sistema
Sanitario y que provoco que todos, incluidos las organizaciones de pacientes, replanificaramos la
actividad para atender la nueva situacion.

Una enfermedad desconocida, la COVID-19, que afecta de forma mds importante a las personas
mayores y las personas con una enfermedad crénica. Este hecho provocd que en un corto plazo
de tiempo desde la POP se iniciara un proyecto para conocer cémo la COVID-19 estaba afectando
a las personas con enfermedad crénica en distintos ambitos: el sanitario, el social, el emocional y
el laboral.

Con el objetivo de recoger esta evidencia y que contribuyera a la toma de decisiones de
planificadores, gestores, profesionales sanitarios, asociaciones de pacientes y empresas, se puso
en marcha una encuesta que en distintas oleadas recogiera informacién en relacién con los
objetivos del andlisis.

Durante el 2020 se lanzaron 2 oleadas a las que respondieron mdas de 1.000 pacientes y se
generaron dos informes que se presentaron en un evento online.

28,
U

Ademas, se generd una landing page que
incluye, ademas de las encuestas y los Participa en

. . s la encuesta nacional
informes generados, una seccion de para conocer
actualidad donde de forma periddica se

publican noticias sobre la COVID-19.

el #lmpactoCOVID

Ver informe 12 oleada

Ver informe 22 oleada

Colaboradores: Abbvie, Amgen, Fundacion AstraZeneca, Boehringer Ingelheim, Gebro Pharma,
Gilead, Janssen, MSD, Novartis, Pfizer, Roche, Vifor Pharma
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H#ESENCIALES

En 2020 el papel de las organizaciones de pacientes ha sido clave en la gestion de la crisis sanitaria
provocada por la COVID-19. La POP queria lanzar un mensaje de agradecimiento a las
organizaciones, a la vez que aumentar su visibilidad y poner en valor su contribucion como las
Unicas entidades que conocen de primera mano las necesidades clinicas, sociales y personales de
un colectivo, el de los pacientes, que debe posicionarse en el centro de todas las decisiones que
se adoptan en el Sistema Nacional de Salud.

Con este objetivo nacio la campafia digital #ESENCIALES que se dirigia principalmente a decisores
y profesionales sanitarios, pero también a la poblacién general y a las propias organizaciones de
pacientes.

Como parte ESENCIAL, las asociaciones deben participar en todas las decisiones sanitarias,
clinicas y cientificas. Deben ser un interlocutor insustituible de las administraciones y decisores
sanitarios para hacer realidad la legitima aspiracion de convertir al paciente en el centro
del Sistema Nacional de Salud y humanizar el ejercicio de la medicina. Las organizaciones deben
mantener vias de colaboracion ESENCIALES con el resto de los agentes sanitarios y que como voz
realizan una funcion insustituible ESENCIAL en el SNS.

En el marco de la campafia se realizaron 6 videos en los que los protagonistas eran las
organizaciones de pacientes.

#Esenciales

El parén de la asistencia El rol de las organizaciones La Transformacién del
sanitaria de pacientes Sistema Nacional de Salud

> o e

Innovacién e Investigacién Tejido asociativo COVID-19: Retos

™ &) >

A lo largo del 2020 se han contabilizado mas de 2.700 visualizaciones de los videos y mas de
86.000 impactos en redes sociales.

Mas informacion de la campafia aqui.

14
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CAMPANA #YOMEVACUNO

La Plataforma de Organizaciones de Pacientes (POP) en colaboracion con la Agencia Espafiola de
Medicamentos y Productos Sanitarios (AEMPS); y el Ministerio de Sanidad; pusieron en marcha
la campaiia #YoMeVacuno, con

el objetivo de concienciar sobre #YOMe
la importancia de la vacunacion. vacuno

Tu cartilla de vacunacion siempre al dia

Dentro del marco de la campafia P ar e i
se celebré el 23 de septiembre, a

través de la plataforma online

Zoom, el encuentro titulado

“#YoMeVacuno. Por mi. Por ti.

Por todos”

El evento conté con |Ia
participacion de la directora de la
Agencia Espafiola de
Medicamentos y Productos Sanitarios (AEMPS), Marfa Jests Lamas; el jefe del Area de
Biotecnologia y Productos Bioldgicos del dpto. de Medicamentos de Uso Humano de la AEMPS,

Agustin Portela; la jefa del Area de Programas de Vacunacion en la Direccién General de Salud
Publica del Ministerio de Sanidad, Aurora Limia; la presidenta de la Plataforma de Organizaciones
de Pacientes (POP), Carina Escobar; la enfermera del Instituto de Investigacién del Consejo
General de Enfermeria (CGE), Maria Enriquez y la Vicesecretaria del Consejo General de Colegios
Oficiales de Médicos (CGCOM), Rosa Arroyo.

Ademas, se realizd un spot y diversos materiales que se difundieron durante los meses de
septiembre, octubre y noviembre.

LA VACUNA DE LA GRIPE BENEFICIOS DE LA VACUNACION CALENDARIO DE VACUNACION

#YoMaVacuno == m r 2 BYoMaVacuno [8==m

JPOR QUE VACUNARSE ANUALMENTE DE LA GRIPE?

®YoMevacuna [T

Consulta y descarga los materiales de la campafia aqui

Colaborador: AEMPS

15


https://www.plataformadepacientes.org/actualidad/yomevacuno-materiales-campana-carteleria-infografias-otros

DESAYUNOS POP
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Generar debate y conocimiento sobre los temas de interés para los pacientes es uno de los
objetivos de la POP. En este sentido, desde sus inicios colabora en el sector, entre otras
actividades, generando informes de posicionamientos, organizando jornadas o congresos propios
o participando en actividades de otros agentes de interés.

Desde 2019 la POP los Desayunos POP, un foro de debate monografico donde expertos en
diversos ambitos conversan en un formato de debate con un publico reducido sobre temas de

interés para el sector.

A'lo largo del afio se celebraron 4 DesayunosPOP con la participacion de expertos en cada uno de

los temas de interés.

- e
E Dpegyp“““ ;BIISSEH r
cnomcIDAD Y i 2DE JUNIO A LAS 11.00 H.
pERso“As MAY°RES j PLATAFORMA TEAMS
EN TIEMPOS DE |
7 R o]
COVID-19 i ."

MODERA:
D. José Manuel Genzales
Disector General de Servimedia.
WgSa PARTICIPAN:
g D* Carina Escobar.
= Presidanta de la Platafonma de
Organizaciones de Pacientes (POP)

"y D Florantino Parer.
Presidents del Consefo Glensral de
P Enfermerta (CGE)

Reprssentants del Grupo da.

trabajo de Atencién ol Mayer.

Socidad Esparicls de Msdicina
-

Espaticla
. Familiary Comunitaria,

D. José o Garesa.
Presidents do la Sociedad

L

Desayunos
POP

INNOVACION
COMO PILAR PARA
LA EFICIENCIA
DEL SNS

PRRTICIPAN:

saciin del 1SCLL

N D Carina Bscobaz. =
H 1 Yo Plalndacmna e
cioves de Pucienbes (BOR 1.!»:
[ i Inieste.

14 DE JULIO A LAS 1100 H.
PLATAFORMA TEAMS

Espaiicla de Geriatria y 3 ¥
Gerontologla (SEGG)L E
Inscripciones
b
- —
=] pep™ abbvie
LA MEDICION Hhrer it v
DE RESULTADOS |

|
EN SALUD | —
s e

I vovera: b
D. José Manusl Gonzdlaz, .
Director General de Servimedia
e PARTICIPAN:
| D* Caring Escobaz
B Presidenta de Ja Plataforma
e Organizasiones de Bacientes (POP)
g D* Montse Moharra.
Directora en funciones de [Agncia
de Qualitat s Avaluacié Sanitéries
do Catalunya (AQUAS)

| D. Manel Santifia.
*  Pagt President de la Sociedad Esparicla
4e Calidad Asistencial (SECA)

D. Jon Guajards.
c e die la OS]
Vicepresidents Sequndo de I Sociedad

U Espaficlr de Directivos de la Sahud (SEDISA)

Inscripciones

R

Desayunes
{=]pop

ACCESO A UNA
ATENCION OPTIMA DE
LOS PACIENTES EN

TIEMPOS DE COVID-19

viser  MODERA:
D. José Maruel Genzélez.
Dissctor General de Servimedia.
PARTICIPAN:

_;  Director General de Asistencia
Sanitaria del Servicio Gallego
| de Salud (SERGAS).
D. Antonio Lopez.

Jofe Adjunto del Departamento
de Medicamentos de Uso Humano
dala Agencia Espaiiola de Medicamentos

 Productos Sanitarios (AEMPS).

D. José Soto.

-& Presidento do la Sociedad Espatiola do
Directivos de I Sahud (SEDISA) y Director
Geronte del Hospital Clinico de Madrid.

-4 ¥ D* Carina Escobar. Presidenta de la Plataforma
| do Organizaciones de Pacientas (POP
D. Jorge Aboal.

i 1DE DICIEMERE 2020
i DE10:00 A1L30H.
! PLATAFORMA TEAMS

Los videos de cada DesayunosPOP estan alojados en el canal de Youtube de la POP.

Colaboradores: Abbvie, Bayer, Janssen, Roche
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IV CONGRESO DE ORGANIZACIONES DE PACIENTES / online

La Plataforma de Organizaciones de Pacientes LR
lebro del 30 de septiembre al 2 de octubre el IV i oreaniza |

celebré de e septiembre a e octubre e I OROANCACIONES

Congreso de Organizaciones de Pacientes, un BEEAGIENTES (phites | a

espacio online que reunid a expertos del ambito i:. 9 f;

social y sanitario bajo el lema Claves para un nuevo /

modelo sanitario y social de atencidn a la cronicidad. P — TT & (/7]

L | e VN |

0 10 e P —

IV CONGRESO .

DE ORGANIZACIONES
DEPACIENTES / online /

La inauguracién institucional contd con |la
participaciéon de la Secretaria de Estado de
Sanidad, Silvia Calzén y la Presidenta de la POP,
Carina Escobar.

El congreso, con una participacién de mas de 500 personas inscritas y 34 ponentes, se realizé a
lo largo de tres dias de duracion en los que se organizaron mesas de debate, conferencias y un
taller de formacion impartido por Rafael Bengoa, Co-director en The Institute for Health &
Strategy (Sl-Health) y ex Consejero de Sanidad del Pais Vasco: “Claves del SNS para una mejor
incidencia politica”.

El congreso se desarrolld en cuatro sesiones monograficas sobre temas relevantes en el contexto
actual: la gobernanza del Sistema Nacional de Salud, la prevencion, la atencion centrada en la
persona y la innovacion. Todas las sesiones se abrieron con una conferencia por parte de un
experto, para dar paso, a continuacién, a una mesa de debate con representantes de
organizaciones de pacientes, profesionales y gestores sanitarios.

D¢ ot re [10:00 - 1:30h | ) o ptiembr :wan-wsam\f
GOBERNANZA DEL SNS PREVENCION

Conferencia Debate Gonfarencia Debata

Q Garing Exobor s Morkaluisa Corcedo i soan Carlss March ‘ iobal Otero

} J
IV CONGRESQ Y 1 IV CONGRESO R
DE ORGANIZACIONES \ = \ DE ORGANIZACIONES
DE PACIENTES | online | ST DE PACIENTES [ online [
[ © Goocir #CongresoPOl™ [ = povannes Q) o #CongrosoPOl

[17.00-18:30h /

INNOVACION

@/ 10:00 - 1:30h |

ATENCION CENTRADA EN LA PERSONA

e Canferencia
cia obot

" Laz Loper-Commaseo

IV CONGRESO
DE ORGANIZACIONES
DEPACIENTES | online |

p A
" £ / Ora Roguel Yot
R Vidriios 5 R oeane
\ L . DE ORGANIZACIONES

DEPACIENTES onine |

(] (@ epa #CangresoPol Qo - #CongrosoPOr
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Ademas, se realizd una exposicion online de pdsters de iniciativas y proyectos liderados por
organizaciones de pacientes.

Puede consultarse el programa completo aqui.

Colaboradores: Abbvie, Astellas, Bayer, Bristol Myers Squibb, Fundacion
AstraZeneca, Fundacion ONCE, Gebro Pharma, Gilead, GSK, Janssen, MSD,
Novartis, Pfizer, Roche, Takeda

OBSERVATORIO DE ATENCION AL PACIENTE

El Observatorio de Atencién al Paciente (OAP), es una plataforma que pretende promover el
conocimiento entorno a la situacién actual de los pacientes en Espafia y contribuir a generar un
cambio efectivo en la gestiéon de la cronicidad. Con este proyecto se pretende generar una
evidencia que sirva de palanca para mejorar su acceso a la atencion sanitaria y social en igualdad
de condiciones y conseguir que las politicas sanitarias, sociales y educativas estén orientadas a
paliar el impacto que tienen la enfermedad en su dia a dia.

El OAP cuenta con un Comité Asesor compuesto por representantes de instituciones vy
organizaciones relevantes para el sector sanitario y social, que nos ha acompafiado a lo largo de
todo el afio identificando temas relevantes para el andlisis.

COMITE ASESOR

ospu- am Jas 2| ] ot
- —— SE(A
. ‘- el - f/—m £SE

Clinica

SEp® Legal
—— POP

En concreto, en 2020 el OAP tuvo como objetivo impulsar y compartir conocimiento en relacién
con la atencién recibida durante la pandemia por las personas con enfermedad croénica o
sintomas cronificados en Espafia que contribuya a generar un cambio efectivo en las politicas
publicas.

Para alcanzar los objetivos incluidos en el estudio se realizaron 3 focus groups online con expertos
durante los meses de octubre y noviembre del 2020: representantes del Comité Asesor del OAP,
Servicios Regionales de Salud y Directivos de la Salud.
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Fruto de esta metodologia de trabajo se generd un informe que recogia un analisis cualitativo de
la situacién actual en las areas de diagndstico, acceso a la atencidn, reorganizacion de la atencién,
uso de TIC, asistencia domiciliaria, atencidn a personas con residencias, coordinacién asistencial
y atencion a las personas por parte de las organizaciones de pacientes. El informe concreta
también 10 propuestas de mejora en estos ambitos.

Acceder al informe completo

Colaboradores: Abbvie, Grunenthal, Janssen, MSD, Novartis, Pfizer.

POPCAST

Desde la POP queriamos llevar a cabo una nueva forma de comunicar y de cumplir al mismo
tiempo, uno de los objetivos principales de la entidad: dar voz y ser la voz de los pacientes
crénicos en nuestro pals.

Iniciamos asi una serie de podcast (programas de audio que

permiten ser descargados o escuchados en una Web) en los que dar (( 9 ))

voz a las organizaciones de pacientes y a situaciones de especial

interés para el movimiento asociativo y para los pacientes en
particulr POPCol

Durante el 2020 se grabaron 12 podcast con un tema central, la
pandemia por la COVID-19 vy las consecuencias e impacto para los pacientes que pueden
escucharse en la plataforma Ivoox.

e POPCast 01 — Especial coronavirus

e POPCast 02 — Coronavirus y consultas legales

e POPCast 03 — Atencion de los pacientes que no tienen Covid-19
e POPCast 04 — COVID-19 y proteccion para la salud

e POPCast 05 — Desconfinamiento en enfermos crénicos

e POPCast 06 — Desconfinamiento de menores y nifios con enfermedades crénicas
e POPCast 07 — Desconfinamiento de las personas mayores

e POPCast 08 —Vacuna Coronavirus

e POPCast 09 — Proteccidn laboral para pacientes

e POPCast 10 — Listas de espera en tiempos de post-Covid

e POPCast 11 —Vacaciones en la nueva normalidad y salud

e POPCast 12 — Asociaciones de pacientes

Colaborador: Pfizer
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https://www.plataformadepacientes.org/sites/default/files/informe2021_observatorio_final_1.pdf
https://www.ivoox.com/popcast-01-especial-coronavirus-audios-mp3_rf_49333165_1.html
https://www.ivoox.com/popcast-02-coronavirus-consultas-legales-audios-mp3_rf_49522997_1.html
https://www.ivoox.com/popcast-03-atencion-pacientes-que-audios-mp3_rf_49812519_1.html
https://www.ivoox.com/popcast-04-covid-19-proteccion-para-la-audios-mp3_rf_50042860_1.html
https://www.ivoox.com/popcast-05-desconfinamiento-enfermos-cronicos-audios-mp3_rf_50308017_1.html
https://www.ivoox.com/popcast-06-desconfinamiento-menores-ninos-audios-mp3_rf_50542697_1.html
https://www.ivoox.com/popcast-07-desconfinamiento-personas-mayores-audios-mp3_rf_50774721_1.html
https://www.ivoox.com/popcast-08-vacuna-coronavirus-audios-mp3_rf_50995579_1.html
https://www.ivoox.com/popcast-09-proteccion-laboral-para-pacientes-audios-mp3_rf_51476014_1.html
https://www.ivoox.com/popcast-10-listas-espera-tiempos-audios-mp3_rf_51921248_1.html
https://www.ivoox.com/popcast-11-vacaciones-nueva-normalidad-audios-mp3_rf_52404360_1.html
https://www.ivoox.com/popcast-12-asociaciones-pacientes-audios-mp3_rf_53461117_1.html
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4. Representacion institucional [[NENEGEE

REUNIONES INSTITUCIONALES

Constitucion como miembros del Consejo Asesor
de EUPATI, Asociacién Plataforma espafiola de la
academia europea de pacientes para la innovacion
terapéutica, junto a las organizaciones SESCS, REDETS,
AEMPS, Farmaindustria, AQUAS/REDETS y EUPATI-
ESPANA.

La presidenta de la POP, Carina Escobar, se reunio
junto aCarmen Aleix, presidenta de la Federacion
Espafiola del ictus, con Carmen Bertral, secretaria de
Atencion Sanitaria de la Generalitat de Catalunya para
compartir las lineas de trabajo de la POP y buscar
sinergias.

Encuentro con el ministro de Sanidad, Salvador llla, a
fin de trasladarle las prioridades de las personas con
enfermedades crénicas de cara a esta legislatura.

Reunion con Nekane Murga, Consejera de Sanidad
del Pais Vasco del vicepresidente 22 de la POP, Manuel
Arellano, Alfonso Castresana, Presidente de Esclerosis
Multiple Espafia, Maite San Saturnino, presidenta
de Cardioalianzay Pedro Carrascal, Director de
Esclerosis Multiple Espafia, con la intencién de
trasladarle las propuestas de la Plataforma de
Organizacion de Pacientes y asi establecer vias de
colaboracién entre ambos.
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La presidenta de la POP y miembro del Comité
Institucional de la Red de Escuelas de la Salud para la
ciudadania del Ministerio de Sanidad, Carina Escobar,
participd en la sesion de trabajo junto a
la Direccion General de Humanizacién y Atencion al
Paciente, el Comité Técnico de la EMS vy los
representantes de las Comunidades Auténomas.

Reunién con Organizacién Médica Colegial (OMC), con
el objetivo de analizar la situacién y las necesidades de
los pacientes, en especial, de los crénicos, ante la
realidad de la COVID-19 y el desarrollo de las distintas
propuestas que se estan poniendo en marcha desde
la Plataforma de Organizaciones de Pacientes (POP).

Reunidon con elConsejo General de Colegios

Farmacéuticos (CGCOF) para concretar acciones que

protejan a los pacientes cronicos en la crisis del COVID- _

19. El objetivo de este encuentro fue buscar, desde la f Farmaceuticos
profesién farmacéutica, vias de protecciéon a los CBnscj SennTs e Boiegios KRt o e

pacientes durante la nueva etapa de
desconfinamiento.

El  vicepresidente de laPlataforma de
Asociaciones de Pacientesy vocal de FEDER,
la Federacion Espafiola de Enfermedades
Raras, Tomas Castillo, participé en la Mesa
Redonda sobre Nursing Now: el nuevo papel de
la Enfermeria de New Medical Economics.

Reunion con el Consejo General de Enfermeria para 00,
luchar por la continuidad asistencial y la calidad del

. PLATAFORMA DE ORGANIZACIONES
SNS tras la pandemia. DE PACEENTES

Se acordd unir fuerzas para conseguir que los PY
pacientes puedan disponer de la asistencia
sanitaria que necesiten y optar a la mejor calidad de
vida posible.

R
A

ConsEJo GENERAL DE ENFERMER{A
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ESPECIAL COVID-19

Desde la POP pedimos protocolos de actuacién
para personas con enfermedades crénicas vy
pluripatologias a la hora de acudir al hospital para
cualquier otra razén que no sea el coronavirus.
Ademas, hemos trabajado con
nuestras entidades un documento con las dudas
mas frecuentes que se remitio tanto al Ministerio
de Sanidad como a todas las Consejerias.

La POP instd al Gobiernoa tomar medidas para
proteger el estado de salud de los pacientes
cronicos e inmunodeprimidos evitando ponerlos en
riesgo a la hora de desempefiar su trabajo. Se
solicitd para los colectivos de riesgo, crénicos e
inmunodeprimidos, la ampliacién de la bajao la
incapacidad temporal (IT) que el Gobierno decretd
para las personas infectadas por la COVID-19.

Elaboracion de  documento de  propuestas
para la Comisién de Reconstruccion que tienen como
hilo conductor las necesidades de los pacientesy la
importancia de su participacion efectiva en todo

Informe para la

aquello que tiene que ver son su salud. econstruce

del sistema sanitario
y social

La POP,apoyando a laSociedad Espafiola de
Farmacia Hospitalaria, pidio al Ministerio de Sanidad
y a las Comunidades Auténomas que se establezcan
unos protocolos bdsicos de envio a domicilio de
los medicamentos que se dispensan en farmacia
hospitalaria para que las personas con enfermedades
cronicas no tengan que salir de casa.
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Declaraciones de la presidenta de la POP tras haber
analizado la informacién contenida en el "Borrador de
conclusiones del grupo de trabajo de Sanidad y Salud
Publica (159/1)’, surgido en la Comisiéon de
Reconstruccién Social y Econdmica, para mostrar
nuestra mas profunda preocupacion y consternacion
por el tratamiento que se da a las personas con
enfermedades vy a las entidades que los representan.

Peticion a los poderes publicos que se establezcan

Septiembre de 2020

medidas urgentes de proteccion frente a la COVID- o0,

19 de las personas con enfermedades crénicasy PLATAFORMA DE ORGANIZACIONES
sintomas cronificados y proponen una serie de iy
acciones.

Peticién de medidas urgentes
ante la situacién actual de la Covid-19

El IV Congreso de Organizaciones de
Pacientes protagonizd el cupdn de la ONCE del lunes,
28 de septiembre. Cinco millones y medio de cupones
difundieron este congreso. Alberto Duran,
vicepresidente primero de Coordinacién Institucional,
Solidaridad y Relaciones Externas de la ONCE, entregd
una ldmina enmarcada con este cupdn a Carina
Escobar, presidenta de la POP.

Reunion con la secretaria de Estado de Sanidad, Silvia
Calzdn, la necesidad de establecer medidas urgentes
para proteger a los pacientes  cronicos.

La Sociedad Espafiola de Directivos de la
Salud (SEDISA) vy la Plataforma de Organizaciones de

Pacientes (POP) firmaron un Convenio Marco para ’.7&\
formalizar la colaboracidon que ambas organizaciones  ramrorva b orRcanzACIONES
. Lo - DE PACIENTES socledad
mantuvieron durante el ultimo afio. espariola de
directivos

de la salud
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http://www.congreso.es/portal/page/portal/Congreso/Congreso/Organos/Comision?_piref73_7498063_73_1339256_1339256.next_page=/wc/documentacionInformComisiones&idOrgano=390&idLegislatura=14
http://www.congreso.es/portal/page/portal/Congreso/Congreso/Organos/Comision?_piref73_7498063_73_1339256_1339256.next_page=/wc/documentacionInformComisiones&idOrgano=390&idLegislatura=14
http://www.congreso.es/portal/page/portal/Congreso/Congreso/Organos/Comision?_piref73_7498063_73_1339256_1339256.next_page=/wc/documentacionInformComisiones&idOrgano=390&idLegislatura=14
http://www.congreso.es/portal/page/portal/Congreso/Congreso/Organos/Comision?_piref73_7498063_73_1339256_1339256.next_page=/wc/detalleInformComisiones?idOrgano=390&idLegislatura=14
http://www.congreso.es/portal/page/portal/Congreso/Congreso/Organos/Comision?_piref73_7498063_73_1339256_1339256.next_page=/wc/detalleInformComisiones?idOrgano=390&idLegislatura=14
https://www.youtube.com/watch?v=Itf2rKn2agk

La presidenta de la Plataforma de Organizaciones de
Pacientes (POP) agradece a  Alipio  Gutiérrez
Sanchez las historias y el carifio dedicado en el
libro "Covid-19 Nuestra  Guerra". Carina  Escobar
firmé un capitulo de esta publicacion que se
presentd el pasado dia 16 de noviembre en la Real
Academia Nacional de Medicina.

La Plataforma de Organizaciones de
Pacientes (POP) aplaudié la modificacion del
Estatuto de la Agencia Espafiola de Medicamentos
y Productos Sanitarios (AEMPS) aprobado por Real
Decreto 1275/2011, de 16 de septiembre, por la
cual se introduce un nuevo vocal en representacién
de los pacientes dentrodos comités: el de
medicamentos de uso humano y el de productos
sanitarios.

Reunidn con la Secretaria General de Salud Digital,
Informacién en Innovacidén del SNS, en un
encuentro en el que se abordaron diferentes
aspectos de mejora hacia una Estrategia de Salud
Digital que apueste por servicios orientados a
aquellos pacientes que requieren una atencién
continua y personalizada.

PARTICIPACION EN EVENTOS

PLATAFORMA DE ORGANIZACIONES
DE PACIENTES

agencia espanola de
medicamentos y
. productos sanitarios

Jod ¥ GOBIERNO MINISTERIO
/ ' DE ESPANA DE SANIDAD, SERVICIOS SOCIALES
I - & E IGUALDAD

e Webinarde (EUPATI):'En la piel del paciente'. experiencia/vivencia en los ensayos

clinicos desde la crisis del Covid-19. Participaran la Plataforma de Organizaciones de
Pacientes (POP), la Federacién Nacional de Asociaciones de Lucha Contra las
Enfermedades del Rifién (ALCER) y la Asociacion Espafiola de afectados de Céancer de
Pulmon (AECaP).

Coloquio "El papel de los pacientes ante el Covid-19: necesidades y soluciones”,
organizado por iSanidad.

La directora de la POP, Maria Galvez, participo en el taller y presentacion del 'Decélogo
de la Abogacia Espafiola para la Proteccién de los Derechos Humanos en Pandemias’.
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https://eur03.safelinks.protection.outlook.com/?url=https%3A%2F%2Falcer.org%2F&data=02%7C01%7Cvnistal%40ilunion.com%7C79725747b4814636c58c08d80ea0663f%7Cbab5b22cd82b452e9cad04f9708f4bbd%7C0%7C0%7C637275429352810679&sdata=HicBlm%2B0Ib3S8n6Ch8vQ0k8Yw1ypJXW64pnWvXXd13U%3D&reserved=0
https://eur03.safelinks.protection.outlook.com/?url=http%3A%2F%2Fafectadoscancerdepulmon.com%2F&data=02%7C01%7Cvnistal%40ilunion.com%7C79725747b4814636c58c08d80ea0663f%7Cbab5b22cd82b452e9cad04f9708f4bbd%7C0%7C0%7C637275429352815657&sdata=mN43OXIyKzCI%2FE8CSMm0qswyESNpwGiMuhBTWBfW1aI%3D&reserved=0
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La directora de la Plataforma de Organizaciones de Pacientes, Maria Galvez, particip6 el
en el webinar de la Catedra de Cronicidad de la Universidad de Santiago de Compostela.

Il Jornada Virtual de Iniciativas de Alfabetizacion en Salud. La directora de la POP, Maria
Galvez, participd en la /Il Mesa Redonda: El papel de las asociaciones en la
alfabetizacion de los pacientes.

Webinar 'Desafios clave en la desnutricidn relacionada con la enfermedad’, en el que
participd la presidenta de la POP, Carina Escobar, hablando sobre 'Desnutricion:
éEscuchamos al paciente?".

La directora de la Plataforma de Organizaciones de Pacientes, Maria Galvez, participd
en el debate en abierto del evento "Link EM: Nuevos desafios en la adherencia
terapéutica" organizado por Esclerosis Multiple Espafia.

Maria Galvez, directora de la Plataforma de Organizaciones de Pacientes participd en la
jornada online 'Envejecimiento activo neurocentro-CM' hablando sobre la
'Corresponsabilidad y cuidados en mayores con enfermedades cronicas’.

Maria Galvez, directora de la Plataforma de Organizaciones de Pacientes participé en
el "Il Congreso Bulos de Salud".

La presidenta de la POP, Carina Escobar, participo en el Ultimo Barcelona Healt Club:
Hacia una estrategia de salud digital - el potencial de la telemedicina.

Maria Galvez, directora general de la POP, participd en el encuentro Mind the Gap,
donde se abordd la presencia de la mujer en ciencia, tecnologia, ingenieria e
innovacion.

Tweetchat de Salud sin Bulos: 'Los bulos del coronavirus' con la colaboracién de

la Sociedad Espafiola de Inmunologia, la Plataforma de Organizaciones de
Pacientes y FFPaciente.
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5. Comunicacion I

MEDIOS DESTACADOS

Tras la sesion de investidura y ante la formacion de
gobierno del Ejecutivo de Pedro Sanchez, desde la
Plataforma de Organizaciones de Pacientes sefialamos

en iSanidad la ausencia de referencias a la cronicidad, ‘S .d d
un reto que debemos abordar de forma urgente. ‘ = an' a
P Y, e lo mejor de la sanidad
/::F. ;
'&

Il IvAtaw

Participacion en El Especialista de Onda
Cero presentado por Julia Otero donde la presidenta
de la POP Carina Escobar habld sobre el dolor crénicoy
la respuesta de la sanidad espafiola ante este
problema.

La presidenta de la Plataforma de Organizaciones de
Pacientes, Carina Escobar, habla en La Sexta sobre la
necesidad de inversién en ciencia para los pacientes
cronicos y las enfermedades raras.

Carina
Escobar

» Plataforma de Organizacio

Desde El Confidencial hablan sobre el problema que
laPOP reclamé al Gobierno: mayor proteccion
laboral para los pacientes cronicos ante la crisis
sanitaria por coronavirus: la ampliacién de la baja o
la incapacidad temporal (IT) al igual que el Gobierno
ha decretado para las personas infectadas por el
COVID-19.

La presidenta de la Plataforma de Organizaciones de
Pacientes (POP), Carina Escobar, denuncia en El
Mundo que los pacientes se han quedado fuera de
la Comision para la Reconstruccién Social y Econdmica.
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Carina Escobar, presidenta de laPlataforma de
Organizaciones de Pacientes, hablé el 28 de noviembre
en 'Fin de semana' RNE Madrid sobre la importancia
de la vacunacién del COVID-19, una vez que las
vacunas lleguen a Espafia

CARINA ESCOBAR

La presidenta de la POP, Carina Escobar, hablo el
en Espejo Publico con Susanna Griso sobre la voz de
los pacientes durante la crisis del COVID-19.

La presidenta de la Plataforma de Organizaciones de
Pacientes, Carina Escobar, hablé en Publico.es sobre el

Y 4 ]
'‘Estudio Mujer, Discapacidad y Enfermedad Crodnica' Pubhco
elaborado por la Plataforma.
La presidenta de la Plataforma de Organizaciones de

Pacientes, Carina Escobar, advierte, en Infolibre, que la ®

pandemia reduce los diagnosticos en hasta un 20%, mme
duplica las muertes por infarto y empeora muchas

patologias.

s @,
| PLATHFORMA DE GRGANIZACIONES
A DEPAGENTES

La presidenta de la POP, Carina Escobar, habla con
Noemi Martinez Tevar en Radio 5 (Radio Nacional de
Espafia) sobre la importancia de que las personas de
riesgo, sus familias y cuidadores/as se vacunen
contra la gripe este otofio.

& 4

La presidenta de la Plataforma de Organizaciones de
Pacientes, Carina Escobar hablé en Nius: Espafia es
lider en ensayos clinicos, pero los voluntarios

reclaman mas informacién sobre los resultados rne

La presidenta de la Plataforma de Organizaciones de
Pacientes, Carina Escobar habld el pasado fin de
semana enRadio Nacional Madrid sobre el
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IV #CongresoPOP: 'Claves para un nuevo modelo sanitario y social de atencion a la cronicidad'.

La Organizacién Médica Colegial (OMC) y la Plataforma
de Organizaciones de Pacientes (POP) hablaron sobre
los esfuerzos de médicos y pacientes para mantener
la continuidad asistencial al cronico durante el estado
de alarma, en Diario Médico.

IMPACTOS

DIARIO MEDICO

Visibilizar las necesidades de los pacientes y comunicar propuestas concretas de mejora en la
planificacion y gestién del Sistema Sanitario y Social es uno de los ejes estratégicos de la POP.
Para ello durante el 2020 se ha realizado un trabajo extenso en el drea de comunicacion que se
resume en un total de 136 acciones diferentes, con mds de 1.421 impactos alcanzados tanto en

medio online, prensa, radioy TV.

De todas las acciones que llevé a cabo la POP en 2020 el Estudio COVID y el IV Congreso fueron
los que generaron mas impactos globales.

300

250

200

Estudio impacto COVID
Desayuno POP

Comisién para la Reconstruccién @
Crisis financiacion

Total impactos acumulados 2020
1421

IV Congreso POP

Desayuno POP

150

100 '/.\./-/ V \ / )
i v
0
Ene Feb Mar Abr May Jun Jul Ago Sep Oct Nov Dic
-B-Total| 82 91 65 79 151 68 226 23 139 247 92 158

Contamos con cuentas en las redes sociales de Twitter y Facebook que nos permiten alcanzar a

distintos publicos y que han sumado en total 3.100.095 impresiones.
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'a Total impresiones en Facebook: 251.503
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g Total impresiones en Twitter: 9.273.800

300.000
250.000 -
200.000
150.000
100.000 -
50.000
1]

Ene | Feb | Mar | Abr May. Jun | ul Ago | Sep ["oct | Nev | pic |
-®-Total 87.300/87.800/221.00 168.00 125.00/108.00 176.20 40.400 150.80|283.00/141.00 221.00

La web ha recibido a lo largo de 2020 un total de 71.712 visitas, experimentando un incremento
del 35,3% respecto el afio anterior, las cuales han sido generadas por 66.815 usuarios. Por otro
lado, mas de 2 700 usuarios han visitado la pagina en mas de una ocasion.

Evolucién de las visitas recibidas en 2020
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31-dic-2018 - 31-dic-2019:  ® Sesiones
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