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1. CARTA DEL PRESIDENTE 

Como un año más es para mí un privilegio escribir unas líneas de introducción a la memoria anual de la Fundación Weber. El 

año 2021 ha sido un año el que todavía estábamos luchando con la pandemia y en la que el COVID 19, sus efectos y su impacto 

sobre la sociedad, los pacientes y el Sistema Nacional de Salud marcaron la agenda sanitaria de nuestro país. En este sentido, 

la Fundación ha contribuido a poner en valor y hacer más accesibles los medicamentos innovadores para nuestros pacientes, 

especialmente en aquellos más vulnerables como son los que padecen enfermedades raras.

En este sentido, los dos hitos más significativos de la Fundación a lo largo del año 2021 han sido la celebración presencial 

del curso “La atención a los pacientes con enfermedades raras y acceso a los medicamentos huérfanos después de la pandemia 

Covid-19”, en el marco de los cursos de verano de la Universidad de Castilla-La Mancha y la puesta en marcha del Premio 

Protagonista del año en Enfermedades Raras.

En cuanto al curso de verano, la reunión estival en la Facultad de Ciencias Jurídicas y Sociales de Toledo se ha consolidado    

como el punto de encuentro entre pacientes, clínicos, investigadores, gestores, industria y políticos para abordar desde una óptica 

multidisciplinar los retos y desafíos que suponen las enfermedades minoritarias. En esta ocasión, se debatió sobre el impacto que 

ha tenido la pandemia en la atención a los pacientes con enfermedades raras, ya que la priorización de recursos en el Covid 19 

supuso un retroceso en el abordaje de estas patologías, así como un posible obstáculo al acceso de la innovación para tratar este tipo 

de enfermedades.  En el curso se puso de manifiesto la necesidad de volver a poner el foco en las enfermedades raras, para paliar 

las necesidades generadas a lo largo de este periodo. 

Respecto al premio, la iniciativa puesta en marcha desde la revista de divulgación científica newsRARE, editada por la Fundación 

Weber, tiene como objetivo reconocer la labor de organizaciones, asociaciones de pacientes y resto de instituciones que, a través 

de su trabajo, han contribuido en la mejora de la asistencia sanitaria y gestión de pacientes con EERR, ayudar a los pacientes, 

generar mayor conocimiento y concienciar y sensibilizar a la sociedad de los Medicamentos Huérfanos y las Enfermedades 

Raras. Quiero agradecer a todas las instituciones, asociaciones y organizaciones que presentaron su candidatura la acogida 

que han brindado a esta iniciativa. Debido a la cantidad y calidad de las propuestas, en esta primera edición el premio resulto ex 

aequo para la “Estrategia Gallega en Enfermedades Raras 2021/2024, del Servizo Galego de Saúde (SERGAS)” y el “Proyecto 

Share4Rare: investigación colaborativa en enfermedades poco frecuentes” liderado la Fundación Sant Joan de Déu.

Desde una perspectiva más global, la Fundación ha seguido contribuyendo a generar evidencia sobre el valor del medicamento, 

con la actualización del informe sobre el valor social del medicamento, patrocinado por Farmaindustria, en el que se sintetiza 

toda la literatura sobre los beneficios de los medicamentos sobre la salud, la calidad de vida y el uso de recursos del sistema 

sanitario. Además, la producción editorial de la fundación ha abarbado aspectos tan variados como las vacunas, tanto del Covid 

como de la gripe, así como monografías sobre el impacto de patologías tan dispares como el mieloma múltiple, la EPOC o la 

fibrilación auricular no valvular en España.

En este sentido la Fundación es un referente nacional en lo relativo a la cuantificación del valor social de la innovación y 

los estudios de carga de la enfermedad, gracias a la confianza que depositan los patrocinadores de las investigaciones, la 

colaboración de los profesionales sanitarios ya sea de forma individual o a través de las sociedades científicas, y los pacientes y 

sus asociaciones.

Todo esto no sería posible sin el esfuerzo de todos los que trabajan y colaboran con Weber, a los que quiero agradecer su excelente 

trabajo y su disposición para hacer que cada año podamos mejorar para ofrecer soluciones que permitan una mejor atención 

sanitaria en España. 

Álvaro Hidalgo Vega

Presidente de la Fundación Weber
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2. LA FUNDACIÓN

La Fundación Weber, es una entidad sin ánimo de lucro, que nace 
el 5 de julio de 2017 impulsada por Weber, Economía y Salud, con la 
misión de fomentar la investigación económica en materia de salud 
y la finalidad de contribuir a la sostenibilidad del Sistema Nacional de 
Salud y mejorar la equidad en el acceso a la atención sanitaria y la 
calidad de vida de los pacientes. 

Con la creación de la Fundación Weber se configura el Grupo Weber 
como un referente de investigación, consultoría y formación en el ám-
bito de la Economía de la Salud, los Resultados en Salud Reportados 
por los Pacientes y la Farmaeconomía.

LA FUNDACIÓN
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2.1 MISIÓN, VISIÓN Y VALORES

MISIÓN

La Fundación Weber tiene como misión promover la eficiencia y la equidad en el ac-
ceso a la atención sanitaria, teniendo siempre como objetivo principal la mejora y la 
humanización de la atención sanitaria, la mejora de la calidad de vida de los pacien-
tes y el bienestar social. La Fundación impulsa la colaboración entre asociaciones de 
pacientes, fundaciones e instituciones a través de proyectos de investigación e inno-
vación en materia de Economía de la Salud que ayuden al desarrollo de políticas de 
competencia, clave para mejorar el acceso a la tecnología médica y la innovación en 
el sector sanitario.

VISIÓN

La Fundación Weber está al servicio de los pacientes, trabaja por y para ellos. Creemos 
firmemente que, a través de la formación, el conocimiento y la investigación sobre as-
pectos económicos, que afectan a la sanidad y la asistencia sanitaria, se pueden desa-
rrollar herramientas que apoyen y respalden decisiones sobre políticas sanitarias que 
permitan mejorar la calidad asistencial y la vida de los pacientes.

VALORES

La Fundación Weber se rige por los siguientes valores:

Calidad: Entendemos que la única vía para alcanzar los objetivos de la Fundación con-
siste en realizar proyectos de calidad y con estricto rigor científico.

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

Transparencia: El éxito debe estar basado en una relación de confianza y transparencia 
con nuestros colaboradores. 
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PATRONATO

El patronato de la Fundación Weber está presidido por Álvaro Hidalgo Vega, experto en 
el ámbito de la economía de la salud, catedrático y codirector del Grupo de Investiga-
ción de Economía de la Salud y Gestión Sanitaria de la Universidad de Castilla La Man-
cha. Profesor asociado de Farmacoeconomía del Instituto de Empresa. Es asistido por 
Renata Villoro Valdés, economista de la salud con amplia experiencia en investigación y 
dirección de proyectos de investigación, como Vicepresidenta; y por Alexandra Ivanova 
Markova como Secretaria General.

Presidente 
Álvaro Hidalgo

Vicepresidenta 
Renata Villoro 

Secretaria General 
Alexandra Ivanova 

2.2 ÓRGANOS DE GOBIERNO
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2.2 ÓRGANOS DE GOBIERNO

“El valor de la investigación en salud”

CONSEJO ASESOR

El consejo asesor de la Fundación Weber está presidido por Indalecio 
Corugedo de las Cuevas, catedrático jubilado de la Economía de la Uni-
versidad Complutense, y está formado por las siguientes personas:  

●	 D. Santiago Alfonso Zamora 

●	 D. Cristóbal Belda Iniesta 

●	 D. Pedro Gómez Pajuelo

●	 Dª. María Pilar Llamas Sillero 

●	 D. Modesto Martínez Pillado 

●	 D. Jorge Mestre Ferrándiz

●	 D. Juan Oliva Moreno

●	 D. Martín Ortega Carcelén 

●	 D. José Luis Sánchez Chorro

●	 D. Julio Sánchez Fierro 

●	 Dª. Marta Trapero Bertran 

●	 D. Victor V. Vázquez 

●	 D. Antonio J. García Ruiz  

Pueden acceder a un breve Cv en el siguiente enlace:  
https://weber.org.es/fundacion-weber/miembros/

https://weber.org.es/fundacion-weber/miembros/
https://weber.org.es/fundacion-weber/miembros/
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2.3 BUEN GOBIERNO Y TRANSPARENCIA

“El valor de la investigación en salud”

La Fundación Weber, actúa  siempre desde el máximo rigor, la transparencia y el buen 
gobierno, con el objetivo de garantizar sus fines fundacionales, asegurar la eficacia y 
eficiencia en todos los proyectos que realiza, y alcanzar la excelencia en su gestión y en 
las actividades que desarrolla.

Para conseguir estos objetivos la Fundación actúa teniendo en cuenta los siguientes 
valores que compartimos en cada uno de nuestros proyectos: 

•	� Calidad: Entendemos que la única vía para alcanzar los objetivos de la Fundación 
consiste en realizar proyectos de calidad y con estricto rigor científico. 

•	 �Sostenibilidad: Buscamos el impulso de la optimización de la calidad de vida de los 
pacientes mediante un equilibrio entre recursos económicos y viabilidad futura. 

•	� Transparencia: El éxito debe estar basado en una relación de confianza y transparen-
cia con nuestros colaboradores. 

•	 �Accesibilidad:  Facilitar que la formación y el conocimiento sobre los aspectos eco-
nómicos que afectan  a la sanidad sea accesible para todos.

•	� Profesionalidad y mejora continua: Actuamos con profesionalidad, esfuerzo y com-
promiso para maximizar nuestro impacto social. La responsabilidad guía nuestras 
actividades que son cuidadosamente planificadas, ejecutadas y de las que hacemos 
seguimiento.

•	� Confianza: Predisposición al trabajo colaborativo con asociaciones, fundaciones e 
instituciones, necesario para trabajar en una dinámica segura y de confianza.

•	� Innovación tecnológica: Alta capacidad de adaptación y creatividad para dar res-
puesta a los cambios en el entorno y a la incorporación de nuevas tecnologías.
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PRINCIPALES ÁREAS DE TRABAJO DE LA FUNDACIÓN EN 2021 
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3.1 FORMACIÓN

Máster en Evaluación Económica de Intervenciones Sanitarias y Política Farmacéutica

Organiza: La Universidad de Castilla–La Mancha y la Fundación Weber

Fecha:  Mayo 2021

Fundamento: Como consecuencia de la fructífera colaboración entre Weber y la Universi-
dad de Castilla–La Mancha, en el año 2011 nace el Máster en Evaluación de Intervenciones 
Sanitarias, como Título Propio oficial de la UCLM, coordinado y desarrollado por la Fun-
dación Weber. Este programa de postgrado ofrece la posibilidad de conocer, en primera 
persona, los últimos avances en el sector, intercambiar experiencias con profesionales de 
este ámbito y adquirir conocimientos que completen el perfil profesional de los alumnos. 
Por ello, cuenta con un claustro de profesores de primer nivel, que junto con el temario de 
actualidad, contribuyen a la consecución de su objetivo.
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3.2 JORNADAS Y SEMINARIOS

a) �Jornada de presentación del informe “El valor del medicamento desde una pers-
pectiva social” 

Organiza: Farmaindustria y Fundación Weber

Fecha:  Marzo 2021

Fundamento: La Fundación Weber y Farmaindustria presentan el informe ‘El valor del me-
dicamento desde una perspectiva social 2021’, que muestra el valor clínico, económico 
y social de los nuevos fármacos a través de un amplio análisis de la literatura científica.

Enlace a la jornada

Acceder al Informe

 

https://www.youtube.com/watch?v=KmApXVwMi3E
https://weber.org.es/wp-content/uploads/2021/03/libro_digital_valor_medicamento_actualizacion_2020_final.pdf
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b)	 �XVII Aula Virtual “La era de las terapias avanzadas: una mirada hacia el futuro. 
Retos a corto y medio plazo”. 

Organiza: El Centro de Estudios de Políticas Públicas y Gobierno de la Universidad 
de Alcalá (CEPPyG).

Apoyan: Gilead y Fundación Weber 

Fecha: Abril 2021

Fundamento: En este aula lo que se pretendía era poner de manifiesto la necesidad 
de incrementar el número de centros autorizados para administrar Terapias Avanza-
das CAR-T, con el fin de que haya equidad territorial en el acceso al tratamiento.

Accede al Aula virtual

Acceso a las noticias:

Lanza Digitial

Info clm

Diariofarma

La Cope

https://centroestudiospoliticaspublicas.com/la-era-de-las-terapias-avanzadas/
https://www.lanzadigital.com/castilla-la-mancha/los-expertos-manifiestan-la-necesidad-de-aumentar-el-numero-de-centros-para-administrar-terapias-avanzadas-car-t/
https://www.infoclm.es/castilla-la-mancha/2021/04/20/expertos-manifiestan-la-necesidad-de-aumentar-el-numero-de-centros-para-administrar-terapias-avanzadas-car-t/amp/
https://diariofarma.com/2021/04/20/expertos-piden-aumentar-el-numero-de-centros-para-administrar-car-t
https://www.cope.es/actualidad/sociedad/noticias/expertos-manifiestan-necesidad-aumentar-numero-centros-para-administrar-terapias-avanzadas-car-t-20210420_1246941
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c)	 Curso de Verano 2021 DE LA UNIVERSIDAD DE CASTILLA - LA MANCHA 

Organiza: Vicerectorado de Cultura, Deporte y Responsabilidad Social de la La Uni-
versidad de Castilla–La Mancha.

Apoyan: Fundación Weber y newsRARE

Fecha: Septiembre 2021

Fundamento: Los días, 20 y 21 de septiembre, se celebró en la Sala de Prensa San 
Pedro Mártir de la Facultad de Ciencias Jurídicas y Sociales de Toledo, el encuentro: 
“La atención a los pacientes con enfermedades raras y acceso a los medicamentos 
huérfanos después de la pandemia Covid-19” enmarcado en los Cursos de verano 
2021 de la Universidad de Castilla – La Mancha (UCLM).

Accede al curso 

Accede a la noticia

Universidad de Castilla-La Mancha
Vicerrectorado de Cultura, Deporte y Responsabilidad Social
http://cursosdeverano.uclm.es | cursos.extension@uclm.es

Cuota de matriculación: 40 Euros.
Las inscripciones podrán formalizarse a través de:
• http://cursosdeverano.uclm.es
• Las Unidades de Extensión Universitaria de cada campus.
Los cursos tienen una validez de 1 crédito ECT para titulaciones de grado de la UCLM.

Organiza:

La atención a los pacientes con 
enfermedades raras y acceso a los 
medicamentos huérfanos después de la 
pandemia COVID-19
20 y 21 de septiembre
Presencial. Campus de Toledo
Facultad de Ciencias Jurídicas y Sociales de Toledo. 
Sala de Prensa San Pedro Mártir

Dirección
D. Álvaro Hidalgo Vega
Profesor Titular
Universidad de Castilla-La Mancha 
D. José Luis Poveda
Jefe del Servicio de Farmacia Hospitalaria
Hospital Universitario y Politécnico La Fe de Valencia

Secretaría:
Dª.Alexandra Ivanova
Secretaria General
Fundación Weber

Dirigido a:
Profesionales y gestores sanitarios, estudiantes de 
posgrado y grado, responsables de organizaciones de 
pacientes y agentes sociales interesados en mejorar 
la calidad de vida de los pacientes con enfermedades 
raras (EERR) así como a profesionales de la industria 
farmacéutica, especialmente de aquellos laboratorios 
dedicados a los medicamentos huérfanos.

Objetivos del curso: 
Abrir un espacio de encuentro, análisis y debate 
multidisciplinar sobre el impacto de la Covid-19 en los 
pacientes con Enfermedades Raras (EERR), cuál es su 
situación después de la pandemia, cómo ha afectado 
la misma al diagnóstico, a su asistencia sanitaria, 
e investigación de medicamentos huérfanos. Del 
mismo modo, se debatirá sobre el efecto de la crisis 
económica generada por la pandemia en el acceso de 
la innovación en enfermedades raras. 

Fecha límite de inscripción (aforo limitado): 
10 de septiembre
(10 días antes del comienzo del curso)
Inscripción on-line por estricto orden hasta completar 
aforo

Lunes 20 de septiembre

16:30 h. Entrega de documentación
17:00 h. Mesa redonda: Tratamiento informativo de las Enfermedades  
 Raras en los medios de comunicación españoles
 Moderadores:
 Álvaro Hidalgo
 Profesor Titular, UCLM
 Olga Fernández Castro
 Miembro Junta Directiva. Asociación Nacional   
 de Informadores de la Salud (ANIS)
 Participantes:
 Marta Riesgo
 Directora. El Global
 Emilio de Benito Cañizares 
 Periodista especializado en Salud. El País
 Fco. Javier Fernández
 Director de Comunicación. Farmaindustria
 Luis Quevedo
	 Divulgador	científico.	Colaborador	de	RTVE	y	La	Sexta

Martes 21 de septiembre

10:00 h. Acto de inauguracion
 Jesús Fernández Sanz
 Consejero de Sanidad de Castilla La Mancha*
 José Julián Garde López Brea 
 Rector de la Universidad de Castilla la Mancha*
 Álvaro Hidalgo 
 Profesor Titular del Área de Fundamentos del Análisis   
 Económico Facultad de Ciencias Jurídicas y Sociales, UCLM

10:30 h. Iniciativas políticas para mitigar el impacto tras   
 la pandemia COVID-19 sobre los pacientes  
 de enfermedades raras
 Moderadores:
 Álvaro Hidalgo. Profesor Titular, UCLM
 José Luís Poveda 
 Jefe de Servicio de Farmacia Hospitalaria    
 del Hospital Universitario La Fe de Valencia    
 Coordinador del Grupo OrPhar (Enfermedades Raras   
 y medicamentos huérfanos) de la SEFH
 Participantes:
 Rosa María Romero
 Presidenta de la Comisión de Sanidad del Congreso   
 de los Diputados. PP
 Javier Padilla
 Diputado Más Madrid en la Asamblea de Madrid  
 Portavoz de Sanidad
 Ana Prieto
 Diputada por Lugo. Portavoz Comisión de Sanidad. PSOE
 Juan Luis Steegmann
 Diputado por Madrid. Portavoz de Sanidad. VOX*

12:00 h. Impacto asistencial y socio sanitario de la pandemia:  
 ¿Cómo volver a poner el foco en las enfermedades raras?
 Moderadores:
 José Luís Poveda
 Jefe de Servicio de Farmacia Hospitalaria del Hospital   
 Universitario La Fe de Valencia. Coordinador del Grupo   
 OrPhar (Enfermedades Raras y medicamentos huérfanos)  
 de la SEFH
 María Teresa Marín Rubio
 DG Humanización y Atención Sociosanitaria   
 Consejería de Sanidad. Castilla-La Mancha
 Participantes:
 Ramón García
 Presidente de la Sociedad Española de Hematología   
 y Hemoterapia (SEHH)
 Ana Camacho
 Presidenta de la Sociedad Española de Neurología   
 Pediátrica (SENEP)
 Juan Carrión. Presidente. FEDER
 Noelia Morán Rodríguez
 Vicepresidenta. Sociedad Española de Psicología Clínica  
 y de la Salud (SEPCyS)
 María Jesús Sobrido Gómez
 Coordinadora Grupo de Estudio de Neurogenética   
 y Enfermedades Raras. Sociedad Española de Neurología (SEN)

13:30 h. Consecuencias de la pandemia sobre la investigación  
 en I+D de medicamentos huérfanos. 
 Moderadores:
 Álvaro Hidalgo. Profesor Titular, UCLM
 Cristóbal Belda. Director del Instituto de Salud Carlos III
 Participantes:
 José María Millán
 Investigador del Grupo de Biomedicina Molecular.  
 Instituto de Investigación Sanitaria la Fe
 Pablo Daniel Lapunzina. Director	científico	de	CIBERER
 Marian Corral 
 Directora de la Asociación Española de Laboratorios   
 de Medicamentos Huérfanos y Ultrahuérfanos
 César Hernández 
 Jefe del Departamento de Medicamentos de Uso Humano. AEMPS

16:00 h. Consecuencias de la pandemia en el acceso   
 de medicamentos huérfanos: ¿Cómo mejorar   
	 la	evaluación,	financiación	y	el	acceso	de	la	innovación		
 en enfermedades raras?
 Moderadores:
 Juan Oliva Moreno. Catedrático, UCLM
 José Luís Poveda
 Jefe de Servicio de Farmacia Hospitalaria del Hospital   
 Universitario La Fe de Valencia. Coordinador del Grupo   
 OrPhar (Enfermedades Raras y medicamentos huérfanos)  
 de la SEFH
 Participantes:
 Antoni Gilabert
 Director del área de farmacia y del medicamento  
 Consorcio de Salud y Social de Cataluña  
 Isabel Pineros 
 Directora del departamento de acceso. Farmaindustria
 Alba Ancochea Directora de FEDER
 Juan Carlos Valenzuela
 Coordinador Regional de Farmacia. Dirección General de  
 Asistencia Sanitaria. Servicio de Salud de Castilla-La Mancha

17:15 h. Acto de entrega del I Premio de Protagonista   
 del Año en Enfermedades Raras 
17:30 h. Lectura de conclusiones
18:00 h. Acto de clausura
 Patricia Lacruz 
 Directora General de Cartera Básica de Servicios del Sistema  
 Nacional de Salud y Farmacia. Ministerio de Sanidad,   
 Consumo y Bienestar Social

Colaboran:

Universidad de Castilla-La Mancha
Vicerrectorado de Cultura, Deporte y Responsabilidad Social
http://cursosdeverano.uclm.es | cursos.extension@uclm.es

Cuota de matriculación: 40 Euros.
Las inscripciones podrán formalizarse a través de:
• http://cursosdeverano.uclm.es
• Las Unidades de Extensión Universitaria de cada campus.
Los cursos tienen una validez de 1 crédito ECT para titulaciones de grado de la UCLM.

Organiza:

La atención a los pacientes con 
enfermedades raras y acceso a los 
medicamentos huérfanos después de la 
pandemia COVID-19
20 y 21 de septiembre
Presencial. Campus de Toledo
Facultad de Ciencias Jurídicas y Sociales de Toledo. 
Sala de Prensa San Pedro Mártir

Dirección
D. Álvaro Hidalgo Vega
Profesor Titular
Universidad de Castilla-La Mancha 
D. José Luis Poveda
Jefe del Servicio de Farmacia Hospitalaria
Hospital Universitario y Politécnico La Fe de Valencia

Secretaría:
Dª.Alexandra Ivanova
Secretaria General
Fundación Weber

Dirigido a:
Profesionales y gestores sanitarios, estudiantes de 
posgrado y grado, responsables de organizaciones de 
pacientes y agentes sociales interesados en mejorar 
la calidad de vida de los pacientes con enfermedades 
raras (EERR) así como a profesionales de la industria 
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10 de septiembre
(10 días antes del comienzo del curso)
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17:00 h. Mesa redonda: Tratamiento informativo de las Enfermedades  
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 Moderadores:
 Álvaro Hidalgo
 Profesor Titular, UCLM
 Olga Fernández Castro
 Miembro Junta Directiva. Asociación Nacional   
 de Informadores de la Salud (ANIS)
 Participantes:
 Marta Riesgo
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 Emilio de Benito Cañizares 
 Periodista especializado en Salud. El País
 Fco. Javier Fernández
 Director de Comunicación. Farmaindustria
 Luis Quevedo
	 Divulgador	científico.	Colaborador	de	RTVE	y	La	Sexta
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10:00 h. Acto de inauguracion
 Jesús Fernández Sanz
 Consejero de Sanidad de Castilla La Mancha*
 José Julián Garde López Brea 
 Rector de la Universidad de Castilla la Mancha*
 Álvaro Hidalgo 
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 Diputada por Lugo. Portavoz Comisión de Sanidad. PSOE
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 José Luís Poveda
 Jefe de Servicio de Farmacia Hospitalaria del Hospital   
 Universitario La Fe de Valencia. Coordinador del Grupo   
 OrPhar (Enfermedades Raras y medicamentos huérfanos)  
 de la SEFH
 Participantes:
 Antoni Gilabert
 Director del área de farmacia y del medicamento  
 Consorcio de Salud y Social de Cataluña  
 Isabel Pineros 
 Directora del departamento de acceso. Farmaindustria
 Alba Ancochea Directora de FEDER
 Juan Carlos Valenzuela
 Coordinador Regional de Farmacia. Dirección General de  
 Asistencia Sanitaria. Servicio de Salud de Castilla-La Mancha

17:15 h. Acto de entrega del I Premio de Protagonista   
 del Año en Enfermedades Raras 
17:30 h. Lectura de conclusiones
18:00 h. Acto de clausura
 Patricia Lacruz 
 Directora General de Cartera Básica de Servicios del Sistema  
 Nacional de Salud y Farmacia. Ministerio de Sanidad,   
 Consumo y Bienestar Social

Colaboran:

Castilla-La Mancha

https://weber.org.es/la-atencion-a-los-pacientes-con-enfermedades-raras-y-acceso-a-los-medicamentos-huerfanos-despues-de-la-pandemia-covid-19/
https://weber.org.es/wp-content/uploads/2021/09/programa_ccvv2021.pdf
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d)	 I Premio Protagonista del año en Enfermedades Raras 2021 

Organiza: Fundación Weber y newsRARE.

Fecha: Septiembre 2021

Fundamento: La Fundación Weber y la Revista de divulgación científica newsRARE 
organizaron el I Premio de Protagonista del año en Enfermedades Raras.

El objetivo de este premio es reconocer la labor de organizaciones, asociaciones 
de pacientes y resto de instituciones que, a través de su trabajo, han contribuido en 
la mejora de la asistencia sanitaria y gestión de pacientes con EERR, ayudar a los 
pacientes, generar mayor conocimiento y concienciar y sensibilizar a la sociedad de 
los Medicamentos Huérfanos y las Enfermedades Raras.

 

Acceso a la noticia

TITULO DEL ANTEPROYECTO

JUSTIFICACIÓN: ANTECEDENTES Y NECESIDADES DE INVESTIGACIÓN (máximo 500 palabras)  

FORMULARIO DE INSCRIPCIÓN

PRIMER CONCURSO DE LA FUNDACION WEBER PARA RECIBIR 
FORMACIÓN Y APOYO EN LA ELABORACIÓN DE PROPUESTAS DE 
INVESTIGACIÓN PARA LA MEJORA DE LA CALIDAD DE VIDA DE 
LOS PACIENTES Y EL DESARROLLO DE SUS ASOCIACIONES 2021

OBJETIVOS QUE SE PRETENDEN ALCANZAR CON LA INVESTIGACIÓN

https://newsrare.es/encuentros/protagonista-del-ano/premio-al-protagonista-del-ano/#:~:text=Por%20su%20parte%2C%20Raquel%20V%C3%A1zquez,Estrategia%20Gallega%20en%20Enfermedades%20Raras


Memoria de actividades 2021“El valor de la investigación en salud”

19

3.3 CONGRESOS

a) �Impacto clínico, asistencial, económico y social de la mejora del abordaje de la hemo-
filia A en el Sistema Nacional de Salud  

Organiza: La Asociación Economia de la Salud (AES), el  Instituto Aragonés de Cien-
cias de la Salud y la Universidad de Zaragoza.

Participa: Fundación Weber

Fecha: Febrero 2021 

Fundamento: Dentro de las jornadas celebradas en la XL edición de las jornadas de 
economía de la salud, se celebra la mesa “Impacto clínico, asistencial, económico y 
social de la mejora del abordaje de la hemofilia A en el Sistema Nacional de Salud”, 
con el objetivo de consensuar un conjunto de propuestas que contribuyan a mejorar 
el abordaje actual de la HA en el SNS. Así como, estimar el impacto clínico, asisten-
cial, económico y social que generaría su hipotética implementación.

Acceso al programa 

Acceso al poster 

https://weber.org.es/publicacion/impacto-clinico-asistencial-economico-y-social-de-la-mejora-del-abordaje-de-la-hemofilia-a-en-el-sistema-nacional-de-salud/
https://www.aes.es/Jornadas2021/es/
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b)	 �Análisis coste-beneficio del diagnóstico ALK en pacientes con cáncer de pulmón 
no microcítico 

Organiza: XXX Congreso Nacional de la SEAP_IAP,SEC,SEPAF.

Participan: Roche y Fundación Weber 

Fecha: Mayo 2021 

Fundamento: Estimar en términos monetarios el valor del beneficio que tiene la 
realización del diagnóstico ALK en los pacientes con cáncer de pulmón no microcí-
tico (CPNM).

Acceso al programa  

Acceso al poster

https://weber.org.es/wp-content/uploads/2021/06/1491.mp4.jpg
https://www.seap.es/web/seap2021barcelona
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c) �La carga económica de la enfermedad meningocócica invasiva causada por Neis-
seria meningitidis del serogrupo B en España 

Organiza: II Congreso digital AEP.

Participan: GSK y Fundación Weber 

Fecha: Junio 2021

Fundamento: Objetivo: Estimar la carga económica de la enferme-
dad meningocócica invasiva causada por Neisseria meningitidis del 
serogrupo B, desde la perspectiva social en España.

Acceso al evento

d) Participación en el II Foro afectivo efectivo Inmunomediadas 2021

Organiza: Janssen

Participa: Fundación Weber, Janssen y Cátedras en Red

Fecha: 7 de octubre de 2021

Fundamento: El objetivo es tratar el análisis afectivo y efectivo del impacto de las 
Inmunomediadas. Participamos en el bloque “Impacto de las IMID en el ámbito eco-
nómico”.

Acceso al evento 

https://foropremiosafectivoefectivo.com/ediciones/2021.1/emision#menu-editions
https://www.aepeventosdigitales.com/screens/play/2661
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e) Participación en el seminario “Los miércoles de Ispor Spain”

Organiza: ISPOR Spain

Participa: Grupo de investigación en Economía y salud de la UCLM y Fundación Weber

Fecha: 29 de septiembre y 6 de octubre

Fundamento: Curso de dos días para hablar sobre el Análisis de Decisión Multi-Crite-
rio aplicado a la evaluación de medicamentos para la toma de decisiones.

Acceso al evento 

https://isporspainchapter.org/events/analisis-de-decision-multi-criterio-aplicado-a-la-evaluacion-de-medicamentos-para-la-toma-de-decisiones/
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3.4 DIFUSIÓN 

INFORMES 

Gestión y mejora de la cobertura vacunal de la gripe en España. Proyecto GRIPETOOL

Promueven: Weber y Fundación Weber

Apoyado por: Sanofi 

Fecha: Junio 2021

Fundamento: El objetivo del proyecto Gripetool es identificar las políticas e iniciativas más 
efectivas para potenciar la cobertura de vacunación antigripal en España, y estimar el efecto 
individual de cada una de ellas sobre la vacunación en profesionales sanitarios y en perso-
nas de 65 años y más.

Para lograr este objetivo, el proyecto se ha desarrollado en dos etapas. En la primera, se 
ha recabado la información, a partir de dos encuestas realizadas a través de SEMERGEN 
a profesionales sanitarios de atención primaria. En la segunda etapa, se han analizado es-
tadísticamente los resultados de las encuestas, determinando el posible impacto de cada 
medida sobre las tasas de cobertura vacunal.

Acceso al Informe 

Impacto clínico, asistencial, económico y social de la mejora del abordaje de la EPOC en 
España. Proyecto SROI-EPOC

Promueven: Fundación Weber 

Apoyado por: Chiesi y Gsk

Fecha: Mayo 2021

Fundamento: La enfermedad pulmonar obstructiva crónica (EPOC) se caracteriza por la 
presencia de síntomas respiratorios y limitación del flujo aéreo persistentes, debido a ano-
malías de las vías respiratorias. Entre sus síntomas más frecuentes se encuentra la dificul-
tad para respirar, la tos y/o la expectoración.

En primer lugar, realizar una reflexión conjunta y multidisciplinar sobre las carencias actua-
les en el manejo de la EPOC, para llegar a un consenso sobre un conjunto de propuestas 
que logren afrontar dicha situación.

Y, una vez alcanzado dicho consenso, se procedería a estimar su potencial impacto desde 
un punto de vista global.

Acceso al Informe  

https://weber.org.es/wp-content/uploads/2021/06/proyecto_gripetool_analisis_de_resultados.pdf
https://weber.org.es/wp-content/uploads/2021/06/Resumen_informe_sroi_epoc_20210506.pdf
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Atlas del mal control de la anticoagulación con antivitamina K en pacientes con fibrila-
ción auricular no valvular en España

Promueven: Sociedad Española de Calidad Asistencial y Fundación Weber 

Avalado por: Sociedad Española de Cardiología (SEC); Sociedad Española de Medicina In-
terna (SEMI); Sociedad Española de Medicina Atención Primaria (SEMERGEN); Sociedad 
Española de Neurología (SEN); Federación Española de Asociaciones de Anticoagulados 
(FEASAN); Sociedad Española de Trombosis y Hemostasia (SETH) y por la Sociedad Espa-
ñola de Médicos de urgencias y Emergencias (SEMES)

Fecha: Septiembre 2021

Fundamento: La fibrilación Auricular no Valvular (FANV) es una arritmia frecuente en la prác-
tica clínica, asociada a una alta mortalidad y un riesgo tromboembólico significativo. 

Este informe está centrado en la estimación de la carga económica y social que supone un 
mal control de la anticoagulación con antivitamina K en España; e identifica los indicadores 
y estándares de calidad adecuados para lograr la excelencia en la atención a pacientes 
anticoagulados. 

Acceso al Informe   

Reflexión estratégica para el abordaje integral del Mieloma Múltiple en recaída y refrac-
tario en España

Promueven: Weber y Fundación Weber

Apoyado por: Sanofi Genzyme y Sin Límites

Fecha: Septiembre 2021

Fundamento:  El mieloma múltiple (MM) es un cáncer de la sangre, el segundo más fre-
cuente en el mundo, que afecta a las células plasmáticas que crecen de forma descontrola-
da y desplazan a las células plasmáticas normales de la médula ósea. Este, se presenta de 
forma más frecuente en personas por encima de los 65 años afectando de manera negati-
va a la calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) de quienes la padecen.

El proyecto que se presenta a continuación incluye la visión holística e integrada de he-
matólogos, farmacéuticos hospitalarios, gestores sanitarios y asociaciones de pacientes 
involucrados en el manejo del Mieloma Múltiple en Recaída y Refractario (MMRR) con el 
objetivo de revisar el abordaje actual de esta patología, identificar las áreas de mejora y 
generar un documento de consenso con recomendaciones orientadas a un manejo integral 
de la misma.

Acceso al Informe 

https://secardiologia.es/images/secciones/clinica/atlas-mal-control-anticoagulacion.pdf
https://weber.org.es/publicacion/reflexion-estrategica-para-el-abordaje-integral-del-mieloma-multiple-en-recaida-y-refractario-en-espana/
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Vacunación antigripal en España en tiempos de la COVID-19

Promueven: Fundación Weber y el Consejo General de Farmacéuticos (CGCOF)

Apoyado por: Sanofi 

Fecha: Octubre 2021

Fundamento: La gripe estacional es un importante problema de salud pública asociado a 
una elevada carga económica y social. Durante esta última campaña de la gripe 2020 – 
2021, marcada especialmente por la COVID-19, se han alcanzado las mayores coberturas 
antigripales de la historia.

Por lo tanto, el objetivo de este informe es el de analizar la vacunación antigripal en España 
y sus motivaciones, para poder entender mejor las causas del reciente aumento en la va-
cunación antigripal, su posible vinculación con la COVID-19 y las potenciales palancas para 
elevar las tasas de cobertura antigripal en el futuro.

Acceso al Informe:

Vacunación frente a la COVID-19 en España: Encuestas en la farmacia comunitaria

Promueven: Fundación Weber y el Consejo General de Farmacéuticos (CGCOF)

Apoyado por: Sanofi 

Fecha: Diciembre 2021

Fundamento: El objetivo principal de este informe fue analizar la vacunación frente a 
la COVID-19 en España y sus determinantes, a partir de una encuesta realizada en la 
farmacia comunitaria.

Se llevó a cabo un análisis descriptivo de los resultados de la encuesta, poniendo énfa-
sis en cuatro aspectos: la exposición a la COVID-19, la vacunación frente a la COVID-19, 
la vacunación frente a la gripe y el papel de la farmacia comunitaria como futuro po-
tencial punto de vacunación. Además, se llevó a cabo un análisis de regresión logística 
para determinar la posible asociación entre haberse vacunado y las distintas medidas 
sociodemográficas y de contexto recogidas en la encuesta.

Acceso al Informe

https://weber.org.es/wp-content/uploads/2021/11/informe_final_analisis_vacunacion-_antigripal_en_-tiempos_covid.pdf
https://weber.org.es/wp-content/uploads/2022/01/Informe-Vacunacion-frente-COVID-19-en-Espana_del.pdf
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3.5 PUBLICACIONES newsRARE

VOL 6 – NÚM 1- MAYO 2021

Promueve: Fundación Weber

Apoyado por: Alexion, Astellas, Jazz Pharmaceuticals, Ipsen, Janssen; Kyow KIRIN; Ro-
che; Sobi; UCB

Fecha: Mayo 2021

Título: Políticas de fomento y acción sobre enfermedades raras

En este número indagamos sobre si es el momento de actualizar estas políticas o no. Han 
pasado ya 20 años desde el principal hito en el fomento de los tratamientos dirigidos a 
enfermedades raras (EERR) en Europa. Desde entonces, la aproximación de los regulado-
res hacia las EERR ha cambiado sustancialmente, con una mayor concienciación hacia 
sus particularidades. Ahora, ha llegado el momento de revisar los hitos alcanzados y ac-
tualizar los incentivos deseables para estos medicamentos en este momento. En el edi-
torial de este número, Antoni Montserrat, asesor senior en Salud Pública de la Comisión 
Europea, refleja los principales objetivos de la Semana de las enfermedades raras y en las 
recomendaciones Rare2030, entre otros. El número se completa con un artículo en pro-
fundidad sobre la temática, varias entrevistas a profesionales, pacientes e instituciones, 
revisiones de artículos, noticias de actualidad, así como la inclusión de un observatorio 
que recopila los principales indicadores en el ámbito de las enfermedades raras.

Acceso al número completo

https://newsrare.es/wp-content/uploads/2021/06/nr_vol_6_num_1_2021_vf-1.pdf
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VOL 6 – NÚM 2- SEPTIEMBRE 2021

Promueve: Fundación Weber

Apoyado por: Alexion, Astellas, Jazz Pharmaceuticals, Ipsen, Janssen; Kyow Kirin; Ro-
che; Sobi; UCB

Fecha: Septiembre 2021

Título: Terapias avanzadas y EERR: elementos esenciales para su acceso al mercado

El actual nivel de acceso a los MMHH y terapias avanzadas se sitúa entre el 34% y el 50% 
del nivel ideal. En este número se revisó el contexto en el que se presentan los fármacos 
y los principales criterios y mecanismos que forman parte de la actual estructura de ac-
ceso. Además, se analizó el impacto de algunos instrumentos técnico-normativos imple-
mentados recientemente, y se presentaron elementos que, añadidos a dicha estructura, 
podrían potencialmente beneficiar el proceso para acceder a estos medicamentos. Gra-
cias a este estudio en profundidad, el editorial, y las entrevistas a profesionales, podemos, 
desde una perspectiva multidisciplinar, estudiar con detalle la temática.

Acceso al número completo

VOL 6 – NÚM 3- DICIEMBRE 2021 

Promueve: Fundación Weber

Apoyado por: Alexion, Astellas, Jazz Pharmaceuticals, Ipsen, Janssen; Kyow Kirin; Ro-
che; Sobi; UCB

Fecha: Diciembre 2021

Título: Inteligencia artificial, telemedicina y salud digital

Las principales barreras para la transformación digital en España son el uso de tecnolo-
gías inadecuadas, la resistencia del personal clínico y la ausencia de financiación. Este 
número enfocado en la aplicación de la inteligencia artificial en las enfermedades raras, 
se centra en conocer la opinión de los distintos agentes del sistema sanitario y para ello 
diseñó una encuesta electrónica ad hoc, que fue enviada a una base de datos de per-
sonas relacionadas con las EERR. Además, conocemos la opinión de varios expertos, 
pacientes e instituciones a través de diferentes entrevistas.

Acceso al número completo  

https://newsrare.es/wp-content/uploads/2022/01/nR-11-Vol-6-num-3-2021-Web-reducido-1.pdf
https://newsrare.es/wp-content/uploads/2022/01/nR-Vol-6-num-2-2021-WEB.pdf
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3.6 ACUERDOS DE COLABORACIÓN Y ALIANZAS CON OTRAS  
INSTITUCIONES

Acuerdo de Colaboracion con el Consejo General de Colegios de Farmacéuticos. 
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LA FUNDACIÓN EN LOS MEDIOS  
DE COMUNICACIÓN

4
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LA FUNDACIÓN EN LOS MEDIOS DE COMUNICACIÓN

Acceder 

Acceder 

https://www.elfarmaceutico.es/tendencias/esta-pasando/noticias/fundacion-weber-y-farmaindustria-presentan-el-informe-el-valor-del-medicamento-desde-una-perspectiva-social-2021_111595_102.html
https://www.actasanitaria.com/documentos/informe-de-la-fundacion-weber-y-farmaindustria-sobre-valor-social-del-medicamento-en-2021_1572381_102.html
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LA FUNDACIÓN EN LOS MEDIOS DE COMUNICACIÓN

Acceder 

https://www.interempresas.net/Farmacia/Articulos/345739-Presentacion-del-informe-El-valor-del-medicamento-desde-una-perspectiva-social-2021.html
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LA FUNDACIÓN EN LOS MEDIOS DE COMUNICACIÓN

Acceder 

Acceder 

https://www.elespanol.com/invertia/observatorios/sanidad/20210324/euro-invertido-medicamentos-genra-ahorro-gasto-sanitario/568443473_0.html
https://www.pacientesenbuenasmanos.com/presentacion-del-informe-el-valor-del-medicamento-desde-una-perspectiva-social-2021/
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LA FUNDACIÓN EN LOS MEDIOS DE COMUNICACIÓN

Acceder 

Acceder �

https://elglobal.es/politica/recursos-y-organizacion-ingredientes-cruciales-para-acelerar-el-diagnostico-en-enfermedades-raras/
https://www.elfarmaceutico.es/tendencias/esta-pasando/noticias/fundacion-weber-y-farmaindustria-presentan-el-informe-el-valor-del-medicamento-desde-una-perspectiva-social-2021_111595_102.html
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LA FUNDACIÓN EN LOS MEDIOS DE COMUNICACIÓN

Acceder �

Acceder �

https://www.diariomedico.com/farmacia/industria/empresas/la-magnitud-del-beneficio-de-remdesivir-es-muy-sensible-al-numero-de-casos-de-covid-19.html?cid=BESOCYCF01&utm_source=twitter&utm_medium=social_besocy&utm_campaign=BESOCYCF
https://www.diariomedico.com/farmacia/comunitaria/mas-del-70-de-usuarios-de-la-farmacia-se-vacuno-de-la-gripe-en-la-anterior-campana.html?cid=BESOCYCF01&utm_source=twitter&utm_medium=social_besocy&utm_campaign=BESOCYCF01
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LA FUNDACIÓN EN LOS MEDIOS DE COMUNICACIÓN

Acceder 

Acceder 

https://www.farmaindustria.es/web/otra-noticia/los-medicamentos-deben-ser-considerados-una-inversion-no-un-gasto-porque-incrementan-el-capital-humano-de-las-sociedades/
https://www.immedicohospitalario.es/noticia/23492/la-inversion-en-epoc-triplicaria-la-cantidad-inicial-en-retorno-soci.html
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LA FUNDACIÓN EN LOS MEDIOS DE COMUNICACIÓN

Acceder 

Acceder 

https://www.actasanitaria.com/politica-y-sociedad/el-73-del-aumento-de-esperanza-de-vida-en-paises-desarrollados-se-atribuye-a-nuevos-medicamentos_1572243_102.html
https://efesalud.com/vacunas-costes-beneficios-futuro/
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