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Introduccion

El Primer Congreso Espafiol de Pacientes tiene como objetivo facilitar el intercambio de
experiencias y conocimiento entre organizaciones que defienden los intereses de los
pacientes.

El congreso desea contar con la asistencia de las personas que desarrollan una activi-
dad voluntaria o profesional en organizaciones de ambito local, provincial, autonémico
o estatal (asociaciones, fundaciones, federaciones) y que trabajan en defensa de los
intereses de los pacientes.

El Primer Congreso Espafiol de Pacientes constituye una gran oportunidad para esta-
blecer nuevos contactos, conocer y compartir experiencias con otras asociaciones de
pacientes, discutir los elementos clave que afectan a su organizacion e interactuar con
responsables de la Administracion Sanitaria, las sociedades cientificas o la industria far-
macéutica.

Declaracion de Barcelona

Los dias 20 y 21 de mayo de 2003 se llevé a cabo en Barcelona una reunion en la que
participaron profesionales de la salud y representantes de organizaciones y asociacio-
nes de pacientes y usuarios de todo el Estado espafiol. El objetivo de la reunién era la
obtencion de informacion sobre la vision y vivencias de los pacientes o sus representa-
dos en seis temas de interés sobre los que se habia hecho un trabajo de preparacion
previo. La organizacion y presentacion de la informacion obtenida constituye la deno-
minada la Declaracion de Barcelona de las Asociaciones de Pacientes, que se resume
como el Decalogo de los Pacientes.

Informacion de calidad contrastada respetando la pluralidad de las fuentes.

Decisiones centradas en el paciente.

Respeto a los valores y a la autonomia del paciente informado.

Relacion médico-paciente basada en el respeto y la confianza mutua.

Formacion y entrenamiento especifico en habilidades de comunicacion para

profesionales.

Participacion de las pacientes en la determinacion de prioridades en la asis-

tencia sanitaria.

7. Democratizacion formal en las decisiones sanitarias.

8. Reconocimiento de las organizaciones de pacientes como agentes de la politi-
ca sanitaria.

9. Mejora del conocimiento que tienen los pacientes sobre sus derechos basicos.

10. Garantia de cumplimiento de los derechos basicos de los pacientes.
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Comité cientifico

Rodney Elgie (European Patients’ Forum)

Ma Luisa Fernandez y Jiménez (Fundacion Espafiola del Corazon)

Albert J. Jovell (Foro Espafiol de Pacientes)

Rafael Manzanera (Departamento de Salud de la Generalitat de Catalunya)
Ma Teresa Pariente (Fundacion Hipercolesterolemia Familiar)

Pilar Pefia (Federacion Espafiola de Enfermedades Raras)

Margarita Retuerto (Defensor del Paciente de la Comunidad de Madrid)
Rafael Sanchez Olmos (Federacidon de Diabéticos Espafioles)

Pilar Suarez (Asociacidon Espafiola contra el Cancer)

Santos Yuste (Liga Reumatoldgica Espafiola)
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Comité organizador

Sergi Blancafort Alias

Laura Fernandez Maldonado
Albert J. Jovell Fernandez
M. Dolors Navarro Rubio
Enric Pineda i Traid

Naria Rambla Flotats

Avance del Programa
Jueves 20 de octubre de 2005

10.00-12.00
12.00-12.30
12.30-14.00

14.00-16.00
16.00-17.30

17.30-18.30

Viernes, 21 de

Acreditacién y entrega de la documentacion

Presentacion e inauguracién del congreso

Necesidades de informacion de los pacientes

Con la colaboracién de Merck Sharp & Dohme

Almuerzo

Accesibilidad de los pacientes a las prestaciones sanitarias
Con la colaboracién de Amgen

La enfermedad desde el humor

octubre de 2005

9:30-10:15

10:15-11:00

11.00-11.30
11.30-13.00

13.00-14.30

14.30-16.00
16:00-17:30

17:30-18:00

Lugar de realizacion:

Los derechos de los pacientes

Con la colaboracién de Almirall

Implicacidon de los pacientes en la toma de decisiones
Con la colaboracién de la Fundacion AstraZeneca
Café

Participacion de los pacientes en las politicas sanitarias
Con la colaboracién de la Fundacién Sanofi-Aventis
Comunicacion y relaciéon médico-paciente

Con la colaboracién de Esteve

Almuerzo

La experiencia de enfermar en primera persona

Con la colaboraciéon de Roche Farma

Sesion de clausura

P Q4 (Guinards)

UAB - Casa Convalescéncia
C/ Sant Antoni M. Claret, 171 Ia Santa Creu
(esquina C/ Sant Quinti)
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