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HOMENAJE

Dr. Albert o Jorge Jovell Fernandez

el médico que dio voz a los pacientes

Murié a los 51 afios, tras luchar 12 contra un tumor raro y de mal prondstico.
Albert Jovell construyo un legado que perdurard mucho tiempo. Impulsor del
Pacientes (FEP) , que fue constituida como organizacion sin
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PRESENTACION

Apreciado compaiiero:

En las préximas paginas encontraras el resumen de las actividades organizadas o en las que ha
tomado parte el FEP desde el dia 19 de mayo en que se renovd la Junta Directiva del FEP y hasta el
31 de diciembre de 2016.

Alineados con la mision del FEP y los objetivos establecidos, la junta directiva nos sentimos
satisfechos de lo realizado. No obstante en un afan de superacién constante, pretendemos seguir
impulsando al FEP y a sus instituciones miembros, como referente s en la representacion de los
pacientes y la ciudadania para lograr una mejor calidad asistencial y defensa de sus derechos .

Como represent ante de los cerca de 20 millones de pacientes que nuestras entidades agrupan a
dia de hoy, os traslado mi mas profundo y sincero compromiso con la mejora de las areas
sociosanitarias que nos afectan como colectivo.

Para ello, desde el FEP nos seguiremos ap oyando en los dos pilares que vienen definiendo a la
entidad desde su creacién: la humanizacién y el didlogo. La humanizacion, para hacer una Sanidad

mas cercana y empatica para con todos los pacientes; y dialogo, como la Unica via de negociacién

con las e ntidades con las que debemos trabajar para lograr un Sistema Nacional de Salud (SNS)
realmente equitativo.

Sélo asi se po ndra al paciente en el centro del sistema, logrando que, esta vez si, se trabaje, no
sélo por y para el paciente, sino también con el p aciente.

Te agradecemos el respaldo mostrado y esperamos tu colaboracién para que el FEP pueda
continuar de forma eficiente

Andoni Lorenzo Garmendia

Presidente del FEP

foro espafnol de pacientes .
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MIEMBROS DE PLENO DERECHO

Inici ales (a 19 de mayo de 2016 , enorden alfabético ): 28

1 Asociacion de P acientes con Cancer Colorrectal ( EUROPACOLON ESPANA).

1 Asociacion de Pacientes de Psoriasis, Ar  tritis Psoriasica y Familiares ( ACCION PSORIASIS ).

1 Asocia cion Espafiola Contra el Cancer ( AECC).

1 Asociacion Espafiola de Afectados de Cancer de Mama y Gine colégicos de Castilla La Mancha
(AMUMA).

1 Asociacion Espafola de Afectados por el Cancer de Pulmén ( AEACAP).

1 Asociacion Esparfiola de Afectados por Linfoma, Mieloma y Leucemia (AEAL).

1 Asociacion Espafiola de Pacientes con Cefalea (AEPAC).

1 Asociacion Espafiola de Pacientes Contra el Dolor (SINE DOLORE).

1 Asociacion Esparfiola de Personas con Alergia a Alimentos y Latex (AEPNAA).

1 Asociacion Espafiola de Trasplantados (AET).

1 Asociacion Espafiola del Suefio  (ASENARCO).

1 Asociacion Nacional de Hipertension Pulmonar (ANHP) .

1 Asociaciéon Oncolégica Extremefia ( AOEX).

1 Confederacion Espafiola de Asociaciones de Familiares de personas con Alzheimer y otras
Demencias ( CEAFA).

1 Confederacion Espafiola  de Pacientes Cardiovasculares ( CONESPACAR).

1 Coordinadora Nacional de  Artritis ( CONARTRITIS ).

1 Esclerosis Mdltiple Espafia ( EME).

1 Federa cion Espafiola de Cancer de Mama (  FECMA).

1 Federacién Espafiola de Diabetes ( FEDE).

1 Federacién Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER).

1 Federacion Espafiola de Parkinson.

1 Federacion Nacional de Aso ciaciones de Enfermedades Respiratorias (FENAER).

1 Fundacion de Afectados de Fibromialgia y Sindrome de fatiga cronica (FF).

1 Federacién Espafiola de Hemofilia (FEDHEMO).

1 Fundacién Espafiola del Corazén (FEC).

1 Fundacién Hipercolesterolemia Familiar (FHF).

1 Fundacion Mundo Bipolar.

1 Liga Reumatoldgica Espafiola  (LIRE).
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Presentes (a 31 de diciembre de 2016): 26
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ORGANO DE GOBIERNO

JUANTA DIRECTIVA (JD)

Constituida el 25 de octubre de 2016 , a partirde la  electa del 19 de mayo de 2016 (v otos a
favor 15, 65% del total de votos; en contra 7; y 1 abstencién).

NOMBRE ASOCIACION POSICION

Andoni Lorenzo Garmendia Federacion Espafiola de Diabéticos (FEDE) PRESIDENTE

« Master en Gestion y Direccién de Empresas.

+ Amplia experiencia en estrategia, coordinaciéon de equipos y
negociacion.

+ Mas de 12 afios de experiencia representando a pacientes.

« Actual Presidente de la Federacién Espafiola de Diabetes,
(FEDE).

» Director General de ZORELOR.

+ Residencia habitual en Vitoria.

NOMBRE ASOCIACION POSICION

Santiago Alfonso Zamora Accion Psoriasis VICEPRESIDENTE
y coordinador del area de relaciones institucionales del FEP

Amplia experiencia en estrategia, coordinacion de equipos y
negociacion.

Mas de 27 afos de experiencia representando a pacientes.

Jefe de gabinete de presidencia de Creu Roja a Catalunya por 18
anos.

Anterior tesorero y secretario en Foro Espafiol de Pacientes.
Director gerente en Accion Psoriasis por mas de 9 afios.

Residencia habitual en Barcelona.

NOMBRE ASOCIACION POSICION

José Luis Baquero Ubeda  Asociacion Espafiola de Traspl dos, AET VICEPRESIDENTE
y coordinador del Area cientifica y del Area de
proyectos del FEP

Licenciado en Veterinaria.

Doctor cum laude en Medicina (microbiologia médica).

Master MBA en Direcciéon Empresarial y Marketing.

Experiencia de mas de 20 afos en industria farmacéutica, en

diferentes posiciones directivas, comerciales y cientificas.

+ Autor de numerosas comunicaciones y publicaciones cientificas; asi
como proyectos educacionales.

« Actual director de la secretaria cientifica de la AET, como voluntario.

+ Director cientifico de Scientia Salus.

+ Residencia habitual en Madrid.
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NOMBRE ASOCIACION POSICION

Antonio Ignacio Torralba Coordinadora Nacional de Artritis (ConArtritis) SECRETARIO
Gomez-Portillo

« Experiencia de méas de 17 afios en puestos de alta responsabilidad
representando a pacientes en diferentes entidades, entre otras: la
Confederacién Espafiola de Personas con Discapacidad Fisica y
Organica, (COCEMFE), Federacion de Asociaciones de Personas con
Discapacidad Fisica y Orgénica de la Comunidad de Madrid (FAMMA-
Cocemfe Madrid), la Federaciéon de Enfermedades Raras (FEDER) y
el Comité Espafol de Representante de Personas con Discapacidad
(CERMI Comunidad de Madrid).

« Amplia experiencia en coordinacion de asociaciones y relaciones con
instituciones y profesionales sanitarios.

* Impulsor y fundador en el afo 2004 y actual Presidente de la
Coordinadora Nacional de Artritis, (ConArtritis).

+ Presidente de la Asociacion Madrilefia de Personas con Artritis
Reumatoide, (AMAPAR-ConArtritis).

NOMBRE ASOCIACION POSICION

Maria Emilia Carretero Diaz Federacion Nacional de Asociaciones de TESORERA
Enfermedades Respiratorias (FENAER) y coordinadora adjunta del drea de
relaciones institucionales del FEP

MBA Ex. Instituto de Empresa. Direccién y Administracion de Empresas.
Licenciada en Ciencias de la Educacién. USC.
Master en Gestion Sanitaria. UAM.

Presidenta Asociaciéon de Pacientes EPOC y Apnea del Suefio
(APEAS).
Vocal junta directiva Federacién Nacional de Asociaciones de
Enfermedades Respiratorias (FENAER) tras ser directora técnica:
profesionalizacién gestién, proyectos y su patrocinio.

My 7 10 afos de voluntariado como familiar y cuidadora de pacientes aportando

— : 30 afios de experiencia en el sector socio sanitario (posiciones directivas en
I-l . d proyectos/estudios consultoria, editorial y formacion para Administracion,
sociedades cientificas, asociaciones de pacientes, colegios de médicos, y
companias farmacéuticas).

Desde 1998 directora general de Multimédica Proyectos.

NOMBRE ASOCIACION POSICION

Mercedes Maderuelo Labrador ~ Federacion Espaiiola de Diabéticos (FEDE) VOCALIA
y coordinadora del area de comunicacion y del
area de relaciones internacionales del FEP.

» Licenciada en Periodismo.
Licenciada en Geografia e Historia

« Diplomada de Estudios Avanzados (DEA) en Comunicacién Social.

+ Graduada en Ciencias Politicas y de la Administracion.

, * Master en Relaciones Internacionales.

« Amplia experiencia en comunicacion, en institucionales de caracter
nacional e internacional y coordinacién de asociaciones.

+ Mas de 10 afios de experiencia en medios de comunicacion y
agencias de comunicacion especializadas.

+ Mas de 7 afos de experiencia representando a pacientes desde
FEDE.

« Actual gerente de la Federacion Espafoles de Diabéticos (FEDE)

foro espafol de pacientes [ .
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ASESORAS

NOMBRE ASOCIACION POSICION

Guadalupe Morales Fundacion Mundo Bipolar ASESORA
Area de relaciones internacionales

+ Licenciatura en Ciencias de la Informacién rama Periodismo.

+ Diplomada en Biblioteconomia y Documentacion.

« Es miembro del Comité Técnico de la Estrategia Espafiola de Salud
Mental del Sistema Nacional de Sanidad, Junta de Mental Health
Europe (MHE), Vice presidenta de ENUSP (European Network (ex-)
users and survivors of Psychatry), European Patients Forum (EPF),
Foro Espafiol del Paciente, Seccion Estigma de World Psychiatry
Association y Junta de WRAP (World Association for Psychosocial
Rehabilitation).

« Amplia experiencia en direcciéon, comunicacién (15 afios de
experiencia en Informativos y programas en canales de television),
grupos de trabajo y organizacién de cursos y eventos, etc.

» Viaja con frecuencia a Bruselas como experta en el area de salud.

* Miembro fundador de Fundacién Mundo Bipolar.

foro espafol de pacientes [ .






























































































































































































