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La innovacién es nuestro mejor medicamento y desa-
rrollar nuevos farmacos es nuestra maxima prioridad.
La mejora de un medicamento o el desarrollo de un
nuevo tratamiento tiene beneficiarios directos, con
nombres propios. Hemos adquirido el compromiso de
contribuir a mejorar la calidad de vida de los pacien-
tes, ayudando cada afo cerca de 1.000 millones de
personas en todo el mundo.

Nuestro compromiso con el paciente tiene en nues-
tro pais un papel destacado, ya que Novartis Espana
participa activamente en programas de desarrollo pre-
clinico y clinico de diferentes proyectos internacionales.

En la actualidad estan en marcha ensayos clinicos
Fase | a IV en oncologia, hematologia, enfermedades
osteoarticulares, dermatoldgicas, cardiovasculares, res-
piratorias, neurolégicas, en trasplantes y en oftalmologia.

Datos de 2016 muestran la participacion de Novartis
Espana en un total de 104 ensayos en fases iniciales,
Fase |y Fase Il (64 y 40 ensayos respectivamente), que
representa un 52% sobre el total de ensayos clinicos
internacionales realizados en nuestro pais.

Los ensayos clinicos (Fase I-Fase IV internacional
y local) realizados en Espafa han involucrado durante
el ano a un total de 3.292 pacientes diagnosticados
de diferentes patologias. En estos estudios han par-
ticipado 1.284 investigadores pertenecientes a 498
centros sanitarios diferentes, tanto hospitalarios como
de la red de asistencia primaria distribuidos por todo el
territorio nacional.

El equipo Médico y de Investigacion y Desarrollo de
Novartis en Espafa es uno de los grupos que contri-
buyen en mayor medida a los programas de desarrollo
clinico internacional del grupo. Con un equipo de mas
de 160 profesionales y la colaboracion de 1.284 inves-
tigadores externos, Novartis ha puesto en marcha y
ha realizado 199 ensayos clinicos durante el afio 2016.

A escala mundial el Grupo Novartis, que cuenta
con mas de 200 proyectos en I+D, dedico el pasado
afno 9.000 millones de dolares, el 18,6% de sus ventas
netas, a proyectos de investigacion y desarrollo. En
el caso de la Division Innovative Medicines, esta cifra
asciende al 23,7% de las ventas netas, uno de los por-
centajes mas altos del sector.
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Acceso a nuestros tratamientos.

Vamos a trabajar para encontrar el camino para
que el tratamiento adecuado esté al alcance del
paciente adecuado, en el momento adecuado,
lo antes posible.

Seguridad del paciente.

Estamos comprometidos en producir trata-
mientos de calidad, seguros y efectivos, que
cubran las necesidades y demandas de los
pacientes.

Respetar la perspectiva del paciente: cree-
mos en la participacion activa de los pacientes
y de los ciudadanos en la mejora de los servi-
cios de salud y en su implicacion para conse-
guir los mejores resultados.

Como nos centramos en los pacientes, es importante que ellos sepan qué pueden esperar de nosotros:

Transparencia e integridad de los datos e
informacion: reconocemos que los pacien-
tes necesitan confiar en los tratamientos que
Novartis ofrece y que pueden necesitar acce-
der a informacion por si mismos sobre dichos
tratamientos. Damos soporte a la investiga-
cion clinica siguiendo los principios éticos de
gobernanza y transparencia.

Aportaciones de los pacientes en los en-
sayos clinicos: reconocemos que el conoci-
miento y la experiencia de los pacientes so-
bre su enfermedad aporta valor en el disefio
de los protocolos y de los resultados de los
ensayos clinicos.
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Los pacientes son nuestra inspiracion y esto
nos motiva a revolucionar la manera en la que
investigamos, desarrollamos y producimos
tratamientos innovadores y de calidad para
ayudar a las personas a vivir mas tiempo y con
mejor calidad de vida para hacer aquello que les
importa realmente.

A dar lo mejor de nosotros para los pacientes,
no aceptamos el status quo. Trabajamos para
permitir que los pacientes y la sociedad a nivel
mundial puedan beneficiarse cuanto antes de
nuestros tratamientos.

La robustez y la amplitud de nuestro portafo-
lio nos permite transformar la practica médica
y aportar avances que beneficien realmente a
los pacientes y a la sociedad.

Colaboramos estrechamente con personas y
organizaciones en todo el mundo porqgue a tra-
vés de este trabajo conjunto podemos marcar la
diferencia.

Retamos de una forma constante nuestra
manera de ser con los mas altos standares
de integridad, ética (compliance) y rendi-
miento en todo aquello que hacemos para
asegurar un futuro que, de manera sostenible,
nos permita continuar aportando innovacién
para los pacientes, para la sociedad y para
Novartis.
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Relaciones basadas en

el respeto mutuo

El Departamento Relaciones con Pacientes es el punto de
contacto entre Novartis y las organizaciones de pacien-
tes, siendo el equipo responsable de las relaciones con
los pacientes y las organizaciones que los representan.

Nuestro proposito es mejorar la calidad de vida de
los pacientes y de sus cuidadores, ademas de apoyar
en todas aquellas iniciativas que beneficien y promue-
van el cuidado de la salud.

Las relaciones de Novartis con las organizaciones
de pacientes se basan en un comportamiento ético y
en el respeto mutuo. Abogamos por una colaboracién
totalmente transparente, basada en la confianza mutua
y apoyamos todas aquellas iniciativas que beneficien y
promuevan el cuidado de la salud.

Un dialogo constructivo con grupos de pacientes
ayuda a entender mejor las necesidades del paciente.

Escuchamos.

Escuchamos las opiniones, experiencias y
necesidades de las personas afectadas por
enfermedades croénicas.

Respondemos

Respondemos incluyendo su perspectiva e
impulsando su participacion para conseguir
mejores resultados.

Cooperamos

Cooperamos en iniciativas que se enfocan en
mejorar el bienestar y la calidad de vida de las
personas gue viven con enfermedades cronicas.
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Dialogo con las personas:

“TU cuentas mucho

Enmarcado en este didlogo con las entidades de
pacientes nace “Tu cuentas mucho”, un punto de
encuentro y colaboracion (www.tucuentasmucho.com).

“Ta cuentas mucho” es un espacio pensado para
las personas que viven afectadas por alguna enfer-
medad, sus familiares, amigos y las entidades que les
representan. Desde este espacio queremos contri-
buir, a través de diferentes servicios e iniciativas que
promuevan el cuidado de la salud, a que las personas
tengan mas informacion y estén mejor preparadas para
tomar decisiones sobre su salud y gozar de una mejor
calidad de vida.

Nos mueven los pacientes y queremos escuchar
su voz, porque la salud es el eje central de nuestro
esfuerzo. Por eso investigamos, innovamos y trabaja-
mos cada dia.

Nuestro objetivo es proporcionar a los pacientes
todo aquello que necesitan para ayudarles a vivir ple-
namente: servicios, herramientas, apps, testimonios e
informacion. Ademas, en “Tu cuentas mucho” creemos
que no somos los Unicos que tienen algo que decir y
que aportar. Queremos escuchar, entender y aprender
de las personas.

Esta plataforma consta de tres secciones:

- ¢En qué consiste?
Aqui encontraras los datos basicos para entender la
enfermedad.

- ¢Qué se esta investigando?

En esta seccion podras consultar la informacion mas
reciente acerca de las lineas de investigacién que
Novartis esta desarrollando, asi como de los estudios
clinicos que se estan llevando a cabo.

- ¢Como me puedo cuidar?
En este espacio podras ver consejos, servicios, herra-
mientas y testimonios que ayudaran a mejorar la
calidad de vida del paciente.

Esta iniciativa nace en el area de Relaciones con
Pacientes de Novartis Pharmaceuticals, con el ase-
soramiento de diferentes entidades de pacientes, a
quienes agradecemos su inestimable colaboracion.

Para encontrar informacion de nuestros medica-
mentos comercializados puedes acudir directamente a
tu médico o farmacéutico puesto que, en cumplimiento
de la regulaciéon Espaniola, son los Unicos que pueden
facilitar directamente esta informacion.
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Frdar?

Queremos escuchar tu voz y conocerte

Investigamaos, Innovamos y trabajamos cada dia para mejorar tu calidad de vida.

Para-nosolros; TU cuentas mucho.
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Apoyamos aquellas iniciativas que estan a nuestro
alcance y que promueven el cuidado de la salud, por-
que mediante el trabajo conjunto, podemos marcar una

Dia Mundial de la Psoriasis #besosporlapsoriasis

Iniciativa de concienciacion social organizada en el
marco del Dia Mundial de la Psoriasis con la colabo-
racion de Accion Psoriasis. El objetivo del proyecto
fue concienciar a la sociedad sobre el impacto que la
psoriasis tiene en la calidad de vida de los pacientes.
La campana animo a la poblacion a inundar las redes
sociales compartiendo #besosporlapsoriasis para dar
a conocer la enfermedad y enviar apoyo y comprension
a las personas que conviven con ella.

Retorno Social de la Inversion de un abordaje
ideal de la psoriasis

Proyecto impulsado por Accion Psoriasis, la Academia
Espariola de Dermatologia y Venereologia, el Instituto Max
Weber y Novartis que plantea un abordaje ideal de las
personas con psoriasis en el Sistema Nacional de Salud
y evidencia su impacto en términos clinicos, asistenciales,
econdmicos y sociales para favorecer una planificacion
estratégica 6ptima de los recursos sanitarios.

Concienciacion ciudadana: “Museo de las
Cosas Cotidianas. Latidos que cambian la vida”

Exposicion itinerante concebida para sensibilizar, a
través de una serie de objetos cotidianos, sobre las
dificultades que afrontan las personas con insuficien-
cia cardiaca. Cada objeto esconde las historias de
personas que conviven con esta patologia y que han
tenido que enfrentarse a limitaciones como no poder
subir escaleras o ir a hacer la compra. La exposicion se
realiza con la colaboracién de Cardioalianza y distintas
entidades de pacientes locales en funcién de la locali-
zacion de la muestra.

mayor diferencia. En 2016 se han llevado a cabo mas
de 50 proyectos con entidades de pacientes, entre los
que destacan:

r
BESOS roa..
PSORIASIS

#besosporlapsoriasis
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Primer encuentro online europeo sobre EM

Mi cuerpo, Mi mente, Mi voz fue el primer encuentro
online para personas con esclerosis multiple en el que
un neurdlogo, una neuro-psicologa, una nutricionista
y una fisioterapeuta especialista en EM respondieron
las preguntas de pacientes y compartieron las claves
para conocer los efectos de la enfermedad, asi como
para romper algunos mitos en torno a su progresion
y tratamiento. El evento se compartié con entidades
de pacientes locales que contribuyeron a su difusion y
pudieron resolver sus dudas sobre la enfermedad.

“Sentimientos llustrados: Psoriasis, Artritis
Psoriasica y Espondilitis Anquilosante desde la
perspectiva de los pacientes”

Exposicion itinerante que refleja, a través de 30 ilustra-
ciones de Martin Cornwell (del estudio Make Believe

. . . . . PSORIASIS, ARTRITIS PSORIASICA
en el Reino UnIdO) el testimonio de paClenteS con pso- YESPONDILITIS ANQUILOSANTE

riasis, artritis psoriasica y espondilitis anquilosante. La J DESDE LA PERSPECTIVA DE LOS PACIEN
muestra ha visitado cuatro ciudades durante 2016 y se :
ha realizado con la colaboracion de Accion Psoriasis y
la Coordinadora Espafiola de Asociaciones de Espondi-
litis Anquilosante (CEADE).

29 Férum de entidades: innovando y compartiendo

Segundo encuentro para la formacion, el debate y com- ‘
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partir experiencias entre los lideres de entidades de \ 2 Fﬂ rum

ambito nacional. En esta segunda edicién se abordd ’ de ENTlDA?E_S
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el papel del paciente en los ensayos clinicos, los es-
tandares de calidad y el concepto de transparencia en
las entidades de pacientes y la sostenibilidad del siste-
ma sanitario y la importancia de la participacion efecti-
va de los pacientes en este entorno.
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Curso de iniciacion a la captacion de fondos

Programa formativo sobre fundraising dirigido a
entidades de pacientes, creado e impartido por la
Asociacion Espafola de Fundraising con la colabora-
cion de Novartis. El objetivo del curso es introducir en
las asociaciones la cultura y conocimientos técnicos
necesarios para adentrarse en la captacion de fondos
con tal de favorecer su crecimiento y profesionalizacion.

“Yo, aqui y ahora: ejercicio fisico y nutricion en
cancer de mama”

Sesiones informativas para pacientes con cancer de

mama donde se presentaron las guias Yo, aqui y ahora:

ejercicio fisico y nutricion en cancer de mama localizado

y avanzado que contienen recomendaciones sobre ejer- GY O a ui a.I].OE
cicio fisico y nutricion asi como un recetario y tablas de b q G.y-

ejercicios en funcion del estadio de la enfermedad. Es-

tas guias se presentaron en varias ciudades de Espana

y cuentan con el aval de la Fundacion Mas que Ideas y
la Federacion Espanola de Cancer de Mama (FECMA).

Dialogos, conviviendo conlaLMC

Sesiones informativas dirigidas a pacientes con Leuce-

mia Mieloide Crdnica (LMC) y sus familiares. Durante |

las conferencias, los pacientes tuvieron la oportunidad P

de interactuar con especialistas en hematologia y sol- ! + D l 0 lO g 0 S
ventar dudas sobre su patologia conjuntamente con i TR LR

otras personas que estan en la misma situacion. La ini- Leucemia Mielcide Crénico

ciativa ha sido avalada por la Fundacion Josep Carreras

y la Fundacion Sandra lbarra.

Turbo&Scott, un comic para enseiar a jovenes y 4+ .-
padres a identificar los sintomas de la esclerosis | oo mﬂﬂﬂ
tuberosa N iy

Comic para ensefar a jovenes y padres a identificar los
sintomas de la esclerosis tuberosa (ET), una enferme-
dad rara, genética y multisistémica que causa tumores
benignos en el cerebro y otros érganos vitales. El ob-
jetivo es que padres y familiares de jovenes con ET
comprendan y conozcan los signos de la enfermedad
y los cambios de comportamiento que puede causar. El
material cuenta con el aval de la Asociacion Nacional de
Esclerosis Tuberosa (AESTU).



Creemos que es importante que los pacientes puedan
contribuir en las decisiones sobre el cuidado de su
salud y consideramos que el didlogo abierto y el inter-
cambio transparente de informacion entre todas las
partes interesadas de la comunidad sanitaria es funda-
mental para mejorar el cuidado de la salud y el acceso
de los pacientes.

Por ello, Novartis promueve las relaciones con las
organizaciones de pacientes. Estas interrelaciones
permiten a la compania entender mejor cuales son
las necesidades de los pacientes y cudl es la mejor
forma para darles respuesta. También constituyen una
ocasion importante para intercambiar informacion equi-
librada, precisa y cientifica sobre las enfermedades, asi
como para ponerse al dia sobre el entorno sanitario y
las politicas que pueden afectar a los pacientes.
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La relacion de las organizaciones de pacientes con
respecto a Novartis sera siempre transparente, éticay
en base a necesidades claramente identificadas. Como
muestra de nuestro compromiso ético reportamos
anualmente y con transparencia el apoyo y la relacion
con nuestras organizaciones de pacientes.

En cualquier interrelaciéon con Organizaciones de
Pacientes, Novartis se rige por los principios recogi-
dos en el “Codigo de Buenas Practicas de la Industria
Farmacéutica” de Farmaindustria, al que la Compania
esta adherida. Para mas informacion se puede consul-
tar en: http://www.codigofarmaindustria.org
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