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“La creencia en el valor de
la verdad cientifica no
procede de |a naturaleza,
sino que es producto de
determinadas culturas.”

Max Weber
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Memoria de actividades 2022

El aito 2022 ha supuesto La consolidacion de las estrategias puestas en marcha a lo largo de 2021 en Lo
velativo a La presencia en convocatorias publicas de nvestigacion, ast como en el mantenimiento de La
preocupacion por Los pacientes con enfermedades minoritarias después de La pandemia del Covid 19 y en el
abordaje de aspectos esenciales para la sostenibilidad del sistema nacional de salud como es La adherencia.

Respecto a la primern estrategia, ew el aio 2022 comenzd la realizacion del proyecto Newrodiversity
Power funanciado por el programa europeo Brasmus+, dicho proyecto esté coordinado por la Fundacion
weber Y cuenta cow La participacidw de otros 4 soclos, ACTA Center (Oraden, Rumania), CATRO (Sofia,
Bulgaria) BOSEV (Ankara, Turquia) e INNOWA (valencia, Espaiia). EL okgjet’wo del mismo es awmentar
la conclenclactén y la comprension de las personas neurodivergentes en el trabajo, vistbilizando a un
colectivo cada vez mayjor de personas con otra forma de funcionamiento cerebral para facilitar y promover
su inelusidn Laboral desarrollando en Las empresas Y organizaciones los roles, el entorno y el liderazgo
adecundos. Ew este miswmo eje, La fundacion Weber participa en dos proyectos de investigacion financiados
por el stituto de Salud Carlos 11t en la convoeatoria de medicing personalizada: Medicina de precision
gendmica en neoplasias linfoides Y en el Bstudio integral de variacion genética Y molecular de una cohorte
espairola de trastornos del espectro autista Yy diseiro de algoritmos de loentificacion. de biotipos diagnisticos
Y terapéuticos. Bn ambos casos, La fundacisn weber es La encargada de Levar a cabo la evaluacion econdmica
para analizar La eficiencia y sostenibilidad de Las distintas estrategias de eribado gendmico. Estos proyectos
se desarrollan en colaboracion con el Grupo de nvestigaciow de Economia de la Salud de La universidad de
castilla-La Mawncha.

Respecto a la segunda linea estratégica, la fundacion sigue dando visibilidad a las enfermedades
minoritarias mediante la publicacion de Newsrare Y organizando junto a la universidad de Castilla-La
Mawncha el Curso de Verano sobre Los avances ew el abordaje de Las enfermedades raras. €L objetivo del curso
fue abrir un espacio de encuentro, andlisis y debate multidisciplinar sobre los avances en el abordaje de
las enfermedades raras (EERR) en los ultinmos airos: a wivel de diagnéstico, tratamientos Y acceso a la
novacion terapéuticn; casos de éxito, ete.; revisar La wecesidad e bmplantacion de esquemas de financiacion
novedosos para incorporar La lnnovacion terapéuticn en el Sistema Nacional de Salud; y analizar el impacto
de Los fondos europeos (academia, tecnologia, investigacion, ete.) para impulsar el desarrollo futuro ew el
dwbito de las enfermedades raras. A Lo Largo del curso se hizo entrega de La segunda edicion del premio
protagonista del airo en enfermedades raras que esta edicion fue para La fundacion piblica gallega de
medicina gendmica por el proyecto IMPACT gendmica: medicina de precision Y que fue recogido por el Dr
Angel carracedo. En esta misma Linea estratégica la Fundacién weber tamblén ha contribuldo a generar
propuestas que permitan mejorar el acceso Y La financiacion de los medicamentos huérfanos en nuestro
pais mediante La realizacion del poryecto FINEERR, una reflexion estratégica multidisciplinar sobre el veto
que supone la financiacion Yy acceso de Las terapias dirigidas a tratar enfermedades raras en Espaina. La
Fundacion Weber conslguis reunir a 40 expertos de primer nivel para consensuar propuestas concretas oe
mejora a weedio plazo, que a Yuoew a La toma de decisiones sobre La asignacion optima de recursos destinados
a las EERR en el Sistema Nacional de Salud.
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La tercera Linea estratégica a abordado desde diferentes patologias como La tos cronica, la psoriasis o la
diabetes Yy la lmportancia de un control estrecho Yy temprano de La misma. Ademds, abordd junto a OAT
el impacto que tienew La adherencia en los resultados de salud, la calidad de vida de los pacientes Y la
sostenibilidad del sistema.

Bste tltimo proyecto es fruto de una colaboracion con el grupo OAT, siendo una muestra de Los resultados
que estdn generando Las alianzas que La Fundacion estd Llevando a cabo con diferentes institucione so
organismos como sow La Fundacion HM hospitales, con las jormadas Yy cursos dentro de la Chtedra de
Medicina basada en eficiencia, o con la Universidad de Castilla-La Mancha Y el capitulo espairol del ISPOR
para La realizacion de la Vi edicion de Méster Bvaluacion Econdmica de intervenciones Sanitarias Yy Politica
Farmacéutica.

En resumen, un aino de consolidacion de las Linens estratégicas disenadas Y con una mayor ?rogecciéw
internacional de La Fundacion Weber. No quiero terminar esta carta sin agradecer a todo el equipo de La
Fundaclon su tmloajo Y esfuerzo, a los expertos que nos han a ywdado a elabora las diferentes actividades,
asit como a todas Las instituciones Y empresas que nos han apoyado a Lo Largo de este airo.

Alvaro Hidalgo Vega

Presidente de la Fundacion Weber







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

La Fundacion Weber, es una entidad sin animo de lucro, que nace
el 5 de julio de 2017 impulsada por Weber, Economia y Salud, con la
mision de fomentar la investigacion econdmica en materia de salud
con la finalidad de contribuir a la sostenibilidad del Sistema Nacional
de Salud y 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 am-
bito de la Economia de la Salud, los Resultados en Salud Reportados
por los Pacientes y la Farmaeconomia.



2.1 MISION, VISION

Memoria de actividades 2022

MISION

La Fundacion Weber tiene como mision promover la eficiencia y la equidad en el ac-
ceso a la atencion sanitaria, teniendo siempre como objetivo principal la mejora y la
humanizacion de la atencion sanitaria con el fin de mejora de la calidad de vida de los
pacientes y el bienestar social. La Fundacién impulsa la colaboracion entre asociacio-
nes de pacientes, fundaciones e instituciones a través de proyectos de investigacion e
innovacion en materia de Economia de la Salud que ayuden al desarrollo de politicas
de competencia, clave para mejorar el acceso a la tecnologia médica y la innovacion
en el sector sanitario.

VISION

La Fundacion Weber esta al servicio de los pacientes, trabaja por y para ellos. Creemos
firmemente que, a través de la formacion, el conocimiento y la investigacion sobre as-
pectos econémicos, que afectan a la sanidad y la asistencia sanitaria, se pueden desa-
rrollar herramientas que apoyen y respalden decisiones sobre politicas sanitarias que
permitan mejorar la calidad asistencial y la vida de los pacientes.

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 econdémicos y viabilidad futura.

Transparencia: El éxito debe estar basado en una relacion de confianza y transparencia
con nuestros colaboradores.
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2.2 ORGANOS DE GOBIERNO

PATRONATO

El patronato de la Fundacién Weber estd presidido por Alvaro Hidalgo Vega, experto
en el ambito de la economia de la salud, catedratico y codirector del Grupo de Inves-
tigacion de Economia de la Salud y Gestion Sanitaria de la Universidad de Castilla La
Mancha. Profesor asociado de Farmacoeconomia del Instituto de Empresa. Es asistido
por Alexandra lvanova 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 la Economia de la Uni-
versidad Complutense, y esta formado por las siguientes personas:

D. Santiago Alfonso Zamora

D. Cristébal Belda Iniesta

D. Pedro Gémez Pajuelo

D@ Maria Pilar Llamas Sillero

D. Modesto Martinez Pillado

D. Jorge Mestre Ferrandiz

D. Juan Oliva Moreno

D. Martin Ortega Carcelén

D. José Luis Sanchez Chorro

D. Julio Sanchez Fierro

D2. Marta Trapero Bertran

D. Victor V. Vazquez

D. Antonio J. Garcia Ruiz

Pueden acceder a un breve Cv en el siguiente enlace: Consejo asesor


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

La Fundacion Weber, actua siempre desde el maximo 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 gestiony en
las actividades que desarrolla.

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

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

Sostenibilidad: Buscamos el impulso de la optimizacién 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 transparen-
cia con nuestros colaboradores.

Accesibilidad: Facilitar que la formacion y el conocimiento sobre los aspectos eco-
némicos 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 guia nuestras
actividades que son cuidadosamente planificadas, ejecutadas y de las que hacemos
seguimiento.

Confianza: Predisposicion al trabajo colaborativo con asociaciones, fundaciones e
instituciones, necesario para trabajar en una dindmica segura y de confianza.

Innovacién tecnologica: Alta capacidad de adaptacion y creatividad para dar res-
puesta a los cambios en el entorno y a la incorporacion de nuevas tecnologias.
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PRINCIPALES AREAS DE TRABAJO DE LA FUNDACION EN 2022

Enfermedades
raras

Evaluacion
econémicay
farmacoecono-
mia

Tecnologia
Sanitaria

Costes
sanitarios

Resultados
en salud

Terapias
avanzadas

Valor de la
innovacion
terapéutica

Inteligencia
Artificial

Calidad
de vida

Adherencia al
tratamiento

Necesidades
sanitarias
no cubiertas

Analisis de
decision
multicriterio

Fondos
europeos

Costes
sociales

Retorno
social de la
inversion en

salud

Humanizacion

Medicina
gendmica

@ Nuevas édreas de trabajo en 2022

@ Avreas de trabajo permanentes desde la creacion de la Fundacion




REFLEXION ESTRATEGICA
SOBRE FINANCIACION Y ACCESO A
LAS TERAPIAS DIRIGIDAS A
ENFERMEDADES RARAS EN ESPANA

weber

Memoria de actividades 2022

3.1 INVESTIGACION

Reflexion estratégica sobre financiacion y acceso a las terapias dirigidas a enferme-
dades raras en Espafia

Realizado: Fundacion Weber
Financiado: Roche
Fecha: Enero 2022

Fundamento: En los Ultimos 20 afios se han producido importantes avances en el ambito
de las enfermedades raras (EERR), con un aumento de la concienciacion hacia estas pato-
logias, su reconocimiento como prioridad sanitaria, la aprobacion de legislacion especifica,
mejoras en su diagnostico, un incremento de la actividad cientifica, el desarrollo de nuevas
terapias y la creacion de una comunidad que da voz a los pacientes, con un menor aisla-
miento.

La regulacion especifica de los medicamentos huérfanos (MMHH) ha sido muy positiva
para el desarrollo de nuevos tratamientos. Entre 2000 y 2020, se designaron como huér-
fanos mas de 2.300 farmacos en Europa, y la Agencia Europea del Medicamento (EMA)
autorizo la comercializacion de mas de 190 medicamentos huérfanos. Conviene tener en
cuenta sin embargo que no todos los medicamentos indicados para una enfermedad rara
tienen por qué tener una designacion de huérfano, o haber sido aprobados como medica-
mento huérfano por la EMA.

Pese a los avances, contindan existiendo retos importantes en materia de financiacion y
acceso a los mismos. De los mas de 3 millones de personas que padecen una enfermedad
rara en nuestro pais, el 47% no tiene acceso a un tratamiento preciso o considera que el
gue esta recibiendo no es el adecuado. Por otra parte, los pacientes solo tienen acceso con
financiacion publica a algo menos de la mitad de los MMHH autorizados por la EMA, con un
tiempo hasta la decision de reembolso que puede demorarse mas de 2 afios. Por ello, es ne-
cesaria una reflexion sobre los retos en financiacion y acceso de las terapias dirigidas a las
EERR en Espafia, en aras de reducir la brecha entre el desarrollo y el uso del medicamento,
aumentar la equidad en el acceso a las terapias disponibles y, al mismo tiempo, introducir
estrategias coherentes, eficientes y sostenibles a largo plazo.

El objetivo principal del proyecto FINEERR fue realizar una reflexion estratégica multidis-
ciplinar sobre el reto que supone la financiacion y acceso de las terapias dirigidas a tratar
enfermedades raras en Espafia. En concreto, ha puesto en comun el conocimiento de 40
expertos para consensuar propuestas concretas de mejora a medio plazo, que ayuden a
la toma de decisiones sobre la asignacion éptima de recursos destinados a las EERR en el
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ADHER

de la
en Espafa

Sistema Nacional de Salud. Este think tank sobre la financiacion y acceso a las terapias di-
rigidas a enfermedades raras (EERR) se ha estructurado a partir de un Grupo Asesor CORE
y de cuatro Grupos de Trabajo (GT) teméticos, multidisciplinares, donde se compartieron
experiencias y opiniones sobre distintos aspectos relevantes de la financiacion y acceso a
estas terapias, con el fin de obtener reflexiones y recomendaciones de mejora.

Acceder al libro

Libro Blanco de la Adherencia en Espaia
Realizado: Grupo OAT y Fundacion Weber
Financiado: Farmadosis, Lilly y Viatris
Fecha: Abril 2022

Fundamento: En los ultimos 20 afios se han producido importantes avances en el ambito
de las enfermedades raras (EERR), con un aumento de la concienciacion hacia estas pato-
logias, su reconocimiento como prioridad sanitaria, la aprobacion de legislacion especifica,
mejoras en su diagnostico, un incremento de la actividad cientifica, el desarrollo de nuevas
terapias y la creacion de una comunidad que da voz a los pacientes, con un menor aisla-
miento.

La regulacion especifica de los medicamentos huérfanos (MMHH) ha sido muy positiva
para el desarrollo de nuevos tratamientos. Entre 2000 y 2020, se designaron como huér-
fanos mas de 2.300 farmacos en Europa, y la Agencia Europea del Medicamento (EMA)
autorizo la comercializacion de mas de 190 medicamentos huérfanos. Conviene tener en
cuenta sin embargo que no todos los medicamentos indicados para una enfermedad rara
tienen por qué tener una designacién de huérfano, o haber sido aprobados como medica-
mento huérfano por la EMA.

Pese a los avances, contindan existiendo retos importantes en materia de financiacion y
acceso a los mismos. De los mas de 3 millones de personas que padecen una enfermedad
rara en nuestro pais, el 47% no tiene acceso a un tratamiento preciso o considera que el
gue esta recibiendo no es el adecuado. Por otra parte, los pacientes solo tienen acceso con
financiacion publica a algo menos de la mitad de los MMHH autorizados por la EMA, con un
tiempo hasta la decision de reembolso que puede demorarse mas de 2 afos. Por ello, es ne-
cesaria una reflexion sobre los retos en financiacion y acceso de las terapias dirigidas a las
EERR en Espafia, en aras de reducir la brecha entre el desarrollo y el uso del medicamento,
aumentar la equidad en el acceso a las terapias disponibles y, al mismo tiempo, introducir
estrategias coherentes, eficientes y sostenibles a largo plazo.


https://www.oatobservatorio.com/wp-content/uploads/2023/02/17.20220404.Proy-Adher.LB_Version-digital-OK.pdf

Libro blanco de
la TOS CRONICA
en Espana
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El objetivo principal del proyecto FINEERR fue realizar una reflexion estratégica multidis-
ciplinar sobre el reto que supone la financiacion y acceso de las terapias dirigidas a tratar
enfermedades raras en Espafia. En concreto, ha puesto en comun el conocimiento de 40
expertos para consensuar propuestas concretas de mejora a medio plazo, que ayuden a
la toma de decisiones sobre la asignacion éptima de recursos destinados a las EERR en el
Sisterna Nacional de Salud. Este think tank sobre la financiacion y acceso a las terapias di-
rigidas a enfermedades raras (EERR) se ha estructurado a partir de un Grupo Asesor CORE
y de cuatro Grupos de Trabajo (GT) tematicos, multidisciplinares, donde se compartieron
experiencias y opiniones sobre distintos aspectos relevantes de la financiacion y acceso a
estas terapias, con el fin de obtener reflexiones y recomendaciones de mejora.

Acceder al libro

Libro Blanco de la Tos Crénica
Realizado: Fundacion Weber
Financiado: MSD

Fecha: Diciembre 2022

Fundamento: La tos cronica (TC) es un problema de salud relevante en adultos, con un gran
impacto en la calidad de vida y consumo de recursos sanitarios. En circunstancias norma-
les, la tos es un reflejo protector que evita la broncoaspiracion, pero en algunos individuos
puede llegar a ser prolongada, excesiva y debilitante. Su manejo suele ser problematico,
habiéndose publicado numerosas guias clinicas. A pesar de ello, una parte de los casos
continua sin llegar a un diagnostico definitivo y a un tratamiento resolutivo.

Este libro representa una actualizacion sobre la evolucion en la comprension de la TC. Ana-
liza las definiciones, epidemiologia, fisiopatologia, aproximacion diagndstica y terapéutica,
asi como la carga que supone esta entidad para los pacientes y los sistemas sanitarios.
También se destacan las lagunas en el tratamiento actual y se describen las opciones te-
rapéuticas mas novedosas disefiadas para abordar la TC. Esta obra plantea un enfoque
coordinado entre los médicos de atencion primaria y los diferentes médicos especialistas y
responsables de la gestion sanitaria implicados en la asistencia de la TC.

Acceder al libro


https://weber.org.es/wp-content/uploads/2022/02/Proyecto-FINEERR-WEB-version-definitiva-1.pdf
https://weber.org.es/publicacion/libro-blanco-de-tos-cronica/
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3.2 FORMACION

62 edicion. Master en Evaluacion Econémica de Intervenciones Sanitarias y Politica
Farmacéutica

Organiza: La Universidad de Castilla—La Mancha y la Fundacion Weber

Master en '
Evaluacion Economica de

Intervenciones
Sanitarias y Politica

Fecha: Mayo 2022

Farmacéutica
Fundamento: Este programa de postgrado ofrece la posibilidad de conocer, en primera

| 62 EDICION ||
2021 -2022

MEIS econémico global y su efecto en las politicas sanitarias, intercambiar experiencias con pro-
fesionales de este ambito y adquirir conocimientos que completen el perfil profesional de

persona, los ultimos avances en el sector, conocer en un marco comparativo el sistema

los alumnos. Por ello cuenta con un claustro de profesores de primer nivel, que, junto con el
temario de actualidad, contribuyen a la consecucion de su objetivo.

Dentro de los objetivos que pretende este master, cabe destacar los siguientes:

Conocer en un marco comparativo el sistema econémico global y su efecto en las
politicas sanitarias.

Evaluar bajo andlisis critico las nuevas incorporaciones al mercado en materia de
medicamentos y valorizarlos en relacion al mercado existente.

Comprender los factores que regulan la evaluacion econdmica de medicamentos
y tecnologias sanitarias.

Analizar el marco legal, asi como los distintos modelos de financiacion y de fijacion
de precio en el entorno europeo y nacional.

Conocer los distintos modelos innovadores de gestion del gasto farmacéutico y su
impacto en la eficiencia del sistema.

Analizar los métodos y modelos actuales en la evaluacion de las tecnologias sanitarias.

La metodologia del master se baso en sesiones presenciales y en sesiones on line. El pro-
fesor desarrolla los conceptos, contenidos y fomenta el debate entre los participantes en
clase y a través de la plataforma Moodle. Partiendo de ejemplos reales, se realizan casos
practicos donde se analizan situaciones complejas, toma de decisiones y se comparten
puntos de vista con el resto de los participantes del curso.

Este master cuenta con una plataforma online, con su propio campus virtual, donde se
encuentran subidas todas las actividades del programa, siendo un punto de referencia para
todos los alumnos.

Acceder al enlace



http://weber.org.es/fundacion-weber/formacion/

CURSO
Evaluacion del impacto
social y econémico de la
innovacion en Salud
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1° Edicion. Curso Gestion Clinica por procesos integrados
Organiza: Fundacion Weber

Apoya: Mediform

Fecha: Febrero-Junio 2022

Fundamento: Curso online de 90 horas. El objetivo general de este curso es capacitar a los
estudiantes en un modelo de innovacion para el disefio, despliegue y mejora continua en la
gestion de procesos clinicos integrados. Dirigido a graduados en titulaciones

relacionadas con las ciencias de la salud, gestores de servicios de salud, responsables de
innovacion, investigacion, calidad y procesos, implicados en circulos o equipos de mejora
de la calidad y gestion clinica y, ademas, el programa puede impartirse en formato o edi-
cién “in company” para centros e instituciones interesadas.

Este curso esté acreditado con 10,2 créditos por la comision de formacion continuada de
las profesiones sanitarias de la Comunidad de Madrid y Sistema Nacional de Salud.

Acceder al programa

1° Edicién. Curso Evaluacién del impacto social y econémico de la innovacién en
salud

Organiza: La Fundacion San Juan de Dios y Fundacion Weber
Fecha: Marzo-Mayo 2022

Fundamento: Este curso nace bajo el paraguas de la colaboracion entre la Fundacion
Weber (FW) y la Fundacién San Juan de Dios (FSJD) y en base a la experiencia acumulada
de ambas organizaciones en la materia de interés.

Este curso nace con el objetivo de cubrir la demanda de formacién, tanto tedrica, como

de aplicacion préctica de la metodologia SROI (Social Return on Investment) aplicada en

el ambito de la salud, y en concreto de las intervenciones sanitarias. El curso dota a los
alumnos de herramientas para poder disefiar y realizar un andlisis SROI, asi como interpre-
tar los resultados del mismo.

Es un curso orientado en todo momento a las necesidades del sector, ayudando a incorpo-
rar mejoras en la atencion sanitaria bajo un enfoque social, critico y constructivo.

Acceder al programa



https://weber.org.es/wp-content/uploads/2022/01/Curso-Gesti�n-Cl�nica-7A.pdf
https://weber.org.es/wp-content/uploads/2022/03/Curso_SROI_FSJD_v2.pdf
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Formacion para la Catedra de Medicina basada en la Eficiencia
Organiza: Fundacion HM Hospitales y Fundacion Weber
Apoya: Abril-Diciembre 2022

Fundamento: Estos talleres tienen como uno de sus principales objetivos la promocion y
la generacion de evidencia sobre los beneficios en salud de cualquier actividad sanitaria, a
través de actividades de formacion, docencia y divulgacion cientifica en los ambitos de la
Economia de la Salud a través de la creacion de programas docentes.

Para esta formacion realizamos una jornada y tres talleres:

12 JORNADA “DEL REAL WORLD DATA AL REAL WORLD EVIDENCE EN EVALUACION
ECONOMICA DE DISPOSITIVOS SANITARIOS’

Organiza: Fundacion HM con la colaboracion de Fundacion HM medicina basada en la efi-
ciencia y GIES y Fundacion Weber

Apoyado por: 3M y Siemens Healthineers

Fecha: 27 de Abril de 2022

Fundamento: Esta jornada pone en contexto la evaluacion de tecnologia como una herra-
mienta de valor para los dispositivos sanitarios.

Los objetivos de la jornada son los siguientes:

Adaquirir una perspectiva critica del papel de la Evaluacion en el proceso de toma
de decisiones clinicas.

Conocer experiencias piloto sobre las aplicaciones del Real World Data en la toma
de decisiones.

Intercambiar conocimientos y opiniones con expertos de reconocido prestigio,
proporcionando un valor afiadido de enriquecimiento personal y profesional.

Acceder al programa



https://weber.org.es/wp-content/uploads/2022/04/JORNADA-HM-Dossier-2-8.pdf

TALLER

EVALUACION ECONOMICA
¥ ACCESO AL MERCADO
APLICADOS A DISPOSITIVOS MEDICOS

5 de octubre de 2022

16:008-10:308

TALLER

METODOLOGIA GRADE PARA
EVALUAR LA CALIDAD ot LA EVIDENCIA
N LA EVALUACION ECONOMICA o
DISPOSITIVOS MEDICOS

3«-*4-2011

TALLER

MCDA APLICADO en et AMBITO
DE Lo DISPOSITIVOS MEDICOS

1 de diciembre de 2022
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PRIMER TALLER: EVALUACION ECONOMICA Y ACCESO AL MERCADO

Organiza: Fundacion HM y Fundacion Weber
Apoyado por: 3M

Fecha: 5 de octubre de 2022

Fundamento: El objetivo principal del taller fue entender el contexto en el que la evaluacion
econdmica se convierte en una herramienta de valor para las compafiias de dispositivos
médicos, ademas de adquirir una perspectiva critica del papel de la evaluacion econémica
en la valoracion de tecnologias sanitarias en el proceso de toma de decisiones clinicas y
de financiacion.

Acceder al programa:

SEGUNDO TALLER: METODO GRADE

Organiza: Fundacion HM y Fundacion Weber
Apoyado por: 3M
Fecha: 3 de Noviembre de 2022

Fundamento: El objetivo del presente curso es introducir y dar a conocer los aspectos fun-
damentales de la metodologia GRADE para evaluar la calidad de la evidencia de estudios
de evaluacion econémica de dispositivos médicos.

Acceder al programa

TERCER TALLER: MCDA ( Multiple-criteria decision analisis)
Organiza: Fundacion HM y Fundacién Weber

Apoyado por: 3M

Fecha: 1 de Diciembre de 2022

Fundamento: El objetivo del presente curso es dar a conocer los aspectos fundamenta-
les para introducir nuevos criterios en la evaluacion econdmica de dispositivos médicos
(Medical Device)

Acceder al programa



https://weber.org.es/la-evaluacion-de-la-tecnologia-y-la-inteligencia-artificial-se-convierten-en-una-herramienta-de-valor-para-los-dispositivos-sanitarios-los-ultimos-avances/
�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://weber.org.es/wp-content/uploads/2022/10/Talleres-MCDA1-de-diciembre.pdf
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3.3 JORNADAS Y SEMINARIOS

Jornada presentacién del “PRIMER INFORME NACIONAL SOBRE: IMPACTO ASIS-
TENCIAL Y ECONOMICO DE LA HIPERPOTASEMIA CRONICA EN ESPANA"

Organiza: Fundacion Weber

Apoyado por: Vifor Pharma

Fecha: 3 de Febrero de 2022

Fundamento: La Fundacion Weber y Vifor Pharma presentan, en una jornada retrans-
mitida en streaming, los resultados del Primer informe nacional sobre el consumo de
recursos y costes tanto en pacientes renales como cardiacos, de la Hiperpotasemia cro-
nica, con el fin de contribuir a la toma de decisiones para disminuir la carga econémica
del sistema.

Este Informe pretende:

Analizar la evidencia disponible y realizar un documento estructurado, y de rigor
cientifico, que refleje la situacion actual en el manejo de la Hiperpotasemia crénica
en Espafia

Analizar el consumo de recursos y los costes, directos e indirectos, relacionados
con la misma, tanto en pacientes con Enfermedad Renal Crénica, como en pacien-
tes con Insuficiencia cardiaca.

Mejorar el conocimiento acerca del manejo de los pacientes con ERC o IC e Hiper-
potasemia cronica

Realizar un analisis econdmico para avalar la necesidad de retirar / modificar el
actual visado de patiromer, que a su vez ayudara a eliminar la inequidad existente
en Espafia frente al resto de paises de la Unidn Europea.

Acceder al Informe Oportunidades en el abordaje de los
pacientes cardiorrenales en Espana



https://weber.org.es/wp-content/uploads/2022/02/Informe-Impacto-asistencia-y-economico-HK-en-Espana.pdf

RUEDA DE PRENSA

1DE MARZO DE 2022

mne] 00 ALUE

Avanzando juntos en dermatologia

VALUE 1
)
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Rueda de Prensa: PRESENTACION DEL PROYECTO PSOVALUE
Organiza: Accion Psoriasis y Fundacion Weber
Apoyado por: UCB

Fecha: 1 de Marzo de 2022

Fundamento: La Fundacion Weber y Accion Psoriasis, con la
colaboracion de la biofarmacéutica UCB, presentaron un primer
avance de los resultados del proyecto PSOVALUE, en el que se
refleja un profundo andlisis de las necesidades no cubiertas en
psoriasis y se aborda el valor clinico, econémico y social que su-
pone lograr una respuesta sostenida en el tratamiento de esta
patologia dermatoldgica.

El proyecto PSOVALUE persigue tres objetivos diferenciados:

+ Detectar y cuantificar, desde distintas perspectivas, las actua-
les necesidades no cubiertas de los pacientes que padecen pso-
riasis moderada-grave;

Cuantificar el valor social que supone contar con tratamientos que logren una
mayor eficacia;

Evaluar el valor de distintos farmacos biolégicos para el tratamiento de la pso-
riasis moderada-grave, a través de un marco de decisién multicriterio que con-
templa otros factores relevantes, mas alla de la eficacia y el precio.

Acceder al Informe

Jornada de Presentacion: LIBRO BLANCO DE LA ADHERENCIA
Organiza: Grupo OAT y Fundaciéon Weber

Apoyan: Farmadosis, Lilly y Viatris,

Fecha: 28 de Abril de 2022

Fundamento: La Jornada de Presentacion de este primer Libro Blanco de la Adhe-
rencia en Espafia pretende dar a conocer el trabajo realizado por un equipo multi-
disciplinar de expertos, que analizan los determinantes y consecuencias de la falta
de adherencia y se proponen medidas para mejorarla. Ademas, se ha realizado un
estudio Delphi para conocer la relevancia y factibilidad de implementacion de me-
didas de accién para mejorar la adherencia al tratamiento, concluyéndose por con-


https://weber.org.es/wp-content/uploads/2022/06/Informe-de-resultados-PSOVALUE.pdf

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

senso en un decalogo integral de las principales
soluciones.

Este Libro sirve como hoja de ruta para llevar a
cabo estrategias teniendo en cuenta distintas pers-
pectivas que no solo mejoren la adherencia, sino

o

pr también la calidad de vida de los pacientes y los
= resultados en salud, consiguiendo con ello una re-

duccioén de los costes sanitarios.

Acceder a la Jornada

Rueda de Prensa FinEERR; “REFLEXION ESTRATEGICA SOBRE FINANCIACION Y AC-
CESO A LAS TERAPIAS DIRIGIDAS A ENFERMEDADES RARAS EN ESPANA”

Organiza: Fundacion Weber
Apoya: ROCHE
Fecha: 28 de Abril de 2022

Fundamento: Mas de 40 expertos participan en el Proyecto FINEE-
RR, un documento de reflexién y andlisis de la situacion de las en-
fermedades raras (EERR) en nuestro pais. El 73% de los expertos del
proyecto considera que la situacion de financiacion y acceso de las
terapias dirigidas a EERR en Espafia es mejorable.

Por ello, agilizar los procesos de financiacion y los tiempos de acce-
S0 es clave para mejorar la calidad de vida de los pacientes con una

enfermedad rara.

El documento “Reflexion Estratégica sobre financiacion y acceso a las terapias dirigidas
a enfermedades raras en Espafia” aporta 10 conclusiones que pueden enunciarse de la
siguiente manera:

1. Diferenciacion entre las distintas enfermedades raras
2. Pacientes mas empoderados y participativos.

3. Una atencion sanitaria integral

4. 1+D mas potente, colaborativa y atractiva

5. Procesos de toma de decision mas agiles y transparentes


https://www.youtube.com/watch?v=SEH0iADgBKY
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6. Aumentar la armonizacion de los procesos en aras de la equidad territorial
7. Financiacion centrada en el valor y evaluacion econdémica

8. Una financiacion condicionada a la incertidumbre

9. Digitalizacion y reevaluacion dindmica

10. Algo mas que buenas intenciones. Para poder implementar los cambios, es
necesario liderazgo y coordinacion a todos los niveles

Acceder al documento

Jornada de Debate para PRESENTAR RESULTADOS DEL PROYECTO PSO VALUE
Organiza: Accion Psoriasis y Fundacion Weber

Apoya: UCB

Fecha: 9 de Junio de 2022

Fundamento: Presentacion de los resultados completos del proyecto PSOVALUE

La Fundacion Weber y Accidn Psoriasis, con la colaboracion de la biofarmacéutica UCB,
han organizado una jornada para presentar los resultados completos del proyecto PSO-
Value, tras el avance de resultados preliminar de marzo, en el que se refleja un profundo
analisis de las necesidades no cubiertas en psoriasis y se aborda el valor clinico, eco-
némico y social que supone lograr una respuesta sostenida en el tratamiento de esta
patologia dermatoldgica.

La jornada de debate, tuvo lugar en la Residencia del Embajador de Bélgica, y se estruc-
turd en tres mesas de debate con miembros del Comité Multidisciplinar.

Acceso a la jornada I PROYECTO DfA 9 DE junio oe 2022 pe 18:00h - 20:00h
1/3:7113 #PsoValue SU AI_UE RESIDENCIA DEL EMBAJADOR DE BELGICA adill

VALOR CLINICO Y ECONOMICO DE LA RESPUESTA SOSTENIDA
EN EL TRATAMIENTO DE LA PSORIASIS MODERADA 0 GRAVE

CAFE DE BIENVENIDA

UTILIDAD DEL ANALISIS DE DECISION MULTICRITERIO EN EL
PRESENTACION DE LA JORNADA TRATAMIENTO DE LA PSORIASIS

() st Joseé de prerpont 9 Modera: Dr. Liuis Puig

f}i\ D. Pablo Ouro @ Dr. Antonio Garcia Ruiz

\g D. Alvaro Hidalgo @ Dr. José Martinez Olmos

Diia. Montserrat Ginés

EL VALOR SOCIAL DE OBTENER UNA RESPUESTA SOSTENIDA
EN EL TRATAMIENTO DE LA PSORIASIS
NECESIDADES NO CUBIERTAS EN PSORIASIS

= ‘ 9 Modera: D. Santiago Alfonso
‘.f.) Modera: Dr. Pedro Herranz &

> Dra. Olga Delgado
&t Dfia. Montserrat Ginés

Diia. Paloma Morales de los Rios 9 i L

ACTO DE CLAUSURA ( COCTEL

wnpRovECTOD contc
., 5 r Ir { 3
Fundacion V\/eber @’ PSORIASIS ™ Drven by science.



https://weber.org.es/wp-content/uploads/2022/02/Proyecto-FINEERR-WEB-version-definitiva-1.pdf
https://vimeo.com/717878591
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Jornada de presentacion del Informe: EL PROCESO DE EVALUACION Y FINANCIACION
DE LOS MEDICAMENTOS EN ESPANA ; DONDE ESTAMOS Y HACIA DONDE VAMOS?

Organiza: Fundacion Weber
Apoya: Abbvie
Fecha: 20 de Junio de 2022

Fundamento: Un panel de expertos debatid sobre las claves para un mayor y mas rapi-
do acceso de los pacientes a la innovacion terapéutica.

Acceder a la jornada

Acceder al informe

EL PROCESO DE EVALUACION Y FINANCIACION
DE LOS MEDICAMENTOS EN ESPANA:

Pilar
= Pinilla Dominguez
12:20 -1 2:30h 5
LA VISION DEL INSTITUTO NACIONAL DE SALUD L F
Y EXCELENCIA CLINICA EN EL REINO UNIDO (NICE) i
12:30 - 14:00h

120012100 - 20 de junio de 2022

Atvaro v
F' 3 Hidalgo Vega A7y Alvaro Hidalgo Vega
N~
B
AV

12:10 - 12:20h

Néboa Miguel Angel
Zozaya Gonzilez 6mez Pajuelo Calleja Hernandez

Organizado por: Con la colaboracién de:

Fundacién V\/e b e r Obb\/le Pulse en la flecha para acceder a la inscripcion -

mna;.\;n\,\/eber obbwe
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https://lnkd.in/ebzymP4c
https://weber.org.es/wp-content/uploads/2022/07/Informe-Proceso-Evaluacion-y-Financiacion-Medicamentos-Weber.-Julio-2022.pdf
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Curso de Verano 2022: AVANCES EN EL ABORDAJE DE LAS ENFERMEDADES RARAS:
LOGROS Y DESAFIOS PARA LOS SISTEMAS NACIONALES DE SALUD

Organiza: Universidad Castilla-La Mancha, Fundacion Weber y newsRARE
Fecha: 13 y 14 de septiembre de 2022

Fundamento: El objetivo del curso fue abrir un espacio de encuentro, analisis y debate
multidisciplinar sobre los avances en el abordaje de las enfermedades raras (EERR) en
los Ultimos afios: a nivel de diagndstico, tratamientos y acceso a la innovacion terapéu-
tica; casos de éxito, etc.; revisar la necesidad e implantacion de esquemas de financia-
cion novedosos para incorporar la innovacion terapéutica en el Sistema Nacional de Sa-
lud; y analizar el impacto de los fondos europeos (academia, tecnologia, investigacion,
etc.) para impulsar el desarrollo futuro en el ambito de las enfermedades raras.

El programa abord¢ diferentes temas relacionados con los avances en investigacion,
tecnologia, industria farmacéutica y mejoras en la colaboracion publico-privada y aso-
ciacionismo de los pacientes para mejorar el diagndéstico y tratamiento de enfermeda-
des raras. Se destaco la importancia de seguir progresando en estas areas para aumen-
tar los casos de éxito y visibilidad. Se discutieron instrumentos como la organizacion
publico-privada, la obtencion y medicion de datos de salud, la evaluacion basada en
beneficio-riesgo y la atencion creciente hacia enfermedades genéticas que presentan
una mayor morbilidad relativa.

Acceder a un resumen sobre las mesas participantes

De izquierda a derecha: el Dr. Alvaro Hidalgo, el Dr. Javier Garcia Castro, el Dr. Angel M? Carracedo Alvarez, el Dr. José Manuel Martinez
Sesmero y D. Fernando Abdalla Pereira


https://newsrare.es/encuentros/avances-en-el-abordaje-de-las-enfermedades-raras-logros-y-desafios-para-los-sistemas-nacionales-de-salud/
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Entrega Il Premio al Protagonista del Afio en EERR: IMPACT GENOMICA
Organiza: Fundacion Weber y newsRARE
Fecha: 14 de septiembre de 2022

Fundamento: El objetivo de este premio es reconocer la labor de organizaciones, aso-
ciaciones de pacientes y resto de instituciones que, a través de su trabajo, han contri-
buido en la mejora de la asistencia sanitaria y gestion de pacientes con EERR, en ayudar

a los pacientes, en generar mejor conocimiento y en la concienciacion y sensibilizacion
ciudadana en el ambito de los medicamentos huérfanos y las enfermedades raras.

El programa IMPaCT, cuyo objetivo es facilitar la implementacion efectiva de la Medici-
na de Precision en el Sistema Nacional de Salud, enfocandose en las enfermedades ra-
ras, recibid el Premio al Protagonista del Afio 2022 en EERR. Angel Carracedo, coordina-
dor de IMPaCT Gendmica, recibié el premio de la vicepresidenta segunda del Congreso
de los Diputados y secretaria ejecutiva de Sanidad del Partido Popular, Ana Pascual. El
plan estratégico de IMPaCT se divide en tres ejes: Medicina Predictiva, Ciencia de Datos
y Medicina Gendmica, y dos lineas transversales: ética e internacionalizacion, que son
comunes a los tres programas.

Acceder para méas informacién sobre la entrega del Premio y entrevista a Angel

Carracedo



https://weber.org.es/publicacion/reflexion-estrategica-para-el-abordaje-integral-del-mieloma-multiple-en-recaida-y-refractario-en-espana/
https://newsrare.es/encuentros/protagonista-del-ano/la-fundacion-publica-gallega-de-medicina-genomica-obtuvo-el-premio-de-la-ii-edicion-al-protagonista-del-ano-en-enfermedades-raras-con-el-proyecto-impact-genomica-medicina-de-precision/
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Webinar “ANALISIS DE DECISION MULTICRITERIO (MCDA): CASOS PRACTICOS EN
PSORIASIS”

Organiza: Accion Psoriasis y Fundacion Weber
Apoya: UCB
Fecha: 20 de Octubre de 2022

Fundamento: En este webinar se hablé sobre la metodologia MCDA, en qué consiste
en qué tipo de medicamentos es mas Util el MCDA, qué puede aportar el MCDA frente
a la evaluacion econémica estandar.

El objetivo del MCDA es apoyar, mediante un proceso transparente, explicito y colabo-
rativo, la toma de decisiones ante una determinada intervencion sanitaria, a través de
la evaluacion sistematica de todos los criterios o elementos de valor implicados en el
proceso, y en base a la evidencia cientifica disponible.

Para facilitar la comprension de la metodologia MCDA, se pusieron algunos ejemplos
de aplicacion en la vida real y, sobre todo, aplicado a la psoriasis.

80 ALUE ofa 20 pe octubre be 2022 pe 16:00h - 17:30h

EL ANALISIS DE DECISION MULTICRITERIO (MCDA):
CASOS PRACTICOS EN PSORIASIS

BIENVENIDA Y PRESENTACION
(&) Nevoa zozaya

METODOLOGIA MCDA Y EJEMPLOS PRACTICOS
( &% ) Néboa Zozaya

UN CASO PRACTICO DE PSORIASIS
a‘ Dr. Liufs Puig

LA UTILIDAD DEL MCDA EN LA VIDA REAL
9 Dr. Jests Balea

APLICACION EN EL CONSORCIO DE SALUD Y SOCIAL DE CATALURA =
(4454) 0. Antoni Gilabert

DEBATE

| CONCLUSIONES Y CIERRE
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Rueda de Prensa presentacion del Informe ‘VALOR SOCIAL DE UN CONTROL ESTRIC-
TO Y TEMPRANO DE LA DIABETES TIPO 2 EN ESPANA’

Organiza: Fundacion Weber
Apoya: UCB
Fecha: 4 de Noviembre de 2022

Fundamento: El objetivo de este estudio fue estimar el valor social; es decir, la dife-
rencia entre el impacto econdémico generado por un control estricto de la enfermedad,
diabetes tipo 2, frente a un control no estricto cinco afios después del diagnostico.

El informe puso encima de la mesa datos objetivos sobre la carga que la diabetes tipo
2 supone para el sistema sanitario en Espafia, asi como la importancia de un control
optimo de la enfermedad para un mejor aprovechamiento de los recursos sanitarios,
gue es un beneficio adicional a la mejora en la calidad de vida que supone para los
pacientes.

El estudio conté con el aval cientifico de la Sociedad Espafiola de Endocrinologia y
Nutricién (SEEN) y de la Sociedad Espafiola de Diabetes (SED), asi como con el aval de
la Federacion Espafiola de Diabetes (FEDE).

Acceder al Informe
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Las conclusiones del
informe se presentaron
por Alvaro Hidalgo,
presidente de la
Fundacion Weber; los
doctores Francisco Javier
Escalada, presidente de la
SEEN; Joan Antoni Vallés,
farmacologo clinico del
Instituto Catalan de la
Salud, y Juan Francisco

Peran, presidente de FEDE



https://fedesp.es/wp-content/uploads/2022/11/Valor-social-de-un-control-estricto-y-temprano-de-la-diabetes-tipo-2-en-Espana.pdf
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Presentacién del LIBRO BLANCO DEL DOLOR CRONICO EN ESPANA: ; DONDE ESTA-
MOS Y HACIA DONDE VAMOS?

Organiza: Fundacion Weber
Apoya: Ferrer
Fecha: 30 de Noviembre de 2022

Fundamento: En la Jornada se presentaron los principales resultados del Libro Blanco
del Dolor Crénico en Espafia. Ademas, se analizaron los retos en el abordaje del dolor
cronico y se debatieron posibles soluciones para superarlos. Mediante una vision ho-
listica y realista se explicd donde estamos y se valoraron posibles vias de mejora para
determinar hacia dénde vamos.

La Jornada de Presentacion dio a conocer el trabajo realizado por el equipo multidisci-
plinar de expertos y estuvo dividida en dos mesas de debate: 1) los aspectos asisten-

ciales en el abordaje del Dolor Crénico en Espafia; y 2) los aspectos socioeconémicos
en el abordaje del Dolor Cronico en Espafia.

Este libro va destinado a Profesionales del Sistema Nacional de Salud de las diferen-
tes especialidades implicadas en el manejo de pacientes con Dolor Crénico, responsa-
bles politicos y de gestion sanitaria, asociaciones de pacientes y sus representados y
cualquier persona con interés en el campo del Dolor Crénico.

Acceder jornada

LIBRO BLANCO DEL DOLOR CRONICO EN ESPANA

Con b colaberacktn de:

(] ferrgr


https://vimeo.com/776899941
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3.4 DIFUSION

Publicacion del informe: “Reflexion estratégica sobre financiacion y acceso a las tera-
pias dirigidas a enfermedades raras en Espaina” (en espaiiol y en inglés):

Enlace al informe

Publicacion del informe “Reflexion estratégica sobre financiacion y acceso a las
terapias dirigidas a enfermedades raras en Espaiia” en las XL+1 Jornadas AES (16
junio 2022).

Enlace al informe

& A
o

Economia de la Salud

Nuevas necesidades y viejos desafios:
propuestas para una agenda transformadora

&
sz agoza, 153117 dejunio de2022 [ #somadashs | AES %

Publicacion del informe: “El proceso de evaluacion y financiacién de los medica-
mentos en Espaia: ;Dénde estamos y hacia donde vamos?”

Enlace al informe

Presentacion del informe “El proceso de evaluacién y financiacién de los medicamen-
tos en Espaia: ;| Donde estamos y hacia donde vamos?” en las XL+1 Jornadas AES (16
junio 2022)


https://weber.org.es/publicacion/reflexion-estrategica-sobre-financiacion-y-acceso-a-las-terapias-dirigidas-a-enfermedades-raras-en-espana/
https://weber.org.es/wp-content/uploads/2022/02/Proyecto-FINEERR-WEB-version-definitiva-1.pdf
https://weber.org.es/publicacion/el-proceso-de-evaluacion-y-financiacion-de-los-medicamentos-en-espana-donde-estamos-y-hacia-donde-vamos/
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3.5 PUBLICACIONES newSRARE
VOL 7 - SUPLEMENTO 1- FEBRERO 2022
Promueve: Fundacion Weber

Apoyado por: Ipsen y UCB

Fecha: Mayo 2021

Lotk s pcktes Titulo: Enfermedades Raras: La atencion a los pacientes con enfermedades raras y el
2acceso a los medicamentos
"o acceso a los medicamentos huérfanos después de la COVID-19

En este numero abordamos las reflexiones manifestadas en el curso de verano celebra-
do en la UCLM, organizado conjuntamente por la UCLM y la Fundacion Weber, sobre “La
atencion a los pacientes con EERR y el acceso a los medicamentos huérfanos después
de la pandemia CIVD-19". El curso mostré el compromiso de dar visibilidad a las EERR y
proporcionar un espacio de debate y reflexion sobre los aspectos estratégicos para los
pacientes que las sufren.

El curso se estructuré en 4 mesas, abordando cada una de ellas, un tema especifico:
iniciativas politicas tomadas a raiz de la pandemia por COVID-19 para mitigar su im-
pacto, impacto social y sanitario de la pandemia, consecuencias de la pandemia sobre
investigacion y desarrollo, y consecuencias de la pandemia sobre el acceso a los medi-
camentos huérfanos. Destaco la importancia de cada uno de estos temas y la interde-
pendencia existente entre ellos.

A lo largo de todas las mesas se puso de manifiesto la necesidad de volver a poner a
los pacientes con EERR en el objetivo del Sistema Nacional de Salud (SNS) y a las EERR
en el foco de la investigacion. La pandemia ha supuesto que la atencién a pacientes
con enfermedades poco frecuentes se viese relegada y se interrumpiese o al menos se
ralentizase 4editorial gran parte de la investigacién orientada a obtener innovaciéon que
permita cubrir las ingentes necesidades no cubiertas que existen en este campo. Por
ello, a lo largo del curso se debatieron todos los aspectos esenciales que deben fomen-
tar una mejora atencion de los pacientes con este tipo de patologias

El nimero se completa con un articulo de opinion en el que el presidente del Comité
Cientifico de la fundacion, Indalecio Corugedo, reflexiona sobre la influencia de la COVID
19 en la investigacion, diagnostico y tratamiento de las EERR y el futuro de los medica-
mentos huérfanos. Y con unas entrevistas a profesionales relevantes en el ambito de
las EERR.

Acceso al nimero completo
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Promueve: Fundacion Weber

Apoyado por: Alexion, Ipsen, Jazz Pharmaceuticals, Janssen, Roche y UCB
Fecha: Mayo 2022

Titulo: Enfermedades Raras: Casos de éxito en Enfermedades Raras

El nimero arranca con un articulo especial realizado por Silvia Calzén Fernandez, secre-
taria de Estado de Sanidad, que hace un excelente recorrido sobre los hitos e iniciativas
gue nuestro SNS ha puesto en marcha en el ambito de las enfermedades raras. Destaca
gue se ha implementado el Registro Estatal de Enfermedades Raras, convirtiéndose en
uno de los primeros sistemas de vigilancia poblacional de enfermedades cronicas de
ambito estatal y, también, que se ha avanzado en el Programa de Cribado Neonatal para
mejorar la deteccion precoz de estas enfermedades.

En el articulo en profundidad, realizado por Néboa Zozaya, directora del area de Eco-
nomia de la Salud en Weber y Fernando Abdalla, consultor de Economia de la Salud
en Weber, hacen una vista panoramica del progreso y repasan distintos casos de éxito
tanto a nivel nacional como internacional, incitando a reflexionar sobre qué se puede
considerar un caso de éxito.

Ademas, el barometro newsRARE se lanzd para conocer la opinion de los distintos
agentes del sistema sanitario respecto a los casos de éxito en pacientes con enferme-
dades raras y su entorno, recogiendo experiencias exitosas en EERR, segun la opinion
de los encuestados, y qué esfuerzos habria que realizar para seguir progresando en
este ambito.

El nimero se completa con una serie de entrevistas que, desde diversos enfoques, se
centran en experiencias de éxito en el abordaje y tratamiento de las enfermedades ra-
ras. Cuatro especialistas en neurologia, reumatologia y anestesiologia dan su punto de
vista sobre distintas enfermedades raras y sobre como se ha mejorado su abordaje du-
rante los Ultimos afos, deteniéndose en los retos pendientes. Ademas, contamos con
tres representantes de asociaciones que nos trasladan la vision, en primera persona, de
los afectados por las enfermedades raras.

La revista también ofrece un abanico de recursos disponibles al alcance de profesio-
nales y pacientes, tales como revisiones de articulos cientificos relevantes, noticias de
interés o un observatorio que presenta la evolucion de indicadores relevantes en el am-
bito de las enfermedades raras hasta abril de 2022.

Acceso al nimero completo
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VOL 7 — SUPLEMENTO 2 SEPTIEMBRE 2022
Promueve: Fundacion Weber

Apoyado por: Alexion

Fecha: Septiembre 2022

Titulo: Enfermedades Raras: Abordaje Multidisciplinar del Sindrome Hemolitico Urémi-
co atipico (SHUa)

Una de las misiones mas importantes de la Fundacion Weber, y también del proyecto
newsRARE, es contribuir a la difusién del conocimiento cientifico para ayudar a mejorar
la atencioén y la calidad de vida de los pacientes con Enfermedades Raras en Espafia.
En linea con este propdsito nace el presente Suplemento, que recoge de forma holistica
la necesidad de avanzar hacia modelos de abordaje multidisciplinar en el ambito de las
Enfermedades Raras.

Esta vision multidisciplinar es muy relevante, puesto que en determinados casos el
tener un diagnodstico temprano e iniciar tratamiento indicado puede resultar de vital
importancia. Claro ejemplo de la apuesta por los modelos de abordaje multidiscipli-
nar es la reciente creacion de la Sociedad Espafiola Multidisciplinar de Enfermedades
Autoinmunes Sistémicas (SEMAIS) formada por doce especialidades médicas, y cuyo
objetivo es promocionar la rapidez en el diagndstico y proporcionar una atencion mul-
tidisciplinar para patologias minoritarias y/o complejas. Este segundo Suplemento del
afio se adentra en una enfermedad ultra-rara y multisistémica como es el Sindrome He-
molitico Urémico atipico (SHUa), patologia que se engloba, junto a otras enfermedades
consideradas como raras, como la purpura trombocitopénica trombética (PTT), dentro
de las microangiopatias trombdticas (MAT) y que afecta mayoritariamente a nifios y
adultos jovenes, aunque puede aparecer en cualquier momento a lo largo de la vida. La
complejidad del diagnostico y la gravedad de la enfermedad hacen necesario un trabajo
en equipo multidisciplinar que pueda atender al paciente con eficacia y de forma mas
eficiente.

En definitiva, este Suplemento pone de manifiesto los avances hacia la mejora en el
abordaje de las enfermedades raras en Espafia, gracias a la posibilidad de conocer ex-
periencias que, sin duda, evidencian los aspectos positivos del abordaje multidisciplinar,
en este caso del SHUa.

Acceso al nimero completo
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Promueve: Fundacion Weber

Apoyado por: Alexion, CSL Behring, CSL Vifor, Ipsen, Jazz Pharmaceuticals, Janssen,
Roche y UCB

_ Fecha: Mayo 2022
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Modelos innovadores

Titulo: Enfermedades Raras: Modelos Innovadores de financiacion en el campo de las
Compo de s EERR EERR

En este numero se aborda el estudio y revision de los distintos modelos de financiacion
en el campo de las EERR tanto los tradicionales como la implementacién de nuevos
esquemas de financiacion para incorporar la innovacion terapéutica de medicamentos
dirigidos a EERR en el Sistema Nacional de Salud (SNS).

Asimismo se ha analizado y revisado el uso y la implementacion operativa de Acuer-
dos basados en resultados en el ambito de la innovacion farmacoterapéutica dirigida a
patologias huérfanas y ultra huérfanas realizados en paises de la UE, Canadd, Australia
y Nueva Zelanda. A continuacion, se ha procedido a analizar los diferentes tipos de
acuerdo de riesgo compartido implementados en Catalufia y detallar los resultados
econodmicos y sanitarios obtenidos de los mismos.

En este numero y en linea con la tematica de la revista contamos con la opinion de la
Administracién que opinan sobre la financiacion y acceso a las terapias dirigidas de las
EERR, sin dejar a tras la vision tan importante de los pacientes.

Acceso al nimero completo
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VOL 7 - NUMERO 3 DICIEMBRE 2022
Promueve: Fundacion Weber

Apoyado por: Alexion, CSL Behring, CSL Vifor, Ipsen, Jazz Pharmaceuticals, Janssen,
Roche y UCB

Fecha: Diciembre 2022
Titulo: Enfermedades Raras: Elementos de optimizacion en EERR: fondos europeos

Este tercer, y Ultimo numero del afio 2022, de la revista newsRARE se centra en el ana-
lisis de como los fondos europeos han fomentado la optimizacion del manejo de los
pacientes con EERR. En los ultimos afios el apoyo en el ambito de las EERR por parte
de las organizaciones europeas y nacionales ha sido notable.

A través de este numero se daran a conocer estas ayudas, siendo clave la contribucion
de este numero de la revista, ya que a través del barometro se recogen opiniones y ex-
periencias desde diferentes perspectivas, que ofrecen la posibilidad de entender mejor
las barreras y soluciones en la materia. Se intuye que los procesos burocraticos para
solicitar este tipo de ayudas son algo complejos, y ademas no siempre es facil que cual-
quier organismo o persona pueda acceder a la informacion y cumplir con los requisitos.

En resumen, recientemente se han puesto en marcha proyectos muy relevantes en el
ambito de las EERR y ello ha sido posible, en parte, gracias a la disponibilidad de los
fondos europeos. Estamos convencidos de que todos estos proyectos daran su fruto, y
cuando lleguen a su final implicaran importantes mejoras a nivel de diagndstico y trata-
miento en el ambito de las EERR y los Medicamentos Huérfanos.

Acceso al nimero completo
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3.6 ACUERDOS DE COLABORACION Y ALIANZAS CON OTRAS
INSTITUCIONES

Bioinnova Consulting (Proyecto compra publica innovadora en VIH)
HIRIS Health (Proyecto Manifiesto por la Psoriasis)
Accién Psoriasis (proyecto PSOVALUE)

Grupo OAT (Libro Blanco de la Adherencia en Espaiia)
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3.7 OTRAS ACTIVIDADES

=4 NEUR
Proyecto Europeo — Neurodiversity Power pQUWE%DIVERSITY

Es un proyecto financiado por el programa Erasmus+ con el niumero 2021-1-ES01-
KA220-VET-000028059.

El proyecto esta coordinado por la Fundacion Weber (Madrid, Espafia) y participan otros
4 socios, ACTA Center (Oradea, Rumania), CATRO (Sofia, Bulgaria) BOSEV (Ankara, Tur-
quia) e INNOWA (Valencia, Espafia)

Con la ejecucion del proyecto Neurodiversity Power qgueremos aumentar la conciencia-
cion y la comprension de los neurodivergentes en el trabajo, visibilizar a un colectivo
cada vez mayor de personas con otra forma de funcionamiento cerebral para garantizar
su inclusion laboral de la mejor manera posible.

El objetivo general de este proyecto es ayudar a crear o conseguir una cultura de inclu-
sién de la neurodiversidad, desarrollando los roles, el entorno y el liderazgo adecuados
en las organizaciones.

Resultados previstos:

Resultado 1: Manual — Metodologias, técnicas y herramientas para gestionar la
neurodiversidad en las organizaciones

Resultado 2: Curriculum NeuroPower — Curriculum para formadores en neuro-
diversidad

Resultado 3: Sello de Calidad NeuroPower — Procedimiento para certificar una
organizacion con un sello de calidad

Acceso a la informacién 1 Acceso a la informacién 2

i
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Proyectos de medicina personalizada

La fundacion Weber participa en dos proyectos de investigacion financiados por el Ins-
tituto de Salud Carlos Il en la convocatoria de medicina personalizada:

El primero de ellos es una aplicacion a hematologia: Medicina de precision ge-
némica en neoplasias linfoides.

El segundo se trata de una evaluacion econdmica de la identificacion de bioti-
pos en trastornos del espectro autista: Estudio integral de variacion genética y
molecular de una cohorte espafiola de trastornos del espectro autista y disefio
de algoritmos de identificacion de biotipos diagndsticos y terapéuticos.

Financiado por
i o5 # MINISTERIO = P
" DE CIENCIA la Unién Europea
a\ b E INNOVACION Instituto Plan de Recuperacién, NextGenerationEU
2 de Salud W Transformacién y Resiliencia

Carlos|l

Resolucién de la Direccion del Instituto de Salud Carlos Ill O.A., M.P., por la que
se aprueba la convocatoria para el afio 2022 de concesion de subvenciones a
Proyectos de Investigacion de Medicina Personalizada de Precisién de la Accién
Estratégica en Salud 2021-2023, bajo el PERTE para la Salud de Vanguardia y con
cargo a los fondos europeos del Plan de Recuperacién, Transformacion y
Resiliencia.

La fundacion Weber es la encargada de Revisar la literatura para analizar las eva-
luaciones econdmicas sobre farmacogendmica que sirvan de base para desa-
rrollar una metodologia de evaluacién econémica en funcién del tipo de prueba
para determinar el tratamiento personalizado al paciente. Del mismo, modo es
la encargada de desarrollar una metodologia para cuantificar el impacto presu-
puestario de la adopcion de biomarcador u secuenciacion genética para un hos-
pital o un sistema regional de salud. Para ello, la fundacién planteara el desarrollo
de modelos en Excel que puedan ser utilizados en la practica clinica para evaluar
la eficiencia y la sostenibilidad de la farmacogenética
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IV CARRERA SOLIDARIA - Madrid se mueve por el trasplante infantil

Participamos en la IV Carrera Solidaria TransplantChild “ MADRID SE MUEVE POR EL

TRASPLANTE INFANTIL

Colaboracion y apoyo a Ucrania

Desde la Fundacion nos solidarizamos con el pueblo ucraniano y gracias a todos los

compafieros y familiares, colaboramos en la recolecta de medicamentos y material sa-

nitario para hacérselos llegar a través de la Embajada de Ucrania.

POR LAPAZ EN UCRANIA

[l LT

Repartimos los Premios Fundacién Weber 2022

El objetivo central de la Fundacion Weber
es fomentar la investigacion econdémica
en materia de salud, asi como promover la
formacion y el conocimiento general sobre
los aspectos econémicos que afectan a la
#alud, la asistencia sanitaria y la sanidad.

El jurado, constituido por miembros de
nuestro Consejo Asesor, ha otorgado los
Premios Fundacion Weber 2022 a los si-
guientes concursantes:

Acceso a la informacién

ejor Trabajo de Fin de Grado y
aster en Economia de la Salud o
~ Farmacoeconomia

ria Rubio Cabafiez por su trabajo “The effects of air
lution on birth outcomes: Evidence and lessons from
in".

Us Martinez Gomez, por su trabajo "Cardiovascular health
E and their with

variables among adolescents included in the Si! Program in Spain”.
o 24 R

GANADORATFG ' R

Maria Oliva Gallardo por su trabajo “El impacto del SARS-COV-2 en los

servicios de ng'ﬁ'itlén residencial de personas mayores en Espafia ",
4

Los por la Weber de trabajo |
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Un Comité de Expertos Multidisciplinar

identifica 65 necesidades no cubiertas en el

abord

aje de la psoriasis

..Redaccién.

La Fundacién Weber y Accién Psoria:

, con |2 colaboracién de biofarmacé

presentado un primer avance de los resultados del proyecto Psovalue. El proyecto

refleja un profundo anlisis de las necesidades no cubiertas en psoriasis, Asimismo, s
aborda el valor dinico, econdmico y social que supone una respussta sostenida en el

tratamiento de esta patologia dermatalégica.

Acceder
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Un proyecto identifica 65 necesidades no
cubiertas en psoriasis, sobre todo en el
proceso de toma de decisiones
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Un Comité de Expertos Multidisciplinar destaca la necesidad de
incorporar la perspectiva de los resultados en salud que
importan a los pacientes con psoriasis como base para
decisiones clinicas y de gestion

La Fundacién Weber y Accién Psorlasis, con la colaboracién de la
biofarmacéutica UCB, presentaron ayer un primer avance de los
|| resultados del proyecto PSOVALUE, en el que se refleja un
profundo anélisis de las necesidades no cublertas en psoriasis y
se aborda el valor clinico, econémico y social que supone lograr
una respuesta sostenida en el tratamiento de esta patologia
dermatolsgica.

€1 proyecto PSOVALUE persigue tres objetivos diferenciados: 1) detectar y
CUntificar, desde distintas perspective, as actuales necesidades no cublertas de
mientos que logren
moderada-grave, 3

los pacientes que padecen psorlasis m
una mayor eficacia; 3) evaluar el vl
través de un marco de decisién mulicrterio que contempla otros factores relevantes, mas ala de a eficacia

L ornada cont con I spertursy clusurs de Montse Ginés,vicepresidentsde Accién piriats; ANaro Hidalgo, prescente e a
Fundacién Weber; y Pablo Ouro, director de inmunologia de UCB Espafia.

En palabras de Montse Ginés, vicepresidenta de Accidn Poriasis: «Craemos que la stencién saritaria debe ir svanzando y por 220
con toda la , hacer nuevas propusstas para la atencién sanitari.
Por €50 es necesario que también os pacientes se impliquen y participe su asociacion?.

Por su parte ANaro Hidalgo, presidente de la Fundacion Weber, hizo especial hincapié en ls importancia de obtener una meior

Acceder

Infosalus

nfosalus | asistencia Publcad: 3202
Un proyecto identifica 65 necesidades no cubiertas en
psoriasis, sobre todo en el proceso de toma de
decisiones

MADRID, 1 Mar. (EUROPA PRESS)

La Fundacion Weber y Accion Psoriasis, con la colaboracion de la biofarmacéutica
UCB, han lanzado este martes un primer avance de los resultados del proyecto
PSOVALUE', en el que se refleja un analisis de las necesidades no cublertas ‘muy
importantes” en psori e aborda el valor clinico, econémico y social que supone
lograr una respuesta sostenida en el de esta patologia

PSOVALUE tiene tres objetivos diferenciados: detectar y cuantificar, desde distintas
perspectivas (dermatologia, pacientes con psoriasis, enfermeria, psicologia, farmacia
hospitalaria, gestion, economia de la salud y polica), las actuales necesidades no

cubiertas de los pacientes que padecen psoriasis moderada-grave; cuantificar el valor

Acceder


https://www.elfarmaceuticohospitales.es/actualidad-noticas/actualidad-sanitaria/item/6846-un-comite-de-expertos-multidisciplinar-destaca-la-necesidad-de-incorporar-la-perspectiva-de-los-resultados-en-salud-que-importan-a-los-pacientes-con-psoriasis-como-base-para-decisiones-clinicas-y-de-gestion#.ZF5SaOxBxLQ
https://isanidad.com/209929/un-comite-de-expertos-multidisciplinar-identifica-65-necesidades-no-cubiertas-en-el-abordaje-de-la-psoriasis/
https://www.noticiasde.es/espana/un-proyecto-identifica-65-necesidades-no-cubiertas-en-psoriasis-sobre-todo-en-el-proceso-de-toma-de-decisiones/
https://www.infosalus.com/asistencia/noticia-proyecto-identifica-65-necesidades-no-cubiertas-psoriasis-todo-proceso-toma-decisiones-20220301140628.html

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

aaria Su1 I

[ Prensa Madrid Sur sa1ud@?l1"a MOes

PRO1Ew1U FauvaLue
65 necesidades no cubiertas en el abordaje de la
psoriasis en Espafia

Un plan identifica 65 requisitos de la psoriasis, Un comité de expertos multidisciplinar destaca la necesidad de incorporar la perspectiva de los
: resultados en salud que importan a los pacientes como base para decisiones clinicas y de
esp_eqalmente en el proceso de toma de gosticn
decisiones = : -
/ote este articulo (0 votos) Imprimir | Email | 0 Comentarios

La Fundacién Weber y Accidn Psoriasis, con la colaboracidn de la biofarmacéutica UCB, han
presentado un primer avance de los resultados del proyecto PSOVALUE, en el que se refleja un
profundo analisis de las necesidades no cubiertas en psoriasis y se aborda el valor clinico,
econémico y social que supone lograr una respuesta sostenida en el tratamiento de esta
patologia dermatoldgica.

El proyecto PSOVALUE persique tres obietivos diferenciados: 1) detectar v cuantificar, desde distintas
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El primer Libro Blanco de la Adherencia en Espaiia, una
iniciativa para j el imi de los i

Para promover la adherencia hay que contar con los
profesionales sanitarios, pacientes, Administracion,
industria y sociedades cientificas

®»® @S

Grupo OAT y Fundacidn Weber presentaron ayer en un acto en Madid, el primer
Libro Blanco de Ia Adherencia en Espafia, un tiabajo desarollado porun gupo
multidisciplinar de expertos que se engloba dentro del Proyecto Adher. José © L famacas ragonesas han
Manuel Ribera, presidente del comité cienifio del Grupo OAT, explic que los S Ssemar Pl
objetivos que se han perseguido a la hora de editar este ejemplar son “informar,  yo :
estudiar,transmitir mensajes y conseguir que a adherencia avance”

y ® hesegy Cofares dislogan para
La falta de adherencia a los tratamientos, sobre todo en s cronicas, es

un grave problema de salud tal como lo indica Ia Organizacidn Mundial de la
Salud, ya que afects 3 a efectividad de dichos tratamientos, a Ia adecuada

Acceder
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MEDIO ACREDITADO PARA LA INNOVACION MEDICA

El primer Libro Blanco de la adherencia en
Espaia apelara al "activismo" para frenar este
problema mundial

Junto al documento, en el que han participado mas de un centenar de
i izaci i ientif e instituci se ha previsto
a

una serie de medidas e para sens
sanitarios y pacientes.

‘También estamos en wwworganoncomipain
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saludddiarioes

Claves para mejorar la adherencia a los tratamientos en
Espaia

Un 50% de los pacientes no cumple adecuadamente con su ratamiento, con casos

como por depresion [ La falta de adherencia
contribuye o unas 200,000 Muertes prematuras y tiene un IMPacto de hasta 125.000
millones de euros cada 6o en EUropa en términos de hospitaiizaciones, tencion en
urgencias y visitas ambulatorias evitables

Una mala adherencia no solo tendrd repercusién en el control y manejo de la
enfermedad, sino que también incrementara los costes sanitarios derivados del
aumento de las consultas y hospitalizaciones, entre otros aspectos.

Acceder


https://www.lasexta.com/constantes-vitales/noticias/primer-libro-blanco-adherencia-espana-iniciativa-mejorar-seguimiento-tratamientos_20220503627107e6c22d9900013d5545.html
https://www.phmk.es/i-d/para-promover-la-adherencia-hay-que-contar-con-los-profesionales-sanitarios-pacientes-administracion-industria-y-sociedades-cientificas
https://www.immedicohospitalario.es/noticia/31013/el-primer-libro-blanco-de-la-adherencia-en-espana-apelara-al-activi.html
https://www.saludadiario.es/profesionales/claves-para-mejorar-la-adherencia-a-los-tratamientos-en-espana/

O®Sanidad

lo mejor de la sanidad

El aumento de 10 puntos porcentuales en
las tasas de adherencia supondria un ahorro
de 500 millones en costes sanitarios

..Redaccion.

La falta de adherencia es una de las principales causas del fracaso terapéutico que
afecta a la efectividad de los tratamientos, a la adecuada evolucion de la enfermedad y a
la calidad de vida de los pacientes. Asimismo, provoca un aumento en el gasto sanitario.
En Espafia, se estima que un aumento de 10 puntos porcentuales sobre las tasas de
adherencia de cuatro enfermedades supondria ahorros de mas de 500 millones de euros
en costes sanitarios directos, y evitaria miles de muertes. Por ello, la Fundacion Weber y
Grupo OAT, a través del proyecto Adher, han presentado el primer Libro Blanco de la
Adherencia en Espafia. Un documento que analiza los determinantes y consecuencias
de la falta de adherencia. El manual cuenta con el patrocinio de Farmadosis, Lilly y Viatris.

Acceder

THEORJECTIVE
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"La adherencia es lo que falta para tener buenos
resultados en salud"
La jornada de presentacion del primer Libro Blanco ha concluido con un

llamamiento a la colaboracion con todos los actores del sistema sanitario y a la
necesidad de innovar no solo tecnolégicamente sino también en la gestion.

L, G viaress

JORNADA DE PRESENTACION #\DHER
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28/04/2022
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“La adherencia es lo que falta para tener buenos resultados en salud’. Jes(s Vézquez Castro, director
General de Asistencia Sanitaria v Aseauramiento del Servicio Madrilefio de Salud. ha afirmado taiante el

Acceder

El colapso del sistemadeja alos espanoles sin
la mitad de los medicamentos de laUE

Los pacientes espanoles tardan 517 dias en poder acceder a los farmacos
autorizados en Europa, 337 dias mas que lo que marcan las normas europeas

Acceder


https://isanidad.com/215161/el-aumento-de-10-puntos-porcentuales-en-las-tasas-de-adherencia-supondria-un-ahorro-de-500-millones-en-costes-sanitarios/
https://theobjective.com/espana/2022-10-10/medicamentos-financiacion/
https://www.imfarmacias.es/noticia/28293/la-adherencia-es-lo-que-falta-para-tener-buenos-resultados-en-salud.html
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CENTRO DE Instituto
C ’ INVESTIGACION de Salud
BIOMEDICA EN RED Carloslll
QUIENES SOMOS ~ AREAS TEMATICAS ~ | EMPLEO PERFIL CONTRATANTE CONVOCATORIAS TRANY
# » Comunicacién » Noticias » El Programa IMPaCT-GENGMICA ista del Afio en Enfermedades Raras

El Programa IMPaCT-GENOMICA, premiado como Protagonista
del Afio en Enfermedades Raras

iembre de 2022

Angel Carracedo, jefe de grupo de la U711 CIBERER y coordinador de IMPaCT-GENGMICA, ha recogido el Premio
al Protagonista del Afio en Enfermedades Raras 2022 concedido por la Fundacion Weber y la revista newsRARE,
en reconocimiento al trabajo de diagndstico en enfermedades raras que se realiza en este programa.

El acto de entrega de este premio, que celebraba su segunda edicion, tuvo lugar en el acto de clausura del Curso
de verano sobre avances en el abordaje de las enfermedades raras organizado por la Universidad de Castilla-La
Mancha en Toledo el miércoles 14 de septiembre. El Dr. Carracedo recibio el galardon de manos de la
vicepresidenta segunda del Congreso de los Diputados y secretaria Ejecutiva de Sanidad del Partido Popular, Ana

Pastor.
Acceder
L4 Vd .
= a redaccion meédica ————
PROFESIONALES v POLITICA v FORMACION v EMPRESAS v ESPECIALIDADES v AUTONOMIAS v Pédcast  Opinién L Revista  VIRICO

El empleo en la pharma espainola
registra su mayor aumento en cuatro
anos

El nimero de empleados en plantas de produccién farmacéuticas es de 36.338, un
4,2 por ciento mas que en 2019

Acceder


https://www.ciberisciii.es/noticias/el-programa-impact-genomica-premiado-como-protagonista-del-ano-en-enfermedades-raras
https://www.redaccionmedica.com/secciones/industria/el-empleo-en-la-pharma-espanola-registra-su-mayor-aumento-en-cuatro-anos-9313
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CincoDias gl

EMPRESASYFINANZAS ~ MERCADOS ~ ECONOMIA  COTIZACIONES ~ FONDOS Y PLANES |ormu’m SUSCRIBETE  INICIARSESION  +

Extras

44 ANIVERSARIO DE CINCO DIAS >

Farmaindustria: salud y economia, un binomio
inseparable

La industria farmacéutica se ha mostrado como un sector estratégico para el
bienestar del pais

Acceder

diariofarma

La informacion clave de la farmacia y del medicamento

Politica Profesion  Gestion  Terapéutica  Opinion Farmacia Asistencial F. Hospitalaria

encuentrodcexpertos

Expertos piden procedimientos mas
agiles para acelerar y hacer uniforme
el acceso a medicamentos en EERR

Financiacion y acceso a las
terapias dirigidas a enfermedades
raras en Espaia

Acceder


https://cincodias.elpais.com/cincodias/2022/07/01/extras/1656669206_133478.html
https://www.redaccionmedica.com/secciones/industria/el-empleo-en-la-pharma-espanola-registra-su-mayor-aumento-en-cuatro-anos-9313

Memoria de actividades 2022

LA FUNDACION EN LOS MEDIOS DE COMUNICACION

diariofarma

La informacion clave de la farmacia y del medicamento

Politica  Profesion  Gestion Terapéutica Opinion  Farmacia Asistencial  F. Hospitalaria

La innovacion farmacéutica genera
ahorros sanitarios y sociales

Acceder

cLGLOBAL

El medio del medicamento y la farmacia

Los avances en farmacologia impulsan el aumento de la

supervivencia en cancer

En el Dia Mundial contra el Cdncer, Farmaindustria subraya el impacto de los farmacos en la lucha contra la enfermedad

Acceder

diariofarma

La informacién clave de la farmacia y del medicamento

Politica Profesion Gestion  Terapéutica Opinién Farmacia Asistencial F. Hospitalaria

Con el apoyo de

asistencial : Fa'"é“’ .

Casi el 80% de la poblacion, dispuesto
a vacunarse en una farmacia

Acceder



https://elglobal.es/contra/los-avances-en-farmacologia-impulsan-el-aumento-de-la-supervivencia-en-cancer/
https://diariofarma.com/2022/01/21/casi-el-80-de-la-poblacion-dispuesto-a-vacunarse-en-una-farmacia
https://diariofarma.com/2022/03/23/la-innovacion-genera-ahorros-sanitarios-y-sociales
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NACIONAL  INTERNACIONAL ~ ECONOMIA EHEALTH RSC  ANUARIO

Oncologia, la gran favorita de la industria en
investigacion

En la actualidad, la industria farmacéutica tiene en desarrollo mas de 1.360 tratamientos contra el cancer

Acceder

NACIONAL  INTERNACIONAL  ECONOMIA EHEALTH RSC  ANUARIO

La industria farmacéutica se vuelcaen la
lucha contra el cancer

De ellos, 145 son para varios tipos de leucemia, que representan mas del 3% de todos los nuevos casos de cancer; y 141 para cancer
de pulmén, uno de los tumores con las tasas de mortalidad mas altas

La industria ‘farma’ a la vanguardia en economia circular

Acceder



https://www.consalud.es/ecsalud/nacional/industria-farmaceutica-reafirma-compromiso-cancer_113141_102.html
�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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imver-tisa |EL:&ESPANOL

EMPRESAS

Del ahorro sanitario al empleo
de calidad: diez claves por las
que la industria farmacéutica
es un sector estratégico

Los ultimos anos muestran que las farmacéuticas forman parte importante
de la solucidn en crisis como la del coronavirus.

Acceder

cLGLOBAL

El medio del medicamento y la farmacia

Dlez claves que avalan a’alndustrl

farmacéutica como un sector estr‘até ico *
para Espana

Desde Farmaindustria insisten en que, este sector, debe contribuir a la reactivacion economica y a
reforzar el modelo productivo del pais para el futuro

Por ElGlobal - 21junio 2022

Acceder


https://elglobal.es/industria/diez-claves-industria-farmaceutica-sector-estrategico-espana/
https://www.elespanol.com/invertia/empresas/20220711/ahorro-sanitario-empleo-calidad-industria-farmaceutica-estrategico/685931582_0.html
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@
S
geriatric

Disponible el primer Libro Blanco de la Adherencia en Espafia

La Fundacién Weber y Grupo OAT, a través del proyecto ADHER, han elaborado el primer Libro Blanco de la
Adherencia en Espafia, un documento en el que se analizan los determinantes y consecuencias de la falta de
adherencia y se proponen medidas para mejorarla.

Acceder

UCLM.ES

La UCLM acoge un curso de verano sobre el
abordaje de las enfermedadesraras-en los
sistemas nacionales de salud

Acceder


https://www.geriatricarea.com/2022/05/31/disponible-el-primer-libro-blanco-de-la-adherencia-en-espana/
https://www.uclmtv.uclm.es/la-uclm-acoge-un-curso-de-verano-sobre-el-abordaje-de-las-enfermedades-raras-en-los-sistemas-nacionales-de-salud/
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Debate con Alvaro Hidalgo, presidente de a Fundacion Weber en el programa
“Las Claves” de TVE.

Access (1h 22 min)

« Tweet

Las Claves
@LasClavesTVE

Alvaro Hidalgo, profesor de Economfa de la Salud: "El modelo que
tenemos en Espafa es mayoritariamente publico y de gestidn directa. Es
evidente que la sanidad es un bien preferente y su financiacién debe ser
publica, pero la provision puede ser privada o publica"

#lLasClaves21

#LasClaves2l LA BODA DE ROSA

* SANIDAD PUBLICA O PRIVADA ';

P 249 reproducciones " 0:09 / 1:02 @ 7

11:46 p. m. - 17 jun. 2022


https://www.rtve.es/play/videos/las-claves-del-siglo-xxi/programa-21/6629256/
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iSanidad @isanidad - 3h

B3 aumento de ) puntos porcentuales en las tasas de adherencia
supondria un ahorro de 500 millonesf ] en costes sanitarios

isanidad.com

Aumentar Ias tasas de adherencia supondria un ahorro en los costes
El aumento de 10 puntos en |; sas de adherencia supondria un
ahorro de 500 millones en costes sanitarios directos

© L] 92 &

Ana Molinero @ 2= “~ @AnaMolinerol - 28 abr.
.Pilar de Lucas expresi de Re a ‘En los Gltimos dos arios el

ha sido el profesional sanitario con cara visible
para atender al paciente, asf  puede aportar mucho en #adh
#ProyectoADHER

Blanca Fdz-Lasquetty @bflasquetty - 28 abr.
“Los pacientes deben entender bien que pueden esperar del tratamiento
para mejorar la * Germén Peces-Barba Jomada #LibroBlanco

de la #Ad| #ProyectoADHER

JORNADA DE PrEsenTACION A

ConArtritis @ConArtritis - 28 abr.
Pilar Martinez, presidenta de Madrid indica laimportancia de
tener un mayor acceso a los profesionales de psiquiatria y psicologia en los
centros sanitarios y una atencién multidisciplinar para mejorar la
adherencia.

No podemos estar més de acuerdo

#ProyectoADHER

GAUIUN 7eumors on Espan,

s y consecuencias de la falta de adherencia

232039

Tay 4 més

LilianBT @TablonenBlanco - 29 abr.
Top Noticias: : ‘Con @PilarHerre
Reencuentros en Jornada de Presentacién del primer #L]
a en Espafia

#ProyectoADHER

ndacic

Pharma Market @pharmamarket - 29 abr.
#1+D #PharmaMarket | @ Para promover | hay que contar
con los profesionales sanitarios, pacientes, Administracién, industriay
sociedades cientificas.

#ProyectoADHER




FEDE Diabetes @FEDE_Diabetes - 28 abr.

.ft‘d‘ Hoy FEDE participa en la presentacién del #ProyectoADHER, que explora

medidas para mejorar la adherencia al tratamiento de los pacientes en
Espafia. @oato 0

= —
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Jose Marcos Catalan « 2° o
Country Head of Trade and Revenue Management at Sanofi
-®

Presentacion del libro blanco de la adherencia en Espafia auspiciado por weber y
@qrupoOAT #ProyectoADHER

i L, € viatms
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Grupo OAT @oatobservatorio - 28 abr.
José Maria Castellano modera la mesa "Implementacién de medidas para la
mejora de la #adherencia en practica clinica real” en la Jornada de
Presentacion del primer #LibroBlance en Espafia.
#ProyectoADHER

L, OV
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Jose Marcos Catalan « 2° s
Country Head of Trade and Revenue Management at Sanofi
faz-®

Prese

cion del libro blanco de Ia adhe:
@grupoQAT #ProyectoADHER

spafia auspiciado por \

ebery

i L, & viatms
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& Com (> Compartir
' Maria José Artero Samanes « 2° vos
ConAri

- JDy Delegada.

Hoy asistimos a la presentacion del Libro Blanco de la Adherencia en el qus
hemos participado en su elaboracion. Gracias Grupo OAT y Fundacion Weber por
contar con nosotros. #ProyectoADHER

[ S ———
(PARA QUE SIVE TR LIBRO BLANCO DE LA ADHERENCIA £ ESMAKY

@ rerrmients dintmica y procica
@ rrovvior deformacolaboneie
(@ ser reterente on scciones pars mejorw  vwncie
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