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Memoria de actividades 2020

La Fundacién Weber cumple un nuevo airo de actividad. Ha sido un aio muy especial,
marcado por una pandemia originada por La extensién del Coronavirus SARS-Cov-2.
Las restricciones sanitarias han supuesto una total reorganizacién de la actividad
laboral de la Fundacion, suprimiéndose la actividad presencial de oficina casi en su
totalidad, con La sustitucisn de las reuniones por una actividad telemdtica que aprovecha

los wmedios actuales mds eficientes de comunicacién social.

Sinembargo, todo ello wo ha contribuido a debilitar la actividad de nuestra organizaclon.
El éxito aleanzado en ailos anteriores por Los miembros de la Fundacion en una serie de
actividades, principalmente La referida a las nuevas investigaciones Yy a la difusion de
éstas, ha supuesto un notable aumento en la demanda oe servicios que, Por wuna parte,
supone una contribucion adicional a los recursos propios de financiacién y, por otra,
una mejora en el prestigio de la Fundacién entre Llos centros espainoles dedicados a la

Lnvestigacion en salud.

La organizacibn de la Fundacion weber ha mejorado con una estructuracion mdés clara
de sus diferentes secciones Yy con un funclonamiento continuado del Consejo Asesor
que, ew el curso del airo, tuvo La tncorporacibn de un nuevo presidente. Estas mejoras
en La organizacién han supuesto La posibilidad de contrataciom de nuevas personas
dentro de nuestro equipo de trabajo. La excepclonal oferta Laboral que ha surgido ante
la convocatoria de nuevas plazas es una consecuencia oel aumento del prestigio de La

Fundactén dentro del mercado.

Por tltimo, pero en absoluto menos relevante, reseirvar la creciente gemeracion de un
esplritu de equipo en nuestra Fundacion, gque permite por una parte la generacion de
interesantes externalidades entre las diferentes secciones Yy por otra el incremento del

bienestar ew el trabajo.

Alvaro Hidalgo Vega

Presidente de la Fundacion Weber
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La Fundacion Weber fue creada el 5 de julio de 2017 por Weber, Eco-
nomia y Salud, con la mision de fomentar la investigacion econémica
en materia de salud que contribuya a la sostenibilidad del Sistema Na-
cional de Salud y permita mejorar la calidad de vida de los pacientes
y la equidad en el acceso a la atencion sanitaria. Con la creacion de la
Fundacion Weber se configura el Grupo Weber como un referente de
investigacion, consultoria y formacion en el ambito de la Economia de
la Salud, los Resultados en Salud Reportados por los Pacientes y la
Farmacoeconomia.

El 6 de octubre de ese mismo afio se realiza la presentacion formal de
la Fundacion, en Madrid.
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2.1 ORGANOS DE GOBIERNO

PATRONATO

El Patronato de la Fundacion Weber esté presidido por Alvaro Hidalgo
Vega, experto en el ambito de la economia de la salud, profesor titular
de la Universidad de Castilla La Mancha, y codirector del Grupo de
Investigacion en Economia de la Salud y Gestién Sanitaria (GIES). Es
asistido por Renata Villoro Valdés, economista de la salud con amplia
experiencia en investigacion y direccion de proyectos de investiga-
cion, como Vicepresidenta; y por Alexandra Ivanova Markova como
Secretaria General.

Presidente Vicepresidenta Secretaria General
Alvaro Hidalgo Renata Villoro Alexandra lvanova
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CONSEJO ASESOR

El Consejo Asesor de la Fundacion Weber esta presidido por Indalecio
Corugedo de las Cuevas, catedratico jubilado de Economia de la Uni-
versidad Complutense, y esta formado por las personas siguientes:

D. Santiago Alfonso Zamora
Accion Psoriasis

D. Cristébal Belda Iniesta
Instituto de Salud Carlos Il

D. Pedro Gémez Pajuelo
Economista de la Salud

D2. Pilar Llamas Sillero
Fundacién Jiménez Diaz

D. Modesto Martinez Pillado
Servicio Gallego de Salud

D. Jorge Mestre Ferrandiz
Economista de la salud

D. Juan Oliva Moreno
Universidad de Castilla- La Mancha

D. Martin Ortega Carcelén
Universidad Complutense de Madrid

D. José Luis Sanchez Chorro
GW Pharmaceuticals

D. Julio Sanchez Fierro
Expresidente de la Agencia Espariola del Medicamento

D. Gonzalo Solana Gonzélez
Universidad Nebrija

D2. Marta Trapero Bertran
Universidad Internacional de Catalunya
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2.2 MISION, VISION Y VALORES

MISION
La mision de la Fundaciéon Weber se concreta en:

La realizacion de investigacion que promueva la eficiencia y la equidad en el acceso
a la atencion sanitaria, teniendo siempre como objetivo principal la mejora de la cali-
dad de vida de los pacientes y el bienestar social.

La realizaciéon de propuestas de mejoras en la atencion de pacientes cronicos vy el
calculo de la rentabilidad social que tendria la inversion asociada a dichas mejoras.

El fomento de la humanizacion del circuito de atencion sanitaria en el Sistema Nacio-
nal Espafiol, desde el diagnostico y hasta el final de la vida de los pacientes.

La promocion de la cooperacion institucional entre los diferentes agentes del siste-
ma sanitario y la transferencia de conocimiento, en beneficio de todos los ciudada-
nos y del perfeccionamiento del sistema sanitario espafiol.

La divulgacion y difusion del conocimiento en el drea de la Economia de la Salud
aplicada en el ambito nacional.

Elimpulso de la colaboracion y la suma de esfuerzos con Asociaciones de Pacientes,
y otras fundaciones e instituciones, en proyectos de investigacion que persigan la
innovacién en materia de Economia de la Salud gracias a objetivos compartidos.

La promocion de la formacion y el conocimiento sobre aspectos econémicos que
afectan a la salud, la asistencia sanitaria y la sanidad.

El impulso de la utilizacién de herramientas de andlisis econdmico para apoyar y
respaldar los debates y decisiones sobre politicas sanitarias.

Ser un vehiculo para el desarrollo de politicas de competencia, clave para mejorar el
acceso a la tecnologia médica y la innovacion en el sector sanitario.
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VISION

Ser promotora de la formacion y el conocimiento sobre aspectos econdémicos que
afectan a la salud, la asistencia sanitaria y la sanidad.

Facilitar y fomentar la investigacion econdmica en el sector sanitario en aras de la
mejora de la salud y el bienestar social.

Impulsar la utilizacion de herramientas de analisis econdémico para apoyar y respal-
dar los debates y decisiones sobre politicas sanitarias.

Ser un vehiculo para el desarrollo de politicas de competencia, clave para mejorar el
acceso a la tecnologia médica y la innovacion en el sector sanitario.

VALORES
La Fundacion Weber se rige por los siguientes valores:

Calidad: Entendemos que la Unica via para alcanzar los objetivos de la Fundacion con-
siste en realizar proyectos de calidad y con estricto rigor cientifico.

Sostenibilidad: Buscamos el impulso de la optimizacion de la calidad de vida de los
pacientes mediante un equilibrio entre recursos econémicos y viabilidad futura.

Transparencia: El éxito debe estar basado en una relacion de confianza y transparencia
con nuestros colaboradores.
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3. ACTIVIDADES 2020
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3.1 INVESTIGACION

Proyecto RET-A: Reflexidn estratégica sobre terapias avanzadas

En noviembre de 2020, Weber y Fundacion Weber, con el apoyo de Gilead, organizaron
en Madrid la ultima reunién del proyecto RET-A: Reflexion estratégica sobre el manejo
de las Terapias Avanzadas en el Sistema Nacional de Salud, cuyo principal objetivo ha
sido generar una reflexion critica e informada sobre el presente y futuro de las terapias
CAR-T y su impacto en las patologias oncoldgicas.

El objetivo planteado giré en torno a la reflexion y debate acerca del Plan de Abordaje
gue el Ministerio de Sanidad ha puesto en marcha para afrontar las terapias avanzadas
en el Sistema Nacional de Salud. Por otra parte, se intercambiaron ideas y opiniones
acerca de la designacion y ubicacion territorial ideal de los centros de referencia, tenien-
do en cuenta la situacion actual de los CAR-T y su evolucion a medio plazo.

El grupo elogio el actual Plan del Ministerio por su caracter necesario, vocacion garan-
tista, objetivos justificados y amplia participacion, aunque propusieron algunas accio-
nes para mejorar de cara al futuro. También se recalco la importancia de formar a los
profesionales en estas terapias y en su procedimiento de uso.

El proyecto RET-A, desde su inicio en 2019, ha representado un trabajo exhaustivo que
ha promovido una reflexion estratégica multidisciplinar por parte de una treintena de
expertos multidisciplinares, incluyendo miembros de la gestion sanitaria y la practica
clinica, representantes de sociedades cientificas y de pacientes, asi como expertos en
evaluacion economica de tecnologias sanitarias.

Este afio, RET-A ha dado como resultado un documento de consenso final, publica-
do por la Fundacion, en donde se recogen las reflexiones resultantes de los diferentes
grupos de analisis involucrados, asi como recomendaciones y lineas estratégicas que
pretenden servir de apoyo a los avances que se estan llevando a cabo en Espafia en
esta materia..

Este afio, RET-A ha dado como resultado un documento de consenso final, publica-
do por la Fundacion, en donde se recogen las reflexiones resultantes de los diferentes
grupos de andlisis involucrados, asi como recomendaciones y lineas estratégicas que
pretenden servir de apoyo a los avances que se estan llevando a cabo en Espafia en
esta materia.
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Costes sociales de la espondilitis anquilosante en Espana

La espondilitis anquilosante (EA) es una enfermedad asociada a un elevado nimero de
comorbilidades, dolor cronico, discapacidad funcional y consumo de recursos. El obje-
tivo de esta investigacion fue estimar la carga econémica de la EA en Espafia.

El estudio analizo la informacion contenida en un cuestionario distribuido a 578 pa-
cientes de EA, para recoger informacion sociodemografica y clinica relevante, asi como
para ldentificar el consumo de recursos y las pérdidas de productividad laboral del pa-
ciente relacionadas con la EA dentro de los 12 meses anteriores a la encuesta. Se es-
timaron los costes directos por paciente con el método bottom-up y las pérdidas de
productividad laboral con el método de capital humano, distinguiendo entre costes di-
rectos sanitarios, directos no sanitarios, y pérdidas de productividad laboral. El estudio
concluyé que la EA supone una carga importante para el Sistema Nacional de Salud y
para la sociedad.

Esta investigacion fue publicada en Clinical and Experimental Rheumatology y esta dis-
ponible en: https://www.clinexprheumatol.org/abstract.asp?a=14944

Impacto clinico, asistencial, econémico y social de la mejora del abordaje de la
Hemofilia A. Proyecto SROI-HA

La hemofilia es una enfermedad genética rara, que se transmite a través del cromoso-
ma X, y afecta principalmente a los hombres, mientras que las mujeres son portadoras.
Se caracteriza por una deficiencia en el factor VIl o IX de la coagulacion, que provoca la
hemofilia A (HA) y B (HB), respectivamente.

Este estudio, realizado por la Fundacion Weber contoé con la colaboracion de Roche, y
tuvo dos objetivos: T) consensuar un conjunto de propuestas para hacer frente a las ne-
cesidades no cubiertas de los pacientes con HA, teniendo en cuenta a su vez al resto de
actores vinculados al manejo de estos pacientes, asi como al contexto sanitario de re-
ferencia, y 2) estimar el potencial impacto que tendrian dichas propuestas en su primer
afio de implantacion a través del método del retorno social de la inversiéon (SROI, por
sus siglas eninglés), dwesde los puntos de vista clinico, asistencial, econdmico y social.

En Espafia, este estudio de SROI es el primero que se hace con el objetivo de mejorar el
abordaje actual de la HA desde la perspectiva del SNS.



Fundacion V\/ebel' “El valor de la investigacion en salud”

Vacunacidn antigripal y sostenibilidad

En este trabajo se han revisado los criterios bajo los que se adquirieron las vacunas de
la gripe en Espafia en la anterior campafia, comparandolos con la situacion que seria
ideal en términos de sostenibilidad, que fue definida por un comité multidisciplinar de
siete expertos en vacunas.

Se analizaron 118 pliegos publicos de licitacion del Acuerdo Marco 2017-2018, en los
gue se encontro heterogeneidad entre regiones, si bien el precio es el criterio que pri-
ma. Se dedujo que el actual sistema se podria estar basando en exceso en el precio,
en detrimento de otros criterios técnicos, como la efectividad de la vacuna, el impacto
en la poblacion o la persistencia de la inmunogenicidad, entre otros muchos. Ademas,
la ambigledad en las definiciones podria generar discrepancias en la interpretacion de
los criterios, por lo que se hace necesario contar con definiciones mas precisas de los
elementos de valoracion.

Otro elemento de interés a considerar es la falta de planificacion de presupuestos y
contratos, asi como los cortos tiempos desde que se licita hasta que se necesitan las
dosis, o que puede generar incertidumbre en la capacidad de produccion y posibles
desabastecimientos. Asimismo, se deberia dotar al Acuerdo Marco de una mayor flexi-
bilidad para poder incorporar la innovacion, con el fin de avanzar hacia la contratacion
de servicios y no solo de suministros.

Esta investigacion fue publicada en Human Vaccines & Immunotherapeutics y esta dis-
ponible en: https:/pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/32243235

Costes sociales de la falta de adherencia al tratamiento

Este estudio revisa la literatura internacional reciente sobre la carga econdémica y so-
cial que representa la falta de adherencia al tratamiento terapéutico en enfermedades
cronicas. El resultado sera publicado en un capitulo del Libro Blanco de la Adherencia
en Espanfia, que sera coordinado y editado en 2021 por la Fundacion Weber, en colabo-
racion con el Grupo OAT, dentro tras el acuerdo de colaboracién firmado entre las dos
instituciones en junio de este afio.
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3.2 FORMACION

Taller de Interpretacion de resultados clinicos en la evaluacion econémica de
medicamentos en un servicio regional de farmacia

El 29 de enero de 2020, la Fundacion Weber organizé el taller “Interpretacion de resultados
clinicos en la evaluacién econémica de medicamentos en un servicio regional de farmacia’,
dirigido al personal del Servicio de Farmacia del Servicio Extremefio de Salud, en la ciudad
de Mérida.

El taller fue impartido por Alvaro Hidalgo, presidente de la Fundacién, y por Carlos Martin
Saborido, Vocal Asesor de la Direccion General de Cartera Comun de Servicios del SNS y
Farmacia del Ministerio de Sanidad.

22 Edicion del curso Inmunoterapia e Innovacién en Oncologia

Este curso, llevado a cabo via telematica entre enero y julio, contd con el patrocinio de Ro-
che y con la participacion de Alvaro Hidalgo, presidente de la Fundacion Weber. El objetivo
general fue dar a conocer las experiencias de la evaluacion econdémica aplicada a trata-
mientos inmuno-oncoldgicos, y difundir la importancia de la farmacoeconomia en la toma
de decisiones.

En concreto, se prestod especial atencion al papel que juegan los conceptos y técnicas far-
macoecondmicas en las comisiones de farmacia hospitalaria, el grupo GEDEFO, el grupo
GENESIS o las agencias de evaluacion de tecnologias sanitarias, a la hora de tomar decisio-
nes o dar recomendaciones en el drea de la oncologia. De esta manera, se busco fomentar
los conocimientos sobre el valor de la farmacoeconomia en la toma de decisiones, sus
limitaciones y su correcta aplicacion metodoldgica.

El curso incluyd no solamente una parte tedrica fundamental para el entendimiento del
campo de la evaluacion econémica de intervenciones sanitarias, sino que contd con dife-
rentes aplicaciones practicas segun casos reales en evaluaciones de terapias inmuno-on-
coldgicas.

Los objetivos principales fueron:

+ Dar a conocer los métodos que utilizan las Agencias de Evaluacion de Tecnologias Sa-
nitarias en el campo de la farmacoeconomia, y su papel en el acceso al mercado de la
inmunoterapia, tanto en Espafia como en otros paises de la UE.

- Comprender las diferencias que implica la inmunoterapia en la evaluacion econémica de
medicamentos innovadores.
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Estimar la influencia que tienen los aspectos farmacoecondmicos en el posicionamiento
terapéutico de la inmunoterapia.

Presentar los acuerdos de riesgo compartido y su aplicacion en inmunoterapias.
Curso de Acceso al Mercado

Este curso, impartido en linea entre abril y diciembre, fue organizado por la Fundacion We-
ber y Mundipharma con la Colaboracién del Grupo de Investigacion en Economia y Salud
de la Universidad de Castilla — La Mancha. Los objetivos principales fueron: 1) Conocer los
conceptos basicos y las principales herramientas de la Evaluacion de Tecnologias Sanita-
rias y de las disciplinas que la sustentan, 2) Aprender a utilizar las evidencias cientificas en
el campo de la farmacoeconomia y conocer los recursos existentes en este campo, 3) Me-
jorar en el desempefio profesional a partir del conocimiento de nociones de acceso de mer-
cado, farmacoeconomia, la estadistica, la epidemiologia y el analisis de decisiones, 4) Inter-
pretar y rebatir informes de agencias evaluadoras, centros de evaluacion de medicamentos
de las Comunidades Autonomas o del grupo GENESIS, y 5) Intercambiar conocimientos
y experiencias entre los asistentes y el profesorado, proporcionando un valor afiadido de
enriquecimiento personal y profesional.

Al finalizar el curso, a todos aquellos alumnos que completasen todos los médulos y supe-
rasen las pruebas de autoevaluacion, se les entregd un certificado acreditado por el Grupo
de Investigacion en Economia y Salud de la UCLM.

Curso de Estadistica aplicada a ciencias de la salud

Este curso, organizado por la Fundacion Weber y la Sociedad Espafiola de Farmacéuticos
de Atencién Primaria (SEFAP), fue impartido entre mayo y septiembre, y ha contado con
el patrocinio de Ferrer. La actividad se desarrollé a través de una plataforma de formacion
e-learning con un enfoque eminentemente practico, en el que se plantearon ejercicios prac-
ticos para afianzar conceptos.

Los objetivos principales fueron: 1) Conocer los conceptos estadisticos bdsicos para des-
cribir y explicar la realidad a través de técnicas descriptivas e inferenciales, 2) Manejar el
entorno estadistico SPSS para la explotacion de ficheros de datos, y 3) Realizar e interpretar
las técnicas estadisticas primarias a través del analisis descriptivo y el andlisis inferencial.

El curso fue acreditado por la Comision de Formacién Continuada de las profesiones Sani-
tarias de la Consejeria de Salud de la Comunidad de Madrid.
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Taller sobre Retorno social de la inversion en salud

En noviembre, enmarcado en el 8° Congreso de oncologia médica, hematologia y farmacia
oncohematoldgica, Alvaro Hidalgo, presidente de la Fundacion Weber, realizé el taller titula-
do: “Retorno social de la Inversion en salud: de la teoria a la practica”.

Este taller, patrocinado por Amgen, se desarrolld por primera vez y con motivo de la crisis
sanitaria provocada por el COVID-19, en modalidad online. El objetivo principal fue crear un
espacio de actualidad dindmico para clinicos y farmacéuticos especialistas en onco-hema-
tologia, con el fin de dar a conocer experiencias y estudios publicados sobre la metodologia
del Retorno Social de la Inversion (SROI por sus siglas en inglés), como una herramienta de
valor para la toma de decisiones en el sector sanitario.

3.3 JORNADAS Y SEMINARIOS

Jornada newsRARE: Humanizacién de la atencién a pacientes con Enfermedades Raras

En febrero, dentro del marco Encuentros newsRARE, tuvo lugar la Jornada "Humanizacion
de la atencién a pacientes con Enfermedades Raras” en la Facultad de Ciencias Juridicas y
Sociales de Toledo, de la Universidad de Castilla La Mancha (UCLM), que fue organizada por
la UCLM, newsRARE, y cont¢ con el patrocinio de Actelion.

Participantes en el evento. Sentados (izq a dcha): Alvaro Hidalgo, presidente de la Fundacién Weber; Carmen
Encinas, directora general de Planificacién y Ordenacion e Inspeccién Sanitaria CLM; Miguel Angel Collado, rec-
tor de la UCLM; Teresa Marin, directora general de Humanizacién y Atencion Sociosanitaria Castilla-LaMancha;
José Luis Poveda, coordinador del Grupo de Trabajo de Enfermedades Raras y Medicamentos Huérfanos de la
SEFH. De pie (izq a dcha): Ramon Ferrer, miembro del consejo editorial de newsRARE; Fatima Guadamillas, vice-
rrectora de la UCLM:; David Beas, director general de Actelion; Juan Carlos Valenzuela, jefe del Area de Farmacia
del SESCAM; Maria José Company, Especialista FH Hospital Universitari i Politecnic La Fe de Valencia; Santiago
de la Riva, miembro de la Junta Directiva de la Federacién Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER).
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Alo largo de la Jornada se presento el Manual de Buenas Practicas de Humanizacion, rea-
lizado por José Luis Poveda, Maria José Company, Maria Dolores Edo, y Esther Arasa. Este
Manual, pionero en nuestro ambito, tiene como objetivo establecer estandares de humani-
zacion en los Servicios de Farmacia y para sus profesionales respecto a la atencion pacien-
tes con EERR.

Ademas, el encuentro reunié a un grupo de expertos en un debate cerrado al publico, para
analizar y debatir sobre aspectos clave de la humanizacion de la atencion y los cuidados a
pacientes con enfermedades raras. La jornada permiti¢ profundizar en el rol estra-~tégico
gue pueden jugar los diferentes agentes sanitarios en la humanizacion de las enfer-meda-
des raras, asi como conocer el alcance de nuevas herramientas que los servicios de far-
macia hospitalaria ponen al servicio de los profesionales sensibles a la humanizacion de la
atencion y los cuidados a pacientes con enfer-medades raras y familiares.

El Manual de Buenas Practicas fue publicado en el suplemento (https:/newsrare.es/
wp-content/uploads/2021/04/suplemento_vol 5 sup_1_febrero 2020.pdf) 1 de la revista

newsRARE, el 28 de febrero, coincidiendo con el dia internacional de las EERR.

Encuentro digital. Una mirada de las enfermedades raras oculares: Importancia del
diagnéstico precoz

El 18 de junio, EuropaPress en colaboracién con Novartis, celebré este encuentro digital
destinado a conocer las enfermedades raras oculares, y la importancia del diagnéstico
precoz genético en estos pacientes para mejorar sus tratamientos.

Alvaro Hidalgo, participé en el encuentro como presidente de la Fundacion Weber y director
del Grupo de Investigacién en Economiay Salud (GIES) de la UCLM. Sefiald que el diagndstico
es un punto clave en todas las enfermedades raras (EERR), debe hacerse lo antes posible y de
manera extendida a todos los pacientes, para poder revertir una gran parte de los costes re-

Alvaro Hidalgo, puso también de manifiesto que es necesaria una sensibilizacién hacia aquellas enfermeda-
des menos prevalentes a través de propuestas que mejoren el acceso a tratamientos efectivos. Para acceder
al resumen del encuentro pinche en este enlace: https://www.europapress.es/desayunos/encuentros-digita-
les/encuentro-digital-mirada-enfermedades-raras-oculares-importancia-diagnostico-precoz-0772 .html
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lacionados, que no se traducen en gasto sanitario, sino en inversion en salud. Segun estudios
publicados, el coste anual por persona con una discapacidad visual en Espafia es de 11.052
€ alafoyde 25.914 € al afio si la discapacidad visual es total. Por tanto, el diagndstico precoz
puede suponer un ahorro de costes para el sistema sanitario y la sociedad.

Livestream con expertos: COVID-19, Reflexiones desde la salud publicay la evaluacién
econdmica

El 17 de junio, con el objetivo de intercambiar reflexiones en torno
a la pandemia por COVID-19 desde la perspectiva de la salud publi-
ca y la evaluacion economica de politicas sanitarias, la Fundacion
Weber organizé un encuentro transmitido en vivo con expertos en
estos temas.

Este encuentro digital, patrocinado por MSD, fue moderado por Alvaro

Hidalgo, presidente de la Fundacion Weber y reunio a tres especialis-

tas en el sector de la economia y la salud publica: Juan Oliva More-

no, economista de la salud, catedratico del departamento de Analisis
Econdmico y Finanzas de la Facultad de Ciencias Juridicas y Sociales de la UCLM; lidefon-
so Hernandez Aguado, catedratico de Medicina Preventiva y Salud Publica y director del
Departamento de Salud Publica de la Universidad Miguel Hernandez en Elche; y Salvador
Peird Moreno, doctor en Medicina, especialista en Medicina Preventiva y Salud Publica, e
investigador en la Fundacion para el Fomento de la Investigacion Sanitaria y Biomédica de
la Comunidad Valenciana (FISABIO).

Esta mesa redonda virtual se articuld a partir de tres principales ejes de interés: 1) Re-
tos de futuro en epidemiologia y salud publica, 2) Impacto social y econémico de la
pandemia, y 3) Vacunacion: financiacién basada en el valor de la innovacion y uso de la
evaluacion econémica.

El encuentro contd con la asistencia virtual de un publico constituido en su mayoria
por personal sanitario y de gestion, interesado en temas de economia de la salud y
evaluacion econdmica, que pudo plantear preguntas escritas y comentarios en directo
a través de la plataforma interactiva desde la que tuvo lugar esta reunion.

Paraaccederalvideoresumendelencuentro pinche aqui: https://vimeo.com/445188924
Webinar sobre Retos en Terapias Avanzadas: CAR-T en Espafia, un aio de superacion

El 9 de julio tuvo lugar este webinar, organizado por Gilead, su compafiia de terapia
celular KITE, y Biolnnova Consulting. Alvaro Hidalgo, presidente de la Fundacion Weber,
inauguro el encuentro y participo en la mesa redonda titulada: RET-A una reflexion estra-


https://vimeo.com/445188924
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tégica para un futuro ain mas exitoso, en la que
compartié reflexiones fundamentales extraidas
del proyecto RET-A coordinado por la Fundacion.

A lo largo de la sesion participaron expertos en te-
rapias avanzadas como el Dr. José Maria Moraleda,
jefe del Servicio Hematologia y Hemoterapia de la
Unidad de TPH y Terapia Celular del Hospital Clinico
Universitario Virgen de la Arrixaca de Murcia; la Dra.
Dominique Tonelli, Executive Director de Medical
Affairs deKite; el Dr. Miguel Angel Callgja, jefe Servicio
Farmacia del Hospital Virgen Macarena de Sevilla; la
Dra. Anna Sureda, jefa de Servicio de Hematologia Clinica del Instituto Catalan de Oncologia; el
Dr. José Martinez Olmos, portavoz de Sanidad del Grupo Socialista en el Senado (2016-2019);
la Dra. Teresa Chavarria, Directora General de Investigacion, Docencia y Documentacion de la
Comunidad de Madrid; el Dr. Jorge Aboal, Director General de Asistencia Sanitaria del SERGAS
y DAa. Begofia Barragan, Presidenta del Grupo Espafiol Pacientes con Cancer.

Los expertos que participaron en el encuentro han hecho énfasis en la importancia de
mejorar el abordaje multidisciplinar de determinados tipos de cancer hematoldgicos,
acelerar los tiempos de acceso a los farmacos y aumentar el nimero de hospitales
cualificados para la administracion de las terapias CAR-T en Espafia. Alvaro Hidalgo
resumio las intervenciones anteriores con especial mencion a la necesidad de ganar
en interoperabilidad entre las administraciones y los centros de aplicacion de terapias
CAR-T. Asimismo, comento los retos del proyecto RET-A elaborado por la Fundacion,
para lograr avances multidisciplinares en terapias avanzadas, que conté con la colabo-
racion de 40 expertos en cuatro grupos de trabajo guiados por un grupo CORE rector.

Webinar sobre el papel de la industria farmacéutica en la reactivaciéon econémica

El Observatorio online de El Economista, con la colaboracién de Farmaindustria, cele-
bro el 14 de julio el evento online “Cémo puede la industria farmacéutica contribuir a la
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reactivacion economica’, donde Humberto Arnés, director general de Farmaindustria,
y Alvaro Hidalgo, presidente de Fundacion Weber, participaron en una mesa de debate
moderada por Amador G. Ayora, director de El Economista, para analizar el papel de la
industria farmacéutica en la reconstruccion de la economia.

Webinar enRédateDiabetes, sobre el valor de las asociaciones y su papel en el Siste-
ma Sanitario

La Federacion Espafiola de Diabetes (FEDE) organizd el 22 de octubre este
encuentro virtual que retinié como ponentes a Alvaro Hidalgo, presidente de
la Fundacion Weber; Antonio Pérez, presidente de la Sociedad Espafiola de
Diabetes (SED); Paloma Casado, subdirectora general de Humanizacion de la
Asistencia, Bioética, Informacion y Atencion al paciente en Consejeria de Sani-
dad de la Comunidad de Madrid; Marc Caballero, nutricionista de la Fundacion
Dieta Mediterranea y colaborador de la Asociacion de Diabetes de Catalufia; y
Aureliano Ruiz, presidente en funciones de FEDE.

El objetivo fue compartir informacion esencial sobre el control de la diabetes

para mejorar la calidad de vida de las personas que sufren la enfermedad y
ahorrar costes al sistema sanitario, sobre todo en la situacion actual de colapso de la
atencion primaria y hospitalaria causada por la pandemia de COVID-19.

Durante el encuentro, los expertos compartieron sus conocimientos en salud y con-
trol de la diabetes, abordando la labor esencial de formacion y apoyo a pacientes que
realizan las asociaciones para mejorar la calidad de vida de las personas con diabe-
tes. Por su parte, Alvaro Hidalgo participd con la ponencia: “;Por qué la formacion en
diabetes ahorra costes al sistema sanitario?”. Enlace al programa completo: https:/
fedesp.es/wp-content/uploads/2020/10/PROGRAMA-WEBINAR-ENR%C3%89DA-
TE-CON-LOS-PACIENTES. pdf

Primer didlogo newsRARE: Escalas de valor en onco-hematologia: analisis mediante
el ejemplo de la Leucemia Mieloide Aguda

Afinales de afio, el consejo de redaccién de newsRARE y la Fundacion Weber disefiaron
y organizaron una serie de encuentros virtuales, denominados dialogos newsRARE, que
se inauguraron con tres dialogos en torno al valor de la innovacion terapéutica en Leu-
cemia Mieloide Aguda (LMA), bajo el titulo "LMA: Retos metodoldgicos en evaluacion
econdmica e implicaciones en la toma de decisiones”.

El primero de estos didlogos se celebrd en diciembre, y fue titulado: “Escalas de valor en
onco-hematologia: andlisis mediante el ejemplo de la LMA”. Contd con la participacion del
Dr. Cristobal Belda, oncoélogo y subdirector de Evaluacion y Fomento de la Investigacion


https://fedesp.es/wp-content/uploads/2020/10/PROGRAMA-WEBINAR-ENR%C3%89DATE-CON-LOS-PACIENTES.pdf
https://fedesp.es/wp-content/uploads/2020/10/PROGRAMA-WEBINAR-ENR%C3%89DATE-CON-LOS-PACIENTES.pdf
https://fedesp.es/wp-content/uploads/2020/10/PROGRAMA-WEBINAR-ENR%C3%89DATE-CON-LOS-PACIENTES.pdf
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en el Instituto de Salud Carlos Il (ISCIII); el Dr. José
Antonio Pérez Simon, jefe de Servicio de Hema-
tologia y Hemoterapia del Hospital Universitario
Virgen del Rocio; D@ Néboa Zozaya, directora del
Departamento de Economia de la Salud en Weber;
y el Dr. Alvaro Hidalgo, presidente de la Fundacion
Weber y editor de newsRARE, como moderador.

El objetivo del didlogo fue doble. Primero, inter-
cambiar opiniones sobre los elementos necesa-
rios a tener en cuenta a la hora de medir y eva-
luar el valor de las innovaciones terapéuticas, asi
como sobre la importancia de las escalas de va-
lor en la toma de decisiones clinicas, asistencia-
les y econdmicas en el area de la LMA. Segundo, debatir sobre los actuales retos para
alcanzar un abordaje 6ptimo de la LMA en nuestro Sistema Nacional de Salud, haciendo
particular énfasis sobre la importancia del cribado genético y las terapias dirigidas.

Este dialogo contd con el patrocinio de Astellas.

Enlace al resumen del encuentro: https:/newsrare.es/encuentros/dialogos/celebra-

do-el-primer-dialogo-newsrare-escalas-de-valor-en-onco-hematologia-analisis-median-

te-el-ejemplo-de-la-leucemia-mieloide-aguda/

Los didlogos newsRARE ofrecen la posibilidad de centrar la atencion en un deter-
minado tema, con el fin de profundizar en la problematica que lo rodea y, mediante
el andlisis por parte de expertos de reconocido prestigio, canalizar, para la audien-
cia, mensajes de valor y sugerencias de mejora.

Jornada sobre Analisis Multicriterio para tomar decisiones en sanidad

Esta Jornada estuvo organizada por el grupo transversal de I+D+i en Economia de la

Salud y Gestion de Servicios Sanitarios del IDIVAL y, estuvo dirigida a responsables de

direccion y gestion sanitaria e interesados en evaluacion econdémica. A través de este
encuentro, llevado a cado online en el mes de diciembre, se dieron a conocer
las utilidades y experiencias del Andlisis de Decision Multicriterio (ADMC) como
instrumento de evaluacion de tecnologias sanitarias y medicamentos.

En la jornada, que conto con la financiacion, colaboracion y patrocinio de Novartis,
particip6 Alvaro Hidalgo con la sesion “Aproximacion y buenas practicas metodo-
I6gicas del Analisis de Decision Multicriterio”.


https://newsrare.es/encuentros/dialogos/celebrado-el-primer-dialogo-newsrare-escalas-de-valor-en-onco-hematologia-analisis-mediante-el-ejemplo-de-la-leucemia-mieloide-aguda/
https://newsrare.es/encuentros/dialogos/celebrado-el-primer-dialogo-newsrare-escalas-de-valor-en-onco-hematologia-analisis-mediante-el-ejemplo-de-la-leucemia-mieloide-aguda/
https://newsrare.es/encuentros/dialogos/celebrado-el-primer-dialogo-newsrare-escalas-de-valor-en-onco-hematologia-analisis-mediante-el-ejemplo-de-la-leucemia-mieloide-aguda/
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Encuentro digital. Proyecto Sequencing XXI: La
importancia del diagndstico molecular en el
cancer y otras enfermedades

Sequencing XXl es un proyecto impulsado por la
consultora Levin Institutional Health Affairs con
la colaboracién de Roche Farma. Su objetivo
principal es evidenciar que las técnicas diagnos-
ticas innovadoras, a partir de la medicina gené-
mica y el big-data, permiten ganar en precision y
tiempo, y son fundamentales para hacer llegar a
cada paciente el tratamiento mas adecuado en
cada caso. Su desarrollo ha dado como resultado un detallado informe que recoge un
conjunto de propuestas, formuladas desde diferentes perspectivas: cientifico-técnica,
asistencial, econdmica y legal.

Para presentar el proyecto, Europa Press organizd un encuentro digital en el mes de
diciembre, que conto con la participacion de Julio Sanchez Fierro, abogado y Doctor en
Ciencias de la Salud y miembro del consejo asesor de la Fundacién Weber, Alvaro Rodri-
guez Lescure, presidente de la Sociedad Espafiola de Oncologia Médica, Alvaro Hidalgo,
presidente de la Fundacion Weber y Begofia Barragan, presidenta del Grupo Espafiol de
Pacientes con Cancer.

El panel de expertos recalcé que los resultados del proyecto, basados en informacion
de fuentes internacionales, permiten afirmar que el impacto econémico de las técnicas
diagndsticas modernas se esta reduciendo de modo significativo y acelerado. Por ello,
los participantes del encuentro consideraron fundamental la incorporacion del diagnds-
tico molecular en la cartera de servicios de la sanidad publica como prestacion sani-
taria, y el hacerla accesible de modo equitativo a lo largo de todo el territorio nacional.

En sus intervenciones, Alvaro Hidalgo defendié que las nuevas técnicas diagndsticas
producen ahorros en costes, al permitir utilizar terapias eficaces en un paciente concre-
toy dejar de usar las que no lo son. Destaco también que la utilizacion de estas nuevas
técnicas diagnosticas esta expandiéndose en los paises del entorno europeo debido a
gue su coste se ha reducido significativamente y los resultados obtenidos son cada vez
mas rapidos y precisos.

Enlace al video del encuentro: https://www.europapress.es/desayunos/encuentros-di-

gitales/proyecto-sequencing-xxi-importancia-diagnostico-molecular-cancer-otras-en-
fermedades-0815.html



https://www.europapress.es/desayunos/encuentros-digitales/proyecto-sequencing-xxi-importancia-diagnostico-molecular-cancer-otras-enfermedades-0815.html
https://www.europapress.es/desayunos/encuentros-digitales/proyecto-sequencing-xxi-importancia-diagnostico-molecular-cancer-otras-enfermedades-0815.html
https://www.europapress.es/desayunos/encuentros-digitales/proyecto-sequencing-xxi-importancia-diagnostico-molecular-cancer-otras-enfermedades-0815.html
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3.4 DIFUSION

INFORMES
El valor del medicamento desde una perspectiva social en Argentina y paises de su entorno

El objetivo de este informe es analizar el valor que aportan los medicamentos en Argen-
tina y paises de su entorno desde una vision holistica, que contemple no solo el valor
clinico que han aportado los farmacos a lo largo de la historia reciente, sino también
otros elementos de valor social que no siempre son considera~dos, como pueden ser €l
efecto sobre la optimizacién de los recursos y la contribucion de la industria farma-céu-
tica innovadora al conjunto de la economia. El informe incluye también una discusion
sobre el concepto del valor de la innovacién farmacéutica y sobre los aspectos regula-
torios diferenciales de Argentina en materia sanitaria.

La importancia de profundizar en estos conceptos radica en poder abordar mejor la
actual encrucijada entre conciliar el coste de la innovacion, el acceso a los nuevos me-
dicamentos y la soste-nibilidad financiera del sistema, para lo que serd clave medir y
recompensar adecuadamente la innovacion.

Impacto Clinico, Asistencial, Econémico y social de la mejora del abordaje de la
Hemofilia A: Proyecto SROI-HA

La hemofilia es una enfermedad genética rara, que se transmite a través del cromoso-
ma X, y afecta principalmente a los hombres, mientras que las mujeres son portadoras.
Se caracteriza por una deficiencia en el factor VIl o IX de la coagulacion, que provoca la
hemofilia A (HA) y B (HB), respectivamente.

Este estudio, realizado por Weber con la colaboracion de Roche, tuvo dos objetivos: En
primer lugar, consensuar un conjunto de propuestas que hagan frente a las necesidades
no cubiertas de los pacientes con HA, teniendo en cuenta a su vez al resto de actores
vinculados al manejo de estos pacientes, asi como al contexto sanitario de referencia. En
segundo lugar, estimar el potencial impacto que tendrian dichas propuestas en su primer
afio de implantacion a través del método del retorno social de la inversion (SROI, por sus
siglas en inglés), desde los puntos de vista clinico, asistencial, econémico y social.

En Espafia, este estudio SROI es el primero que se hace con el objetivo de mejorar el
abordaje actual de la HA desde la perspectiva del SNS.

Se destaca en este informe el valor del tiempo dedicado al mismo por los pacientes con
hemofilia Ay por los cuidadores informales que participaron en este proyecto, asi como
la amable colaboracion de la Federacion Espafiola de Hemofilia (FEDHEMO).


https://weber.org.es/publicacion/el-valor-del-medicamento-desde-una-perspectiva-social-en-argentina-y-en-paises-de-su-entorno/
https://weber.org.es/publicacion/impacto-clinico-asistencial-economico-y-social-de-la-mejora-del-abordaje-de-la-hemofilia-a-proyecto-sroi-ha/
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Proyecto RET-A: Reflexién Estratégica para el manejo e implementacion de las nuevas
terapias avanzadas en Espafa

Este informe presenta los resultados del proyecto “RET-A: Reflexion Estratégica para el
manejo e implementacion de las nuevas Terapias Avanzadas en Espafia”. Este proyecto,
pionero en Espafia, ha sido liderado por Weber, con la colaboracion no condicionada de
Gilead y Kite. Se trata del primer “think tank” espafiol multidisciplinar especializado en
terapias avanzadas, cuyo objetivo era intercambiar reflexiones y buenas practicas por
parte de 40 agentes clave y lideres de opinion y consensuar una serie de recomenda-
ciones sobre el manejo optimo de las terapias CAR-T en el Sistema Nacional de Salud.

RET-A se ha instrumentado a partir de un Comité Asesor CORE, formado por 7 exper-
tos, representantes del ambito clinico, gerencial y de cuatro sociedades cientificas, los
cuales contribuyeron a definir el enfoque y disefio del proyecto. Posteriormente, se ce-
lebraron cuatro grupos de trabajo multidisciplinar, donde se debatieron y consensuaron
distintos aspectos clave de las terapias CAR-T.

REVISTA newsRARE

Suplemento 1. Manual de buenas practicas de humanizacion de los servicios de
farmacia hospitalaria en la atencién a pacientes con enfermedades raras

El 28 de febrero de 2020, coincidiendo con los actos del Dia Mundial de las Enfermeda-
des Raras, se publico el primer Suplemento de la Revista newsRARE, que recoge El Ma-
nual de Buenas Practicas de humanizacion de los Servicios de Farmacia Hospitalaria
en la atencion a pacientes con enfermedades raras, y numerosas entrevistas a expertos
y a responsables de farmacias de prestigiosos hospital que han decido emprender un
camino de mejora continua de la calidad asistencial y avanzar en el proceso de huma-
nizacion en sus unidades.

La elaboracion del Manual ha contado con el soporte de Actelion.

Vol. 5 Num. 1. El abordaje de las EERR en tiempos del COVID-19

El abordaje de las enfermedades raras en tiempos del COVID-19 fue el tema central del
primer numero del afio 2020 de la Revista newsRARE, publicado en julio.

Con este numero, nuwesRARE comenzé una nueva etapa editorial, afiadiendo seccio-
nes de gran valor para el publico, como son el barémetro newsRARE vy el Observatorio
de enfermedades raras y medicamentos huérfanos. Ademas, continuando con su com-
promiso de calidad, este nimero de la revista ofrece entrevistas con profesionales y
expertos de reconocido prestigio a nivel nacional.


https://weber.org.es/publicacion/publicacion-informe-sobre-el-proyecto-ret-a-reflexion-estrategica-para-el-manejo-e-implementacion-de-las-nuevas-terapias-avanzadas-en-espana
https://newsrare.es/publicaciones/vol-5-sup-1-febrero-2020/
https://newsrare.es/publicaciones/vol-5-num-1-julio-2020/
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Vol. 5 Ndm. 2. El empoderamiento de los pacientes y su creciente incorporacién en
la toma de decisiones

El empoderamiento de los pacientes es un asunto de gran importancia en el campo
de las enfermedades cronicas y especialmente en el de las enfermedades poco fre-
cuentes. En este nimero de la revista newsRARE, publicado den octubre, se analizan
ejemplos de inclusion de pacientes con enfermedades raras en los procesos de toma
de decisiones y los principales casos de éxito. Este analisis esta complementado por
entrevistas a diversos expertos en el tema, incluyendo clinicos, gestores y representan-
tes de pacientes.

Vol. 5 Num. 3. Experiencias y resultados en salud reportados por los pacientes

Este ultimo nimero del afo 2020 de la revista newsRARE, publicado en diciembre, tuvo
como tema central las “Experiencias y resultados en salud reportados por los pacien-
tes”. A través de diversos textos de analisis critico y entrevistas a expertos en el tema,
el numero analiza la importancia de la inclusion de resultados y experiencias en salud
reportados por los pacientes para la toma de decisiones en salud.

COMUNICACIONES PRESENTADAS EN CONGRESOS

Congreso: ISPOR Europa, 2020.
Tema: Contratacion Publica de vacunas
Subcategoria: Andlisis de Decision Multi-Criterio (ADMC)

Objetivos: Determinar los criterios de adjudicacion deseables y su peso relativo, a incluir
en un acuerdo marco ideal y sostenible para la contratacion publica de vacunas en Es-
pafia. Comparar el marco ideal con la situacion actual e identificar las areas de mejora.

Con la colaboracion de: Acobur y Sanofi Pasteur.

Congreso: ISPOR Europa, 2020

Enfermedad: Cancer
Tema: Terapias avanzadas
Subcategoria: Células CAR-T

Objetivos: Desarrollar una reflexion estratégica sobre los retos a corto, medio y largo
plazo de la gestion del CAR-T en Espafa, y proponer oportunidades de mejora.

Con la colaboracién de: Gilead y Kite.


https://newsrare.es/publicaciones/vol-5-num-2-octubre-2020/
https://newsrare.es/publicaciones/vol-5-num-3-diciembre-2020/
https://weber.org.es/publicacion/an-ideal-and-sustainable-framework-agreement-for-the-public-procurement-of-vaccines-in-spain/
https://weber.org.es/publicacion/recommendations-from-the-ret-a-think-tank-for-the-management-and-implementation-of-advanced-therapies-in-spain/

Memoria de actividades 2020

3.5 ACUERDOS DE COLABORACION Y ALIANZAS CON OTRAS
INSTITUCIONES

Acuerdo de colaboracién entre el Grupo OAT y la Fundaciéon Weber para la creacion
del primer Libro Blanco de la Adherencia en Espaia

En junio de este afio, la Fundacion Weber y el Grupo OAT (https:/www.ocatobservatorio.

com/) llegamos a un acuerdo para desarrollar, coordinar y editar el primer Libro Blanco
de la Adherencia en Espafia bajo el nombre de “Proyecto ADHER”. El objetivo consiste
en exponer el conocimiento generado alrededor de la adherencia, para que sirva como
hoja de ruta para poner en marcha acciones que mejoren la adherencia al tratamiento
terapéutico y, con ello, la calidad de vida de los pacientes y sus resultados en salud,
consiguiendo a su vez una reduccion de los costes sanitarios. El trabajo contara con la
participacién y colaboracién de un grupo de profesionales expertos y multidisciplinar,
representantes de las principales sociedades cientificas espafiolas.

Para la Fundacion Weber este proyecto representa una oportunidad para sensibilizar a
la opinion publica, a los pacientes en especial, y a los decisores y profesionales sanita-
rios sobre la importancia que tiene la adherencia, no solo a tratamientos, sino a estilos
de vida o medidas sanitarias preventivas. Con esta union, el Grupo OAT proporcionara
su especializacion en el area de la adherencia, basada en la experiencia de la investiga-
cion, programas de pacientes, eventos, formacion y comunicacion; y la Fundacion We-
ber aportara su conocimiento en farmacoeconomia y en la creacion de libros de interés
para profesionales sanitarios y otros responsables del sector.

Acuerdo marco entre la Fundacion San Juan de Dios y la Fundacion Weber

El mes de mayo se firmo este acuerdo marco entre ambas instituciones, que engloba
los siguientes objetivos: 1) realizacién de investigacion colaborativa en los campos de
sus competencias, 2) cooperacion para asesoramiento mutuo a terceros, 3) realizacion
de formacion especializada a personal sanitario, clinico y de gestion, y 4) intercambio y
cooperacion en el campo de la docencia.

Con este acuerdo la Fundacion Weber abre sus puertas a la promocion conjunta de la
investigacion cientifica y la formacion continuada en Ciencias Biomédicas, Ciencias de
la Salud y Ciencias Sociales relacionadas con la asistencia sanitaria y social, las prin-
cipales dreas de interés de la Fundacién San Juan de Dios (https://www.fundacionsjd.

org/es/).



https://www.oatobservatorio.com/
https://www.oatobservatorio.com/
https://www.fundacionsjd.org/es/
https://www.fundacionsjd.org/es/
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3.6 OTRAS ACTIVIDADES

Entrevista de la Sociedad Espafiola de Directivos de la Salud (SEDISA) a Alvaro Hidalgo:
“Andlisis y propuestas frente a la crisis por el COVID-19 y otras crisis sanitarias”

El 8 de abril de 2020 SEDISA publicé en su pa-
gina web un resumen de una entrevista a Alvaro
Hidalgo, presidente de la Fundacién Weber, don-
de analiza el papel de los profesionales sanitarios
durante la pandemia y el nuevo modelo de ges-
tion de recursos que ha requerido la pandemia
por COVID-19.

Patrocinio de la Carrera Virtual “Madrid se mueve por el Trasplante Infantil”

Los dias 8 al 12 de julio se celebro la Il Carrera Solidaria Virtual “Madrid se mueve por el
trasplante infantil”, que contd con el co-patrocinio de la Fundacion Weber.

Esta iniciativa se puso en marcha para impulsar la investigacion en trasplantes infanti-
les, y fue liderada por el Servicio de Hepatologia del Hospital Universitario de La Paz. El
objetivo fue contribuir a conseguir recursos para impulsar la investigacion sobre el tras-
plante infantil y avanzar en soluciones que disminuyan las complicaciones del trasplan-
te, evitar el rechazo de los 6rganos, mejorar los tratamientos y ayudar en la transicion a
la edad adulta. Debido a las circunstancias ocasionadas por la pandemia del COVID-19,
la carrera se celebré en formato virtual, e incluyé un nimero limitado de corredores en
modalidad presencial.
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4.1 RADIO Y TELEVISION

Entrevista en Radio Nacional de Espafia (RNE) a Alvaro Hidalgo

El 26 de marzo, Alvaro Hidalgo fue entrevistados en el programa de Las Ma-
flanas de RNE con Ifiigo Alfonso sobre la dificultad de conseguir mascarillas,
PCRs, y otros materiales de proteccion frente al coronavirus.

Enlace al audio: https:/www.rtve.es/play/audios/las-mananas-de-rne-con-ini-

go-alfonso/coronavirus-tarda-llega-material-proteccion/5545942/

newsRARE en TVE

A raiz de la publicacion del primer nimero de este afio de la revista newsRARE, que
verso sobre los efectos de la pandemia por COVID-19 en los pacientes con ender-
medades raras, Alvaro Hidalgo, presidente de la Fundacion y editor de la revista fue
entrevistado en TVE de Castilla-La Mancha sobre este tema. En la entrevista, Alvaro
Hidalgo sefialé que el 70% de los pacientes con enfermedades raras ha visto anula-
das todas sus visitas médicas, y la necesidad de obtener un medicamento para el
COVID-19, aunado al riesgo de contagio en hospitales, ha hecho que la mayoria de
los ensayos clinicos enfocados en enfermedades raras se suspendieran. Todo ello ha
repercutido de manera negativa y en la calidad de vida de este vulnerable colectivo.

Enlacealavideonoticia: https:/www.rtve.es/play/videos/telediario/pandemia-del-co-

ronavirus-complica-acceso-tratamientos-para-enfermedades-raras/5662047/



https://www.rtve.es/play/audios/las-mananas-de-rne-con-inigo-alfonso/coronavirus-tarda-llega-material-proteccion/5545942/
https://www.rtve.es/play/audios/las-mananas-de-rne-con-inigo-alfonso/coronavirus-tarda-llega-material-proteccion/5545942/
https://www.rtve.es/play/videos/telediario/pandemia-del-coronavirus-complica-acceso-tratamientos-para-enfermedades-raras/5662047/
https://www.rtve.es/play/videos/telediario/pandemia-del-coronavirus-complica-acceso-tratamientos-para-enfermedades-raras/5662047/
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5.1 LA ACTIVIDAD DE LA FUNDACION EN CIFRAS

Editorial Fundacion Weber, publicaciones

Proyectos propios de investigacién

Cursos, jornadas y seminarios propios

Presencia en congresos, jornadas y seminarios

Acuerdos de colaboracién con otras instituciones

Menciones en medios de comunicacidn externos a Weber
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