Somos Pacientes | RENEERESEIETY |
2013 farmaFndustria Q SOmMos pacientes

JORNADA SOMOS PACIENTES 2013

27 de noviembre de 2013 - Centro de Innovacién BBVA
(Plaza de Santa Barbara, 2 — Madrid)

8:30 Recepcion de asistentes

9:00 Inauguracion

e Pilar Farjas. Secretaria General de Sanidad y Consumo. Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad
e Elvira Sanz. Presidenta de FARMAINDUSTRIA

9:30 Dialogo ‘La salud como un reto: la visidon de pacientes y familiares’

o Isabel Gemio. Presidenta de la Fundacion Isabel Gemio para la investigacion sobre las Enfermedades
Neuromusculares

e Bartolomé José Martinez. Jefe del Area de Sanidad y Politica Social de la Oficina del Defensor
del Pueblo

e Ramodn Sanchez Ocaiia. Periodista

10:30 Mesa redonda: Las asociaciones de pacientes hoy: actividades, representatividad, influencia,
nuevos modelos de comunicacién

e Pedro Pastor Villegas. Defensor del Paciente del Sistema Extremefio de Salud

¢ Juan Carlos Julian. Coordinador General de la Federacién de asociaciones de enfermos renales (ALCER)

e Jesuis M2 Rodrigo. Director ejecutivo de la Confederacién de Asociaciones de Familiares de Personas con
Alzheimer y otras Demencias (CEAFA)

e Antonio Bernal. Presidente de la Federacion Nacional de Enfermos y Trasplantados Hepaticos (FNETH)

¢ Yolanda Quintana. Periodista y escritora, experta en Internet y redes sociales

12:00 Coffee break

12:30 Encuentro WAP: Web, aplicaciones y pacientes

Encuentro-debate entre organizaciones de pacientes para la identificacion de necesidades de los
pacientes, sus familiares y las asociaciones que les representan. Posible busqueda y desarrollo posterior
de iniciativas tecnoldgicas (aplicaciones para ordenadores, Internet, dispositivos moviles, etc.) Cuatro
mesas de trabajo paralelas:

Grupo 1: Adherencia al tratamiento*

e Grupo 2: Discapacidad y dependencia

Grupo 3: Gestion de las asociaciones de pacientes

Grupo 4: Acceso a medicamentos

14:15 Cierre de la jornada



