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HOMENAJE 
 

 

 

 

    Dr. Alberto Jorge Jovell Fernández  
Fundador y primer presidente del FEP 

 

El médico que dio voz a los pacientes 

 

 

 

 

Impulsor del Foro Español de Pacientes (FEP),  organización sin ánimo de lucro constituida el 

día 9 de diciembre de 2004 siguiendo el modelo del Foro Europeo de Pacientes (agrupación 

asociativa en la que está integrada), para la defensa de los derechos de los pacientes, mediando 

entre las administraciones, colectivos de profesionales sanitarios, asociaciones, empresas, 

sociedades científicas, otros agentes sociales y la ciudadanía. 

 

Albert Jovell luchó por el empoderamiento de los pacientes, como agentes activos, centrales de la 

atención sanitaria, estimulando el debate constructivo en pro de la justicia y equidad.  

 

 

 

“Te puede pasar a ti”* 

Albert Jovell  

 

 

 

 

* Jovell A. Te puede pasar a ti. La sanidad pública beneficia a todos. ISBN 9788415047704. Proteus Editorial, 2012.  

http://www.google.es/url?sa=i&rct=j&q=&esrc=s&source=images&cd=&cad=rja&uact=8&ved=0ahUKEwic6frXzaPQAhULWBoKHS3FD64QjRwIBw&url=http://www.nogracias.eu/2016/02/20/el-profesional-sanitario-como-paciente-por-mercedes-perez-fernandez/&bvm=bv.138493631,d.d2s&psig=AFQjCNE3HKMtB35Ctzt3C2A1Tarju10xWA&ust=1479053383658988


  

                            MEMORIA ANUAL FEP 2018 

 

 4 

PRESENTACIÓN 
 

Estimado compañer@ 

 

Un año más quiero mostrarte en nombre del Foro Español de Pacientes y de su junta directiva, un 

resumen del trabajo y las actividades que hemos realizado durante 2018. 

 

De nuevo un año más, lleno de trabajo y de crecimiento, reforzando la junta directiva con nuevos 

miembros y aumentado esta organización con nuevas asociaciones de pacientes que se han 

incorporado a este gran proyecto. 

 

En esta memoria encontraras el ejemplo de un gran trabajo y esfuerzo de muchas personas que 

como tú y yo, su principal objetivo es garantizar la calidad de vida de los pacientes y su entorno. 

El Foro Español de Pacientes del que tú formas parte, quiere liderar un cambio en nuestra sanidad 

y para ello trabaja con diferentes agentes, desde el ámbito político hasta el sanitario, pasando por 

medios de comunicación y por supuesto, la sociedad en general. 

 

En España necesitamos verdaderos líderes que tengan una visión realista de qué sanidad 

queremos, una sanidad centrada en el paciente, pero con el paciente. 

 

Tenemos grandes retos, trasformar la sanidad hacia un modelo de cronicidad, conseguir la 

verdadera participación de los pacientes en los órganos de gobierno y quizás una las que más me 

preocupan, como es la unidad de acción y estrategia de todas las organizaciones de pacientes. 

Este año 2018 hemos constituido un consejo asesor de expertos, que trabajara y velara en 

orientarnos en todas aquellas cuestiones que nos preocupan: la participación del paciente, los 

pacientes frágiles, la humanización, la equidad e igualdad en el acceso y la formación e 

información de los pacientes. 

 

Este consejo lo forman hombres y mujeres de reconocido prestigio en su profesión y está presidido 

por el Dr. Julio Sánchez Fierro. 

 

Este es un recorrido lleno de dificultades donde algunos por egoísmo u otros intereses, intentan 

sacarnos de nuestro camino. 

 

La trasparencia la profesionalidad y la vocación sincera, de todos los que formamos el Foro Español 

de Pacientes hacen que nada ni nadie nos desvíen de nuestro verdadero objetivo...LOS 

PACIENTES. 

 

Quiero darte las gracias por tu apoyo, tu trabajo y respaldo al Foro Español de Pacientes. 

 

 

 

Andoni Lorenzo Garmendia 

Presidente del FEP 
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MIEMBROS DE PLENO DERECHO 
 

A fecha de 31 de diciembre de 2018: 46  (frente a las 30 de 2017) 

 

1 AANF Asociación de Afectados de Neurofibromatosis

2 Acción Psoriasis Asociación de Pacientes de Psoriasis, Artritis Psoriásica y Familiares

3 ABACCO Baleares  Asociacion Balear de pacientes de Crohn, Colitis y Ostomizados

4 ACEADE  Asociación Cordobesa de Enfermos Afectados de Espondilitis.

5 AEACAP Asociación Española de Afectados por el Cáncer de Pulmón

6 AEAL  Asociación Española de Afectados por Linfoma, Mieloma y Leucemia

7 AEBE – DEBRA Asociación de Epidermólisis Bullosa de España. Asociación Piel de Mariposa (AEBE – DEBRA)

8 AECC Asociación Española Contra el Cáncer

9 AECOSAR Asociacion Española con la Osteoporosis y la Artrosis

10 AEDESEO Asociación Española de Esofagitis Eosinofílica 

11 AEM Asociación Española contra la Meningitis

12 AEPA-ATM Asociación Española de Pacientes con Dolor Neuropático, Neuralgia del Trigémino y Disfunción de ATM

13 AEPAC Asociación Española de Pacientes con Cefalea

14 AEPNAA Asociación Española de Personas con Alergia a Alimentos y Látex

15 AET Asociación Española de Trasplantados

16 ALCER Illes Balears

17 AME Asociación Madrileña de Epilepsia

18 AMUMA Asociación Española de Afectados de Cancer de Mama y Ginecológicos de Castilla La Mancha

19 ANHP Asociación Nacional de Hipertensión Pulmonar

20 AOEX Asociación Oncológica Extremeña

21 ASENARCO Asociación Española del Sueño

22 ASENDHI Asociación de Enfermos de Hidrosadenitis

23 ASIA Asociación para la Incontinencia Anal

24 BEGISARE Asociación de retinosis de Guipuskoa

25 CONARTRITIS Coordinadora Nacional de Artritis 

26 CONVIVES CONVIVES con la Espasticidad

27 EuropaColon España Asociación de pacientes con cancer de colorrectal

28 FACE Federación de Asociaciones de Celiacos de España 

29 FAM Federación Alcer Murcia

30 FECMA Federación Española de Cancer de Mama

31 FEDE Federación Española de Diabetes

32 FEDSANG Federación Española de Donantes de Sangre

33 FEDHEMO Federación Española de Hemofilia

34 FHF Fundación Hipercolesterolemia Familiar

35 FENAER Federación Nacional de Asociaciones de Enfermedades Respiratorias

36 Fundación FF  Fundación de Afectados/as de Fibromialgia y Síndrome de Fatiga Crónica 

37 HPE-ORG Hipertensión Pulmonar España ORG de Pacientes

38 LIRE Liga Reumatológica Española

39 LOVEXAIR Fundación Lovxair

40 Sine Dolore Asociación Española de Pacientes Contra el Dolor

41 FAP Foro Andaluz de Pacientes

42 FAP Foro Aragonés de Pacientes

43 FOGAPA Foro Gallego de Pacientes

44 FCP Fòrum Català de Pacients

45 FOPARM Foro de Pacientes Región de Murcia

46 FASPA Foro Asturiano de Pacientes

ORGANIZACIONES MIEMBRO DEL FEP

FOROS  AUTONÓMICOS:



ÓRGANO DE GOBIERNO 
 

El nivel de actividad ha hecho que tengamos que aumentar, diversificar y 

reorganizar la Junta Directiva, a fecha 29 de noviembre de 2018: 

 

JUNTA DIRECTIVA: 

 D. Andoni Lorenzo. Presidente (FEDE) 

 D. Santiago Alfonso. Vicepresidente y RRII y Tesorero en funciones (Acción 

Psoriasis) 

 Dña. Teresa Tejero. Secretaria de la junta directiva (ASENDHI) 

 Dña. Claudia Tecglen. Vocal y coordinadora de digitalización y comunicación 

a medios (Convives con Espasticidad) 

 Dña. Elena Moya. Vocal y coordinadora de relaciones internacionales (AEM) 

 D. Jon Zabala. Vocal y coordinador jurídico (FACE) 

 Dña.  Ana López Trento. Vocal y coordinadora de los Foros autonómicos 

(ASAPME) 

 Dña.  Luisa Fernanda Panadero. Vocal (AFIBRON) 

 Dña. Eva García. Vocal (ANHP) 

 

Secretaría técnica del FEP: 

 Dr. Jose Luis Baquero (AET). Director y coordinador científico. 

 

 

 

 

 

 

C/ Viridiana nº 9; portal H; 1º izq. 28018 Madrid 
Tel.: 91 140 1991 (de 10:00h a 14:00h)  Fax: 91 223 0830   

info@forodepacientes.org 
www.forodepacientes.org 

 

https://www.fedesp.es/portal/portada_dir/portada.aspx
https://www.accionpsoriasis.org/
https://www.accionpsoriasis.org/
https://asendhi.org/
http://www.convivirconespasticidad.org/
https://www.contralameningitis.org/la-asociacion/
https://celiacos.org/
http://asapme.org/
http://www.afibrom.org/
https://www.hipertensionpulmonar.es/
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VISIÓN, MISIÓN Y VALORES  
 

El FEP es una organización sin ánimo de lucro que fue creado el día 9 de diciembre de 2004 

y está inscrito en el Registro Nacional de Asociaciones con el número 584.449, que tiene 

como Visión, misión y valores: 

 

VISIÓN: 

El FEP es referente nacional e internacional en la defensa de los intereses de los afectados 

por la enfermedad, promocionando las organizaciones de pacientes. 

 

MISIÓN: 

El FEP consolida su posición como interlocutor válido y eficiente en la defensa de los 

intereses de la población general y concretamente de las  organizaciones de pacientes en 

materia de Salud. 

 

VALORES: 

• Calidad de los servicios prestados a las asociaciones miembros, a los pacientes y 

afectados, así como a las demás  partes del sistema de salud. 

• Espíritu democrático y transparencia en la gestión. 

• Mejora continuada del mundo asociativo. 

• Trabajo en equipo con asociaciones miembros y otras instituciones. 
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OBJETIVOS  

 

El FEP pretende mejorar la calidad de vida del paciente y sus allegados en todos los aspectos de la salud (físico, 

emocional y social), centrando la atención de los agentes concurrentes en materia de salud, sensibilizando sobre 

las necesidades de los pacientes, para su empoderamiento y el de sus asociaciones. 

• Representar la voz de los pacientes, familias y otros implicados, como agentes del sistema sanitario de 

acuerdo a los principios fundacionales del Estado español, de las Comunidades Autónomas y de la Unión 

Europea. 

• Facilitar y promover la adecuada representación del conjunto de organizaciones que defienden los 

intereses de los pacientes, familias y otros implicados, en los ámbitos territoriales, en que se considere 

oportuna su representación. 

• Facilitar el intercambio de información y la incorporación del punto de vista de las personas afectadas 

por la enfermedad en todas aquellas áreas consideradas de interés para el paciente en materia 

sanitaria, socio sanitaría, salud pública, investigación y política sanitaria. 

• Promover los derechos reflejados en la Declaración de las Organizaciones de Pacientes y Voluntarios en 

el ámbito de la Salud. 

• Promover la formación, adquisición de competencias y habilidades en salud por parte de la ciudadanía, 

así como la adopción de estilos de vida saludables, fomentando la prevención, autocuidado y 

autogestión. 

• Reforzar la participación de las organizaciones de pacientes como interlocutores válidos  en todos los 

ámbitos de la Salud, tanto de carácter social como científico. 

• Promover la constitución de organizaciones de pacientes que representan una misma entidad clínica o 

patologías relacionadas, así como liderar las áreas de interés desasistidas de organizaciones. 

• Promover el sostenimiento financiero de los servicios de salud, defendiendo que éstos garanticen la 

equidad y la calidad de los mismos. 
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LINEAS ESTRATEGICAS  
 

Conscientes de que los/as pacientes y, por ende, las asociaciones que les representan, han de cobrar cada vez 

mayor importancia en su implicación en el sistema sanitario, además de intermediar de forma cualificada en la 

relación con las Administraciones, los/as profesionales sanitarios y resto de partícipes del sistema, el FEP ha 

iniciado una acción para hacer llegar sus recomendaciones de cara a la elaboración de los programas electorales 

de las próximas elecciones locales, autonómicas y europeas. 

 

• Línea estratégica 1: 

PARTICIPACIÓN REAL DE LOS PACIENTES EN EL SISTEMA SANITARIO Y SOCIOSANITARIO 

 

• Línea estratégica 2: 

PACIENTES CRONICOS, FRÁGILES, ENTORNO FAMILIAR Y ATENCIÓN SOCIOSANITARIA 

 

• Línea estratégica 3: 

HUMANIZACIÓN ASISTENCIAL 

 

• Línea estratégica 4: 

ACCESO A PRESTACIONES Y SERVICIOS DEL SISTEMA SANTARIO 

 

• Línea estratégica 5: 

FORMACIÓN E INFORMACIÓN DE LOS PACIENTES Y SUS ASOCIACIONES     
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ACCIONES DESARROLLADAS  

 

RESUMEN  

275 actividades en 202 acciones  (frente a  209 en 157 totales en el 2017) 

 

  ACUERDOS REUNIONES PONENCIAS ESTUDIOS PUBLICACIONES LIDERAZGO
GRUPO 

TRABAJO
FORMACIÓN

ENERO 2 1 4 5 5 3

FEBRERO 4 4 2 2 5 10

MARZO 1 7 5 3 3 7 3

ABRIL 8 6 1 3 2

MAYO 2 6 4 3 2 5

JUNIO 1 6 4 1 1 1 10

JULIO 1 1 1 2 8

AGOSTO 2 2

SEPTIEMBRE 8 5 1 1 4 2

OCTUBRE 1 11 9 1 6 2 5 1

NOVIEMBRE 20 8 2 1 3 6

DICIEMBRE 1 4 1 2 2 4 5

Total 7 76 46 15 26 38 63 4
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"Lo importante es el enfermo, no la enfermedad"* 
Albert J. Jovell 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

*http://www.foropremiosalbertjovell.es/ideas/frases 

ACCIONES 
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1.- Colaboradores de New Medical Economics 
 
Mercedes Maderuelo y Mª Dolors Navarro (JD del FEP) forman parte de los “Colaboradores Expertos” del 
comité editorial de la revista New Medical Economics, en cuanto a la atención al paciente. 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Siendo autoras, de numerosos artículos de opinión. 

PUBLICACIÓN 
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2.- Grupo de Trabajo de la Agencia Española del Medicamento y Productos 
Sanitarios (AEMPS) para la confección de los Informes de Posicionamiento 

Terapeutico (IPT) 
 
La Agencia Española de Medicamentos (Aemps) han incluido a pacientes y profesionales dentro del 
compromiso de transparencia en relación a los procedimientos y reuniones para la elaboración de los 
Informes de Posicionamiento Terapéutico (IPT) 
 
 

 
 
 
Participación del FEP con: 
 
IPT Adcetris  IPT Glyxambi  IPT Maviret    
IPT Adynovi   IPT Hemlibra  IPT Ocrevus   IPT Tremfya (guselkumab) 
IPT Alecensa  IPT Ilumetri  IPT Opdivo   IPT Varuby 
IPT Alofisel   IPT Jorveza  IPT Oxervate   IPT Vosevi 
IPT Aterina   IPT Keytruda  IPT Obinutuzumab   IPT Yescarta 
IPT atezolizumab   IPT Ozempic  IPT Quinsair (levofloxacino) IPT Zalmoxis 
IPT Bavencio  IPT Kisqali  IPT Reagila    IPT Zejula 
IPT besponsa  IPT Kymriah  IPT Rydapt (midostaurina) IPT Zykadia  
IPT Crysvita   IPT Lamzede  IPT Signifor   IPT Zytiga 
IPT Dinutuximab  IPT Ledaga  IPT Skilarence  
IPT Dupixent  IPT Lenvima  IPT Stivarga 
IPT Eculizumab   IPT Lutathera   IPT Symtuza 
IPT Fasenra   IPT Lynparza  IPT Tagrisso 
IPT Fotivda   IPT Mavenclad  IPT Taltz 
    
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

GRUPO DE TRABAJO 
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3.- Manual de la Relación Médico-Paciente.  

Patrimonio Cultural Inmaterial de la Humanidad 
 
 
El Foro Español de Pacientes junto a la Plataforma de Organizaciones de Pacinetes y la Alianza General de 
Pacintes, ha participado junto a la el Foro de la Profesión Médica en el proceso para lograr el 
reconocimiento de la Relación Médico-Paciente como Patrimonio Cultural Inmaterial de la Humanidad.  
 
En ese proceso, el grupo coordinador del proyecto entiende que es necesario desarrollar medidas que 
puedan contribuir a la protección y promoción de la RMP, y ha optado por centrar su esfuerzo inicial en la 
redacción de un manual de referencia que pueda ser útil para todas las personas interesadas en el tema e 
incluso, para la docencia médica en torno al mismo. Para ello, está solicitando a diferentes profesionales la 
participación en dicho manual desde sus áreas de conocimiento. 
 
Asi mismo se ha solicitado el respaldo de asociaones miembro y no miembro, habiendolo dado por: 

• Acción Psoriasis 
• Asociación de Afectados por Cáncer de Ovario y Ginecológico  
• Asociación de Asmáticos de Madrid 
• Asociación de Enfermos de Hidrosadenitis 
• Asociación Española de Afectados de Cáncer de Mama y Ginecológicos de Castilla La Mancha  
• Asociación Española de Angioedema Familiar por Deficiencia del Inhibidor de C1  
• Asociación Española de Trasplantados 
• Asociación EuropaColon España  
• Asociación Hipertensión Pulmonar España  
• Asociación Nacional de Hipertensión Pulmonar 
• Banco Farmacéutico 
• Confederación Española de Familias de Personas Sordas 
• Federación Española de Diabetes 
• Foro Aragonés de Pacientes 
• Fundación Lovexair 

 
 

GRUPO DE TRABAJO

N 
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4.- Artículo sobre la Desnutrición Clinica. 

15 de enero de 2018 

 
 
El pronóstico de una enfermedad depende de su diagnóstico exacto, pero sería deseable tener algún medio 
para predecir el curso más probable y las posibilidades de recuperación según el estado de salud del 
paciente, lo que podría  señalar el momento de emprender una actitud terapéutica determinada, más o 
menos agresiva y en qué sentido, lo que sin duda redundaría en un ahorro de tiempo, esfuerzo y coste al 
sistema, además de restablecer de nuevo la calidad de vida en el paciente. De igual manera, sería deseable 
también, poder valorar su evolución a medida que está siendo tratado, verificando así su idoneidad según la 
respuesta concreta de cada paciente y modificar el mismo si es preciso, cuanto antes. 
 
Asi se ha escrito el presente articulo sobre “la objetividad, imprescindible en una herramienta pronóstica, 
frente a la Desnutrición Clinica” en New Medical Economics entre el Dr.  José Luis Baquero, vicepresidente y 
coordinador científico del Foro Español de Pacientes y el Dr. José Ignacio de Ulibarri, director del Proyecto 
CONUT. 

PUBLICACIÓN
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5.- Grupo de Trabajo del Observatorio de la Pobreza Farmacéutica 
15 de enero de 2018 

 
 
Estudio descriptivo y experimental de los beneficiarios del programa de ayuda de Banco Farmacéutico, que 
facilita la medicación a quienes no pueden costearsela por sufiri “pobreza farmacéutica”. 
 
El FEP forma parte del Comité Asesor del Observatorio de la Pobreza Farmacéutica, como colaboración 
voluntaria del Foro Español de Pacientes con Banco Farmacéutico. 

GRUPO DE TRABAJO 
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6.- Denuncia al Defensor del Pueblo  
de las sustituciones generales de Biológicos (originales y biosimilares)  

16 de enero de 2018 
 
 
Visita y publicación posterior  en New Medical Economics del pasado encuentro con el Defensor del Pueblo, 
cuando se presento la “Declaración Conjunta de Médicos y Pacientes sobre medicamentos biológicos 
originales y biosimilares” confeccionada en abril de 2017. 

 

Liderados por el Profesor Julio Sanchez Fierro, fuimos representantes de médicos y de pacientes, entre las 
que estabamos el Foro Español de Pacientes. 

LIDERAZGO 

GRUPO DE TRABAJO 

REUNIÓN
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LIDERAZGO 

7.- Apoyo a los médicos de familia del Centro de Salud "Valdepasillas", de Badajoz 
18 de enero de 2018 

 
 

Apoyo en contra a la rezonififaciób eb Badajoz del área de atención primaria, pues a instancias de los 
Coordinadores de varios centros de salud de la ciudad de Badajoz, exigiendo el derecho a elección del paciente, 
la Gerencia del Área de Badajoz del Servicio Extremeño de Salud (SES), pretendia a reasignar, mediante carta, a 
un número importante de usuarios del centro de salud donde trabajo (CS Valdepasillas). 

 
Dicho apoyo por carta y telefono desde el FE, se dirigio a: 

 Comisión Deontológica, Asesoría Jurídica y Junta Directiva del Ilustre Colegio Oficial de Médicos de Badajoz. 

 Oficina de la Defensora de los Usuarios del Sistema Sanitario Público de Extremadura 

 Inspección de Servicios Sanitarios del Área de Salud de Badajoz. SES.  

 Dirección de Atención Primaria de la Gerencia de Área de Badajoz. SES. 
 
Se recibio el apoyo de la Defensora de los Usuarios del Sistema Sanitario Público de Extremadura, articulandose 
una solución que contaba con la opinión de los pacientes afectados. 



  

                            MEMORIA ANUAL FEP 2018 

 

 19 

  

8.- Escuela Madrileña de Salud 
19 de enero de 2018 

 
 

Preparación del plan de formación del abordaje de la Desnutrición Relacionada con la Enfermedad (DRE), con la 
Escuela Madrileña de Salud en la Consejeria de Sanidad de la Comunidad de Madrid. 

FORMACIÓN 
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9.- Audiencia con S.M. la Reina Dña. Leticia Ortiz 
23 de enero de 2018 

 
 

Audiencia promovida desde el Foro Español de Pacientes, como representante de la Alianza másNutridos, 
solicitada a la Casa Real, para exlicar y recibir el apoyo, hacia el abordaje de la Desnutrición Relaciona por la 
Enfermedad. 
 
Para dicha ocasión, convocamos a las especialistas medicos en la materia (enfermeria, medicina) y pacientes, lo 
que nos pemitio explicarle a  S.M. la Reina Dña. Leticia Ortiz los pormenores, además de hacerse eco la prensa y 
televisión (TVE . 

LIDERAZGO 

REUNIÓN
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10.- Reunión FEP-SEDISA 
24 de enero de 2018 

 
 

La Sociedad Española de Directivos de la Salud (SEDISA) es una entidad sin ánimo de lucro que agrupa a 

personas que desempeñan su labor profesional en el ámbito de la gestión sanitaria y/o que tienen interés en 

ella, tal y como se determina en sus estatutos. 

En la actualidad, la Responsabilidad Social Corporativa (RSC) no se debe relacionar únicamente con algún tipo de 
iniciativa o actividad o la relación de la empresa y sociedad. De hecho, la Comisión Europea define la 
Responsabilidad Social Empresarial (RSE) como “la integración voluntaria, por parte de las empresas, de las 
preocupaciones sociales y medioambientales en sus operaciones comerciales y en sus relaciones con sus 
interlocutores”. En el ámbito sanitario, en el que todos los agentes que colaboran tienen un compromiso con la 
salud y el servicio a los pacientes, esta visión debe estar aún más implementada. 
 
Nos reunimos el FEP con SEDISA, para colaborar con la implementación de un adecuado plan. 

LIDERAZGO 
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11.- Reunión FEP-ADEFARMA 
25 de enero de 2018 

 
 

Adefarma es una Asociación fundada en 1978 de incorporación voluntaria y exclusiva de titulares propietarios 

de Oficina de Farmacia de Madrid. 

FEP se reune con ADEFARMA, para buscar una posioción negociadora de cara a la Administración, que consiga 

unir esfuerzos en pro de una mejor atención farmaceutica en las Residencias y centros Sociosanitarios. 

El envejecimiento de la población, acompañado de importantes cambios sociológicos en la familia, pone en 

evidencia la necesidad de prestar especial atención a la atención farmacéutica a las residencias de ancianos. En 

el año 2050 habrá 6 millones de personas con más de 80 años en España con unas necesidades de medicación, 

de dietoterápicos y de productos de autocuidado muy superiores al resto de la población. Ante este fenómeno, 

muy ligado a la crisis económica que acabamos de pasar, algunas comunidades autónomas están diseñando 

esquemas de atención sociosanitaria que ignoran a las oficinas de farmacia y al resto de operadores privados, 

desde una concepción ideológica superada en nuestra sociedad desde principios del siglo pasado. Sin embargo, 

es necesario aportar soluciones en las que las oficinas de farmacia sean protagonistas de un tipo de atención 

eficaz y eficiente a estos centros, utilizando su potencial de cercanía, capilaridad y adaptación a las necesidades 

sanitarias y humanas de los ciudadanos. 

 

Cristóbal López de la Manzanara  

presidente electo de la patronal farmacéutica nacional Adefarma 

LIDERAZGO 
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12.- Respaldo del curso sobre Fundraising 
26 de enero de 2018 

 
 

Difusión a través de redes y correo electrónico, de la “píldoras formativas” del curso sobre Captación de fondos 
Introducción al Fundraising, promovido por Novartis. 
 
Programa formativo “Introducción a la Captación de fondos”, dirigido específicamente a profesionales de 
entidades de pacientes y, desarrollado con la colaboración de la empresa Novartis y la Asociación Española de 
Fundraising (AEFr), que a  lo largo de este documento se describe toda la información necesaria sobre la 
organización, contenidos y actividades previstas en estos materiales. 
 
El principal objetivo de los materiales que se ponen a disposición es el de transmitir los conceptos básicos de la 
Captación de Fondos Privados o Fundraising, dotando a cada participante de herramientas y conocimientos 
esenciales en esta materia. Las seis píldoras formativas son independientes. No obstante, los contenidos 
desarrollados en cada píldora y la secuencia propuesta guardan una lógica que, sólo en el caso de que se 
completen en su totalidad, permitirán alcanzar los objetivos planteados. 

FORMACIÓN 
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13.- Asesoria a Materiales Formativos del grupo QUIRÓN 
26 de enero de 2018 

 
 

Revisión por el FEP, de los materiales destinados a los profesionales de Quiron Salud, para el mejor trato con sus 
pacientes. 
 
Colaboración de carácter voluntario. 

FORMACIÓN 
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14.- Mobiliario de los hospitales 
29 de enero de 2018 

 
 

El FEP reclama atención sobre el mobiliario de los hospitales, refiriendose a la obsolescencia y necesidades de 
recambio, pidiendo un acomisión mixta de seguimiento, abordandose tambien la humanización del sistema. 
 

PUBLICACIÓN 
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15.- Posicionamiento EPF  
frente a la Desnutrición Relacionada con la Enfermedad 

30 de enero de 2018 
 
 

Participación en el Grupo de Trabajo del Foro Europeo de Pacientes (EPF, European Patients’ Forum para el 
desarrollo de un posicionamiento y abordaje común de la Desnutrición Relacionada con la Enfermedad y 
publicación posterior. 

PUBLICACIÓN 

GRUPO DE TRABAJO 
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  16.- Participación en el estudio europeo sobre el abordaje del final de la vida 
31 de enero de 2018 

 
 

Partición del FEP como asesor del proyecto de investigación a nivel Europeo "Novel patient-centred approaches 
for survivorship, palliation and/or end-of-life care". 
 
En esencia, el proyecto pretende demostrar que la exploración adecuada del deseo de morir en pacientes de 
cuidados paliativos, puede reducir el sufrimiento y ser beneficioso para ellos y para sus familiares y cuidadores 
formales e informales. 
 
Este proyecto ha sido liderado onstituyo un Grupo de Investigación multidisciplinar (WeCare), que engloba 
profesionales de la salud de distintos ámbitos y pacientes (representado por el FEP), con la  misión la mejora de 
la atención de las personas con enfermedades avanzadas o en el final de la vida. 

ESTUDIO 



  

                            MEMORIA ANUAL FEP 2018 

 

 28 

  

17.- Respaldo al posicionamiento dela Sociedad Española de Reumatologia  
sobre Fármacos Biosimilares 

1 de febrero de 2018 
 
 

El FEP respalda el manifiesto de la Sociedad Española de Reumatología (SER) por el cual se muestra el 
inequívoco compromiso con la sostenibilidad del sistema sanitario de nuestro país y la alineación con las 
medidas que, sin reducir la calidad asistencial, estén encaminadas a asegurar su continuidad.  
 
Además la autorización de comercialización por parte de la European Medicines Agency (EMA) de agentes 
biosimilares (BS) de los biológicos originales va a abrir una excelente oportunidad de avanzar en la eficiencia de 
la atención sanitaria y va a mejorar el acceso de los pacientes reumáticos a las terapias biológicas.. 

LIDERAZGO 
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18.- Respaldo a KURERE-palabras que curan 
2 de febrero de 2018 

 
 

El FEP respalda la labor de KURERE que es una asociación cuya finalidad primordial es “promover la mejora de 
vida en la calidad de vida, la salud y el desarrollo personal. Sea físico, emocional, intelectual o espiritual, y que 
tiene como misión de modo específico, promover el intercambio de testimonios y experiencias en torno a la 
salud para ayudar, estimular o acompañar a quienes lo precisen, facilitar el acceso a información de calidad en 
temas de salud y vida sana”. Dirigido a personas, ya sean, pacientes, entorno cercano de estas o familiares que 
cuidan, para que tengan un referente para poder contar, compartir y encontrar testimonios positivos, 
optimistas, de superación,  en todo tipo de dolencias y anomalías genéticas. 
 
https://www.kurere.org/ 

LIDERAZGO 
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19.- Participación en el estudio sobre la reputación empresarial de las compañias 
de la industria farmacéutica 

2 de febrero de 2018 
 
 

El estudio de PatientView, evalúa la reputación de las farmacéuticas en función de siete factores valorados por 
los pacientes, los cuáles son: enfoque en el paciente, información de alta calidad, seguridad del paciente, 
productos de alta calidad, transparencia, integridad y éxito en la relación con las asociaciones de pacientes. De 
acuerdo con los resultados presentados en agosto del 2017, que integran la opinión de 98 asociaciones de 
pacientes sobre 46 compañias farmacéuticas 

ESTUDIO

 
 

LIDERAZGO 
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20.- Grupo de Trabajo para el manejo seguro de Sustancias Peligrosas 

5 de febrero de 2018 
 
 

Grupo de Trabajo multidisciplinar coordinado desde el Consejo General de la Organización Colegial de 
Enfermería para racionalizar el manejo de sustancias peligrosas, dentro y fuera del hospital. 

GRUPO DE TRABAJO 
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21.- Grupo de Trabajo para la ordenación y atención farmacéutica  
en la Generalitat Valenciana 

7 de febrero de 2018 
 
 

Participación del FEP en el Grupo de Trabajo multidisciiplinar promovido por la Direcció General de Farmàcia i 
Productes Sanitaris de la Generalitat Valenciana para la regulación de la prestación farmacéutica en los centros 
sociosanitarios. 

GRUPO DE TRABAJO 
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22.- Grupo de Trabajo para la ordenación y atención farmacéutica  
en la Comunidad Autonoma de Madrid 

7 de febrero de 2018 
 
 

El FEP ha participado del analisis de la propuesta y ha hecho alegaciones a la propuesta de la Dirección General 
de Ordenación e Inspección de la Consejeria de Sanidad de la Comunidad de Madrid: 

GRUPO DE TRABAJO 



  

                            MEMORIA ANUAL FEP 2018 

 

 34 

  

23.- Grupo de Trabajo de las organizaciones de pacientes con AESEG 
8 de febrero de 2018 

 
 

El FEP ha participado en el Grupo de Trabajo promovido por la patronal de los medicamentos genéricos en 
España (AESEG),  formado por las tres grandes organizaciones que aglutinan a las asociaciones de pacientes en 
España: 
 

 Poniendo de manifiesto la necesidad de impulsar al medicamento genérico para la  sostenibilidad del 
SNS y de acceso, a la innovación farmacéutica. 

 Llegar a un acuerdo entre los pacientes y AESEG sobre las líneas clave para impulsar al medicamento 
genérico. 

GRUPO DE TRABAJO 



  

                            MEMORIA ANUAL FEP 2018 

 

 35 

  

24.- Respaldo al modelo de coordinación médico-farmacéutico para la atención del 
paciente con enfermedad crónica en atención primaria 

8 de febrero de 2018 
 
 

El FEP ha respaldado  el documento Modelo de coordinación médico-farmacéutico para la atención al paciente 
con enfermedad crónica en atención primaria promovido por la Sociedad Española de Médicos Generales y de 
Familia (SEMG), la Sociedad Española de Médicos de Atención Primaria (SEMERGEN), la Sociedad Española de 
Medicina de Familia y Comunitaria (semFYC) y de la Sociedad Española de Farmacia Familiar y Comunitaria 
(SEFAC).  
 
Este documento supone el primer intento para mejorar de forma consensuada el trabajo conjunto entre 
médicos de atención primaria y farmacéuticos comunitarios de cara a ofrecer una atención integral de calidad a 
las personas con enfermedades crónicas. 

LIDERAZGO 
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25.- Comité de expertos para el Baremo de Daños Sanitarios del MSSSI 

13 de febrero de 2018 
 
 

El actual baremo de tráfico no incluye muchas lesiones que surgen, exclusivamente, con ocasión de 
imprudencias médicas (metástasis, contagio de infecciones, intervenciones inútiles o equivocadas, como 
intervenir la pierna contraria o realizar una intervención diferente de la planeada y aceptada por el paciente, 
daños ocasionados por vacunas, seccionar el colédoco por confundirlo con el cístico y un largo etcétera que 
deberán determinar los expertos). 
 
Ante un litigio las aseguradoras, con su enorme poder económico y los medios tan poderosos de los que goza a 
su disposición, siempre acuden con numerosos informes periciales. Esta situación provoca que habitualmente la 
víctima, con menores recursos económicos, se enfrente a los demandados con un solo informe, mientras que 
estos últimos acuden con cuatro o cinco, cuando no más. Y serán más si se plantea el litisconsorcio pasivo 
necesario que obliga a demandar a diferentes médicos, hospital o clínica y aseguradoras. 
 
Se hace necesario generar un Baremo especifico de daños sanitarios y promovido por el Ministerio de Sanidad, 
Servicios Sociales e Igualdad (MSSSI), el FEP ha sido invitado a formar parte del comité experto. 

GRUPO DE TRABAJO 
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26.- Grupo de Trabajo UNE para la certificación de Unidades de Nutrición 
15 de febrero de 2018 

 
 

Las Unidades de Nutrición Clínica y Dietética  (UNCyD) han supuesto un punto de inflexión en la prevención y el 
tratamiento de la Desnutrición Relacionada con la Enfermedad  (DRE) presente en los hospitales. 
 
Para lograr estos objetivos, las UNCyD deben ser multidisciplinares y tener una dependencia orgánica y 
funcional perfectamente definida. El trabajo en equipo, la estandarización y la definición de las mejores 
prácticas y criterios asistenciales son fundamentales para conseguir el objetivo de las mismas: recuperar y/o 
mantener el estado nutricional de los pacientes. 
 
Las UNCyD tienen que garantizar unos requisitos de calidad y seguridad con el fin de conseguir la mejora 
continua para incrementar la calidad de vida,  reducir la morbi-mortalidad y favorecer la satisfacción de los 
enfermos y su entorno familiar. 
 
La implantación de un sistema de gestión de calidad en una UNCyD  es un instrumento útil para conseguir todo 
lo anteriormente expuesto. 
 
El FEP forma parte de este Grupo de Trabajo, promovido por UNE: CTN 179 GT 14 “Unidades de Nutrición”. 

GRUPO DE TRABAJO 
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27.- Grupo de Trabajo UNE para la certificación de los servicios asistenciales con 
la Atención Centrada en el Paciente 

15 de febrero de 2018 
 
 

Es de forma general reconocido que la atención sanitaria debe estar centrada en el paciente. Sin embargo 
nuestra experiencia es que muchas veces esto es solo un eslogan, distanto de la realidad, centrada en otros 
aspectos como el interes profesional, económico, etc. 
 
De trabajarse realmente centrado en el paciente, se debera perseguir la consecución de sus objetivos y hacerle 
participar en las tomas de decisión. 
 
El FEP forma parte de este Grupo de Trabajo promovido por UNE:  CTN 179/GT 13 "Asistencia centrada en el 
paciente" 

GRUPO DE TRABAJO 
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28.- Grupo de Trabajo para la Humanización de los hospitales infantiles 
15 de febrero de 2018 

 
 

Acción promovida por la Fundación ATRESMEDIA generando un “índice de humanización de los hospitales 
infantiles” encaminado a generar una herramienta que ayudea reconocer el trabajo de los centros sanitarios 
que sobresalen en humanización y contribuir a generar buenas practicas a partir del autodiagnostico. 
 
El FEP forma parte de este Grupo de Trabajo. 

GRUPO DE TRABAJO 
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29.- La gestión de los biosimilares en el Pais Vasco. 
Encuentro de expertos  

20 de febrero de 2018 
 
 

La introducción de los biosimilares representa una gran oportunidad para las comunidades autónomas. No solo 
respecto a un potencial ahorro sino a la extensión del abordaje de diversas patologías. Con el objetivo de 
analizar la forma de abordar la gestión de estos medicamentos en las distintas comunidades, Diariofarma ha 
organizado un ciclo de Encuentros de Expertos. 
 
Para ello, Diariofarma convoca este encuentro en País Vasco en el que participarán tanto representantes del 
Departamento de Salud como clínicos, representante de los pacientes y de la industria farmacéutica. 
 
El FEP forma parte de este Grupo de Trabajo. 

GRUPO DE TRABAJO 
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30.- Juntos por el Bienestar de los Pacientes 
20 de febrero de 2018 

 
 

Alliance Healthcare, como grupo integrado por empresas que cubren diferentes servicios del sector sanitario 
dirigidos a ciudadanos, pacientes, farmacéuticos y laboratorios, posee la visión de ser la empresa del sector 
salud que ofrece soluciones para poner de manifiesto los recursos y necesidades que tiene los farmacéuticos 
comunitarios y hospitalarios para empoderar a los ciudadanos y pacientes contribuyendo de esta manera a una 
mejora en los resultados en salud de los mismos. 
 
El FEP forma parte de este Grupo de Trabajo que se componia de workshop tanto con farmacia Comunitaria 
como Hospitalaria. 
 
Ponentes confirmados: Alianza General de Pacientes, Foro Español de Pacientes, SEFAC, SEFH, MEDsir 

GRUPO DE TRABAJO 

PONENCIA 

REUNIÓN
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  31.- Respaldo proyecto Abrazo 
22 de febrero de 2018 

 
 

Iniciativa liderada por Evelyn Cano Giménez, doctora en psicología. 
 
El objetivo del “Proyecto Abrazo” consiste en: humanizar, acoger, recibir, acompañar y dar apoyo emocional a 
los padres y sus familias desde el principio. A pie de cuna y sin interrupciones. Incluso antes del nacimiento del 
niño para minimizar así las dificultades que experimentan los padres.  
 
Al disminuir los niveles de estrés y ansiedad, mejora a largo plazo el desarrollo del niño, por lo que se hace 
necesario dotar al personal sanitario de herramientas psicológicas para el abordaje del día a día con las familias 
de estos niños. 
 
El FEP apoya la inciativa. 

LIDERAZGO 
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32.- Certificación Patients First 
22 de febrero de 2018 

 
 

La certificación Patients First concedida por el Instituto para la Experiencia del Paciente (IEXP) como entidad 
acreditadora de esta innovadora certificación, le fue otorgada al hospital de Guadarrama convirtienodse asi en 
el primer hospital de España en obtener esta certificación. 
 
Una novedad de la certificación Patients First es que no solamente acredita la entidad auditora, sino que son los 
propios pacientes a través de metodologías específicas del IEXP quienes verifican si han sido involucrados en las 
medidas que toma el hospital y si tienen verdaderamente efecto.  
 
El Foro Español de Pacientes ha respaldado la inictiva y participo del acto. 

PONENCIA 

LIDERAZGO 

REUNIÓN
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33.- Estudio de Experiencia del Paciente por IDIS 

23 de febrero de 2018 
 
 

Estudio promovido por IDIS (sector privado de la Sanidad), centrado en valorar la vivencia del paciente: 

 Entender qué vive el paciente en cada una de las etapas 

 Construir la historia que hay debajo de cada momento, qué gusta y qué no de lo que viven hoy. 

 Identificar qué sintieron y cómo les hubiera gustado sentirse 
 
La experiencia del paciente es un aspecto a tener muy en cuenta cuando hablamos del sector sanitario, máxime 
si tomamos en consideración que la ciudadanía en su conjunto y el paciente en particular, tienen capacidad de 
elección de centro y de facultativo en el sector sanitario de titularidad privada y este derecho lo ejercen en todo 
momento por lo que la calidad, seguridad, resultados de salud y experiencia de paciente son elementos clave de 
desarrollo. De hecho para la Asociación Médica Americana la experiencia de paciente destaca como indicador 
de calidad sanitaria.  
 
Hoy en día ya son más de diez millones los asegurados que deciden la contratación de servicios sanitarios 
privados para recibir un mejor servicio en términos de accesibilidad, eficiencia, atención y resolución asistencial. 
Y es en este entorno de emprendimiento privado donde estas expectativas del servicio adquieren su mayor 
relevancia una vez que el paciente tiene plena capacidad de transitar libremente dentro del sistema privado de 
salud. 
 
El Foro Español de Pacientes junto a la Alianza General de Pacientes, han participado del grupo de trabajo como 
asesores para el diseño y seguimiento del estudio y respaldado la inictiva. 

ESTUDIO 
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34.- Respaldo al diagnostico in vitro  
26 de febrero de 2018 

 
 

El diagnóstico, el tratamiento y el seguimiento terapéutico de muchas patologías son fundamentales en un alto 
porcentaje en los resultados que aporta el IVD. Tanto es así que hasta un 70% de las decisiones clínicas actuales 
dependen de este tipo de tecnologías. 
 
Los test de Diagnóstico In Vitro nos acompañan en todos los momentos del ciclo vital. Desde antes del 
nacimiento está presente a través de test genéticos; además, permite la monitorización y el control ergonómico 
portable, proporciona diagnósticos más accesibles y precisos para patologías complejas, gracias a pronósticos 
más exactos y fiables. 
 
También facilita programas de cribado y tratamientos personalizados para muchas enfermedades, y las 
innovaciones revierten de forma muy accesible a los usuarios finales  
 
Iniciativa promovida por FENIN. 

PONENCIA 

REUNIÓN
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35.- Programa “Gente Despierta” en Radio Nacional de España  
Madrugada del 27 de febrero de 2018 

 
 

La donación de sangre, organos y médula en la Sanidad, como elementos esenciales. Por Ejemplo, se mantiene 
estable el número de donaciones de sangre en los últimos años, con 36,64 por cada 1.000 habitantes, gracias a 
la generosidad altruista de más de 1.900.000 donantes. Esto, junto a una correcta optimización en las 
transfusiones, nos permite cubrir las necesidades en España, lo que supone más de 6.200 transfusiones de 
sangre cada día, que salvan unas 80 vidas y recuperan la salud y calidad de vida de otras 375, cada día. 

PUBLICACIÓN 
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36.- X Congreso Nacional de Atención Sanitaria al Paciente Crónico  
1 de marzo de 2018 

 
 

El X Congreso Nacional de Atención Sanitaria al Paciente Crónico y la V Conferencia Nacional del Paciente Activo 
celebrado en Zaaragoza los días 1 y 2 de marzo, ha sido promovido por la Sociedad Española de Medicina 
Familiar y Comunitaria (semFYC) y la Sociedad 
Española de Medicina Interna (SEMI). 
 
La participación del FEP ha sido formando parte del comité cientifico, del jurado, participando en una mesa con 
la ponencia “la toma compartida de decisiones. Visión del paciente” y llevando una comunicación libre en 
formato de poster, la “Declaración de las Organizaciones de Pacientes y Voluntarios en el ámbito de la Salud”. 

PUBLICACIÓN 

PONENCIA 

REUNIÓN
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  37.- Aprobación de la PNL relativa al abordaje de la DRE  
1 de marzo de 2018 

 
 

Tras las reuniones promovidas por el FEP con los diferentes grupos politicos, la  PNL relativa al abordaje de la 
DRE presentada por el PP discutida en la Comisión de Sanidad del Congreso de los Diputados ha sido aprobada 
por unanimidad de todos los grupos parlamentarios a través de una transaccional en la que Ciudadanos, PSOE y 
Podemos han añadido además otros puntos relevantes: 
 
• Inclusión de la DRE en la historia clínica  
• Desarrollo de protocolos de DRE así como personal y herramientas adecuados para su correcto abordaje 
• Soporte de nutrición clínica y dietética  
• Estudios prospectivos de morbi-mortalidad 
• Impulsar conocimiento entre pacientes y cuidadores 
 
La Proposición no de Ley insta al Gobierno a: 
 
1. Impulsar el conocimiento, la capacitación de personas afectadas y de sus cuidadores y la participación de la 

ciudadanía en relación con la Desnutrición Relacionada con la Enfermedad (DRE). 
2. Promover e impulsar el cribado nutricional de las personas en riesgo y una valoración adecuada de la DRE 

para detectar situaciones de riesgo o desnutrición y efectuar un seguimiento. 
3. Promover la coordinación entre profesionales y entre ámbitos asistenciales, para proporcionar una atención 

sanitaria integral centrada en el paciente. 
4. Promover la formación de profesionales sanitarios y la investigación sobre la DRE y su abordaje.»  

LIDERAZGO 



  

                            MEMORIA ANUAL FEP 2018 

 

 49 

  38.- Debate “El uso proporcionado de las Urgencias:  
una responsabilidad compartida” 

6 de marzo de 2018 
 
 

Actividad organizada por Sanitaria dos mil y Redacción Médica, que repasó como temas: los usuarios, los 
dispositivos extrahospitalarios, los hospitales, su saturación y las soluciones. 

PUBLICACIÓN 
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39.- Respaldo al posicionamiento de la SEFH sobre la clasificación de productos 

destinados a la desinfección de la piel sana antes de la cirugía  
y la inserción de catéter. 

6 de marzo de 2018 
 
 

Las infecciones en el sitio quirúrgico, las infecciones relacionadas con el catéter y la contaminación de 
hemocultivos se han convertido en un desafío creciente para los hospitales y los sistemas de salud en España, 
para los que suponen un alto coste humano y económico. 
 
El FEP se ha adherido a este posicionamiento, considerando que a pesar de tratarse de “piel sana”, si su 
preparación e previo a que se produzca un corte o una punción, deberia pasar los mismos controles que un 
medicamento (comprobado mediante ensayos clinicos) y no solo ser considerado como producto sanitario. 
 
En este sentido existe discrepancia entre lo regulado en España con la mayoria de los paises miembro de la UE, 
lo que ha motivado la acción del FEP a nivel del ministerio y de la AEMPS. 

LIDERAZGO 
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40.- Estudio europeo en cuanto al papel de las organizaciones de  paciente  

en farmacovigilancia 
6 de marzo de 2018 

 
 

El FEP propiamente dicho y sus asociaciones vinculadas, han participado en el estudio europeo para valorar el 
grado de conocimiento y uso de la farmacovogancia, organizado vía internet. 

ESTUDIO 
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41.- Estudio europeo en cuanto al impacto sobre el uso de antibióticos  

mediante  la información  
6 de marzo de 2018 

 
 

Estudio internacional en el que se quiere valorar la influencia de las campañas informativas en el adecuado uso 
de los antibióticos: 

 Intervención dirigida al público / pacientes con  carteles y volantes para informar a los pacientes sobre 
la historia natural de las infecciones respiratorias, estrategias para administrar este tipo de infecciones, 
incluida información sobre la estrategia de prescripción retrasada. 

 Intervención dirigida a proveedores de atención médica (pediatras, enfermeras y personal 
administrativo): mediante la retroalimentación mensual sobre la tasa de prescripción de antibióticos ; 
alertas electrónicas en tiempo real y; educación sobre prescripción de antibióticos a través de un 
webinar. 

 Intervención dirigida a ambos; al público / pacientes y proveedores de atención médica: mediante las 
dos intervenciones descritas anteriormente . 

 Grupo de control: los centros de PC de este grupo recibirán la atención habitual. 

ESTUDIO 
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42.- Manifiesto en favor de la protección de trabajadores y trabajadoras del sector 
sanitario y de los pacientes, de los riesgos derivados de la exposición a 

medicamentos peligrosos en España 
12 de marzo de 2018 

 
 

Grupo de Trabajo multidisciplinar coordinado desde el Consejo General de la Organización Colegial de 
Enfermería para hacerte participe de la preocupación relativa al manejo de lo que denominamos 
medicamentos peligrosos, tanto en su preparación como en la administración de los mismos, en defensa de la 
enfermeria y demás profesionales del ambito de la sanidad expuestos, asi como de los pacientes y su entorno, 
especialmente al ser tratados en sus domicilios, dirigiendose a la  a la Ministra de Empleo y Seguridad Social y a 
la Ministra de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad. 

LIDERAZGO 
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43.- Grupo de Trabajo europeo para recomendar mejoras  
en el material informativo de los medicamentos 

12 de marzo de 2018 
 
 

El FEP formo parte del Grupo de Trabajo promovido por el European Patients’ Forum (EPF) para  analizar la 
actual normativa, valorarla y sugerir puntos de mejora de la información contenida en los envases (prospecto) 
asi como del propio envase (etiquetado). 
 

PUBLICACIÓN 

GRUPO DE TRABAJO 
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44.- Reunión sobre el futuro de la innovación 

12 de marzo de 2018 
 
 

La Asociación Española de Derecho Farmacéutico  (ASEDEF), ha organizado un ciclo de encuentros en la Real 
Academia Nacional de Farmacia bajo el Título “Nuestra contribución al Pacto de Estado por la Sanidad” que se 
centra en el punto de vista de los pacientes, habiendo acudido representantes de la POP, AGP y del FEP. 

PONENCIA 

REUNIÓN
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45.- Manifiesto europeo sobre los desinfectantes de la piel previo a los abordajes 
12 de marzo de 2018 

 
 

El FEP se adhiere al manifiesto internacional, destinado a sensibilizar a los eurodiputados. 

LIDERAZGO 
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46.- Debate sobre las multirresistencias antibioticas 

13 de marzo de 2018 
 
 

En la actualidad España está entre los primeros países del mundo en el consumo de antibióticos. 
 
Reunión promovida por New Medical Economics titulada “La resistencia a los antibióticos, ¿retrasando lo 
inevitable?”, centrada en el grave problema de la resistencia, que pasa por la no existencia de I+D en su área, 
los bajos precios, la baja adherencia terapéutica, la aplicación en animales, etc.; participando expertos como 
José Luis Baquero Úbeda, vicepresidente del Foro Español de Pacientes (FEP); Ignasi Biosca Reig, consejero 
delegado de Reig Jofre; María Isabel Morosini, facultativo especialista del Servico de Microbiología del Hospital 
Universitario Ramón y Cajal; Belén Padilla Ortega, médico adjunto del Servicio de Microbiología Clínica y 
Enfermedades Infecciosas del Hospital General Universitario Gregorio Marañón, y vicepresidenta del Ilustre 
Colegio Oficial de Médicos de Madrid (ICOMEM); y Julio Sánchez Fierro, abogado, socio director del Área de 
Derecho Farmacéutico en De Lorenzo Abogados. 

PONENCIA 

REUNIÓN
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47.- Generación del Foro Asturiano de Pacientes (FASPA) 
15 de marzo de 2018 

 
 

Cosntitución y adhesión al FEP del Foro Asturiano de Pacientes (FASPA) 

LIDERAZGO 
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48.- Acuerdo Marco de Colaboración FEP-SEIMC 

15 de marzo de 2018 y 9 de abril de 2019 
 
 

Convenio Marco de Colaboración entre el FORO ESPAÑOL DE PACIENTES (FEP) y la SOCIEDAD ESPAÑOLA DE 
ENFERMEDADES INFECCIOSAS Y MICROBIOLOGÍA CLÍNICA (SEIMC), cuyo objetivo es establecer un marco de 
actuación para la colaboración de las partes en el desarrollo de acciones de interés mutuo, dentro del campo 
de la responsabilidad social y el ámbito sanitario, como lo es la promoción del uso racional de antibióticos 
humano y ganadero. 
 
Además SEIMC centrando la atención sanitaria en el paciente: 
• Incorporará en su web (http://www.seimc.org/) un área destinada a pacientes, con la participación del FEP. 
• Y en los congresos, incorporará una mesa dirigida a pacientes y con el FEP como co-moderador y ponente. 

ACUERDOS 
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49.- Mesa de debate: el valor de las vacunas 

19 de marzo de 2018 
 
 

Reunión organizada por DELOITTE pasa por el analisis de aspectos de gran interes para la Salud Pública: efecto 
rebaño, la complejidad de su producción, la vacunación de niños y de los adultos, la vacunación de los 
profesionales sanitarios, etc. 
 

PONENCIA 

REUNIÓN
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50.- Donación y Trasplante 

19 de marzo de 2018 
 
 

Organizado por la Escuela Madrileña de Salud, se trata de forma dinamica con un amplio numero de 
ciudadanos que visitan el Centro de Salud de Daroca (Madrid) el tema de la donación, acudiendo como 
ponente entre otros el FEP 
 

PONENCIA 

REUNIÓN
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51.- V Encuentro de pacientes y sociedades científicas. Salud digital y cronicidad. 

20 de marzo de 2018 
 
 

Organizado por la Fundación Tecnología y Salud, se centra en el abordaje de las enfermedades crónicas como 
una atención integral a través de la prevención, diagnóstico, tratamiento y seguimiento de la enfermedad, lo 
que representa uno de los principales retos a los que se enfrentan los sistemas sanitarios. 
 
Inmersos en una época de cambios en el sector, la digitalización de la sanidad representa una oportunidad para 
luchar contra estos desafíos. 
 
Soluciones como la telemedicina, teleasistencia y dispositivos móviles (mHealth) abren la puerta a un modelo 
asistencial centrado en el paciente, en el cual se garantice la continuidad asistencial mediante la eliminación de 
barreras entre los diferentes niveles y el control adecuado del paciente en cada momento. 
 
El FEP participa de dicho encuentro. 

PONENCIA 

REUNIÓN
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52.- Premios Sanitarias. 

20 de marzo de 2018 
 
 

Redacción Medica y Sanitaria dos mil organizan los Premios Sanitarias de cuyo jurado forma parte la Dra. 
Dolors Navarro, asesora científica del FEP. 
 

LIDERAZGO 

REUNIÓN

 



  

                            MEMORIA ANUAL FEP 2018 

 

 64 

  
53.- Asamblea General Ordinaria y Extraordinaria. 

21 de marzo de 2018 
 
 

En Madrid, siendo las 16:00 y las 18:00 h del día 21 de marzo de 2018, convocadas en forma y plazo ajustado a 
los estatutos, se reúne la Asamblea General Ordinaria y a continuación la Extraordinaria del Foro Español de 
Pacientes; presidida la mesa por D. Andoni Lorenzo (presidente del FEP) y compuesta además por D. Santiago 
Alfonso (vicepresidente del FEP y tesorero en funciones), D. José Luis Baquero (vicepresidente del FEP), 
Mercedes Maderuelo (vocal) y Teresa Tejero (secretaria), en la sede de AEAL. 
 

REUNIÓN 
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  54.- Denuncia al Defensor del Pueblo de cambios inadecuados entre biológicos. 
21 de marzo de 2018 

 
 

Entrega y registro de recepción de las pruebas aportadas por el FEP y la AGP de situaciones  concretas 
identificadas, comprobandose cambios o instrucciones en tal sentido entre biologicos originales y/o 
biosimilares. 

LIDERAZGO 
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  55.- Participación del pacientes en la Evaluación de Tecnologias Sanitarias 
22 de marzo de 2018 

 
 

El FEP participa de la evaluación de tecnologias sanitarias promovido por el ministerio como línea de 
desarrollos metodológicos de la Red Española de Agencias de Evaluación de Tecnologías Sanitarias y 
Prestaciones del SNS. 

GRUPO DE TRABAJO 
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  56.- Estudio del EPF sobre la vacunación 
22 de marzo de 2018 

 
 

El FEP participa de la encuesta promovida por el Foro Europeo de Pacientes, como parte de un proyecto más 
grande que tiene como objetivo desarrollar materiales de información sobre la vacunación para la comunidad 
de pacientes; dirigida a: 
 
• Pacientes individuales (personas con enfermedades crónicas), sus familiares o sus cuidadores informales / 
familiares; 
• Representantes de pacientes que responden en nombre de una organización de pacientes. 
 
 

ESTUDIO 
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  57.- Grupo de Trabajo europeo sobre el acceso universal al sistema sanitario 
23 de marzo de 2018 

 
 

El FEP participa del grupo de trabajo europeo promovido por el Foro Europeo de Pacientes, centrado en el 
acceso universal de los ciudadnos al sistema sanitario, con la intención de influir en los eurodiputados. 
 
 

GRUPO DE TRABAJO
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    58.- Debate sobre el presente y futuro del diagnóstico in vitro 
26 de marzo de 2018 

 
 

Sanitaria dos mil y Redacción Médica organizan e presente debate dado que el Diagnóstico In Vitro es la técnica 
complementaria más utilizada y significativa en el proceso asistencial  El IVD concentra alta tecnología, mayor 
rapidez y fiabilidad y representa menos del 4 % del coste hospitalario  El IVD es clave en el desarrollo e 
implantación de la medicina personalizada, la prevención y la predicción  Las tecnologías de diagnóstico in vitro 
lideran la investigación en patentes y suponen el 0,8% del gasto total en Tecnología Sanitaria.   
 
 

PUBLICACIÓN
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  59.- Presentación cronicidad: horizonte 2025 
6 de abril de 2018 

 
 

El abordaje de la cronicidad es uno de los principales retos a los que ha de hacer frente de manera urgente el 
conjunto de la sociedad española. Boehringer Ingelheim España (BIESA), como compañía comprometida con los 
pacientes y muy sensible a esta realidad, ha celebrado una productiva jornada de trabajo en la sede de la 
compañía situada en Sant Cugat del Vallès (Barcelona) con el objetivo de presentar a las principales 
organizaciones, asociaciones y consejos del ámbito de la salud nacional la plataforma Cronicidad: Horizonte 
2025 (CH2025), un instrumento integrador que desarrolla una agenda común en la estrategia de la cronicidad 
en España. En la imagen, de izquierda a derecha en primera fila: Raquel Pérez (Dircom CGCOF), Dr. Antonio 
Fernández-Pro (presidente SEMG); Dr. Rafael Jesús López (vicesecretario general Organización Colegial de 
Enfermería); Sonia Juan (Gerente Regulatorio BIESA); Santiago Alfonso (vicepresidente Foro Español de 
Pacientes);  D. Tomás Castillo (presidente Plataforma de Organizaciones de Pacientes);  Dr. Salvador Tranche 
(presidente SEMFyC) y en segunda fila: Julio Lamoga (jefe Procesos y Tecnología de producto BIESA); Santiago 
LLovera (Gerente Producción e Inyectables BIESA); Santiago Culí (Gerente Comunicación y Asuntos Públicos 
BIESA); Dr. Holger Gellermann 

GRUPO DE TRABAJO
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60.- Debate de la Ley de Derechos y Grantias de las personas en el proceso de morir 

11 de abril de 2018 
 
 

El FEP atendio a la invitación a participar en la mesa de debate, con una numerosa asistencia 

PONENCIA

 

REUNIÓN
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61.- Herramienta PriTec 

12 de abril de 2018 
 
 

El presente trabajo, incluido en los Planes de trabajo 2015-2017 de la Red Española de agencias de Evaluación de 
Tecnologías (RedETS), surge a petición de la Comisión de Prestaciones, Aseguramiento y Financiación, 
dependiente del Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de Salud, con el propósito de mejorar el 
procedimiento de priorización de las tecnologías a evaluar por la RedETS. El desarrollo de un procedimiento 
sistemático, que defina los pasos, etapas y requisitos de información para la identificación y priorización de 
tecnologías a evaluar, responde a la necesidad mejorar la objetividad, transparencia y aceptabilidad del proceso. 
 
Objetivos: desarrollar una herramienta que facilite a la Comisión de Prestaciones, Aseguramiento y Financiación 
seleccionar y priorizar, de una forma objetiva y sistemática, las tecnologías sanitarias a evaluar por la RedETS de 
cara a su inclusión/exclusión o modificación de condiciones de uso en cartera de servicios. 
 
El FEP ha participado como asesor. 

LIDERAZGO
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62.- IX Encuentro Global de Parlamentarios de Sanidad 

13 de abril de 2018 
 
 

"Los pacientes sentimos que solo somos una Proposición No de Ley" La relación entre pacientes y políticos ha 
protagonizado esta mesa del IX Encuentro de Parlamentari@s de Sanidad. 
 
“No entendemos que en función de dónde vivas tengas una atención o tengas otra” 
 
El FEP ha participado como ponente en una mesa. 

PONENCIA

 

REUNIÓN
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  63.- Asamblea EPF 
14 de abril de 2018 

 
 

Asamblea anual del European Patienys’ Forum (EPF) del que forma parte el Foro Español de Pacientes desde su 
fundación, a la que asistio David Trigos en representación. 

REUNIÓN
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64.- Derechos en Salud 

17 de abril de 2018 
 
 

La Jornada organizada por el Instituto para la Investigación y Formación en Salud (IFSA), con la colaboración de la Asociación 
de Hemofilia de la Comunidad de Madrid (ASHEMADRID), pretende ofrecer información a pacientes, profesionales,   
administraciones públicas y diferentes grupos de interés, sobre los derechos que protegen a los ciudadanos en el ámbito 
sanitario y puesta en común de las visiones de los diferentes actores e instituciones sanitarias. 

PONENCIA

 

REUNIÓN
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65.- VI Congreso Nacional de Pacientes Crónicos 

18 de abril de 2018 
 
 

Esta cita se ha ido consolidando como un punto de encuentro imprescindible para aquellos profesionales innovadores que 
están buscando como hacer frente a los retos de la cronicidad. La solución a un gran desafío rara vez procede de una única 
disciplina o área de conocimiento y probablemente la necesaria respuesta frente a las enfermedades crónicas no sea una 
excepción. La Sociedad Española de Medicina Interna (SEMI) y la Sociedad Española de Medicina de Familia y Comunitaria 
(semFYC) son conscientes de la importancia de impulsar un foro multidisciplinario que sea capaz de mantener una 
perspectiva multidimensional frente a la cronicidad y es por ello por lo que han decidido continuar ejerciendo como 
promotores de este evento. 

PONENCIA

 

REUNIÓN
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66.- Encuentro con las parlamentarias Vascas 

20 de abril de 2018 
 
 

La equidad es una condición  que se ve frecuentemente en peligro y las organizaciones de pacientes debemos reclamar una 
atención de calidad y sin afectación territorial. 

REUNIÓN
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67.- Campaña “Las vacunas cuentan” 

23 de abril de 2018 
 
 

Respaldo del FEP a la semana mundial de la inmunización, promoviéndola a toda la familia, pequeños y mayores. 

LIDERAZGO
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68.- I Encuentro de Asociaciones de Pacientes de Castilla La Mancha 

23 de abril de 2018 
 
 

Reunión centrada en el paciente, defendidos sus derechos por las organizaciones de pacientes, representadas por las tres 
organizaciones de asociaciones principales de España. 

PONENCIA

 

REUNIÓN
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69.- Jornada sobre los derechos de los pacientes 

23 de abril de 2018 
 
 

Los derechos de los pacientes deben estar en el centro y primer lugar, como realidad compleja. 

PONENCIA

 

REUNIÓN
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70.- Apoyo a la armonización europea de la farmacia  

24 de abril de 2018 
 
 

CiEl FEP respalda la participación de SEFAC en la plataforma creada para buscar la armonización de la farmacia en 
el entorno europeo. 

LIDERAZGO
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71.- Proyecto Afrontar la Hidrosadenitis (ASENDHI)  

26 de abril de 2018 
 
 

Como establece la OMS, Salud es consecuencia del bienestar fisico, emocional y social; no solo la ausencia de 
enfermedad. Sin embargo lo habitual es que apenas se atienda la faceta emocional y social. En tal sentido desde 
el FEP y ASENDHI (Asociación de Enfermos de  Hidrosadenitis) se desarrolla el esquema comun que venimos 
utilizando: 
 

 Identificar las  afectaciones emocionales y sociales negativas más relevantes en el paciente crónico. 

 Valorar las más adecuadas estrategias de afrontamiento, que permitan minimizar el impacto negativo de 
los aspectos seleccionados 

 
Con el objetivo final de capacitar al paciente para su autocuidad frente a la afectación emocional y social. 
 

ESTUDIO

 

Afr   ntar 

la hidrosadenitis 
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72.- Grupo de Trabajo sobre el acceso con el EPF  

26 de abril de 2018 
 
 

El FEP participa en el EPF buscando analizando el acceso, con la pretensión de justificar el acceso universal. 
 

GRUPO DE TRABAJO
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73.- Simposio europeo sobre dolor  

6 de mayo de 2018 
 
 

Ignacio del Rio, en representación del Foro Español de Pacientes y co-fundador Internacional de la Asociación 
Española de Pacientes con Dolor (AEPA ATM), miembro del FEP; participamos en Menorca  en la reunión 
monografica de dolor, habiendo realizado un estudio demostrando la eficacia del ejercicio en personas que sufren 
enfermedades. 

REUNIÓN
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74.- Junta directiva Alianza másNutridos  
9 de mayo de 2018 

 
 

La Alianza másnutridos tiene por objetivo lograr el abordaje multidisciplinar de la desnutrición relacionada con la 
enfermedad y la implantación del cribado en los diferentes niveles asistenciales. 
 
Actualmente está formada por la Sociedad Española de Nutrición Clínica y Metabolismo (SENPE), la Alianza 
General de Pacientes, el Consejo General de Colegios Oficiales de Farmacéuticos, el Consejo General de 
Enfermería, la Sociedad Española de Medicina de Familia y Comunitaria (semFYC), la Sociedad Española de 
Médicos de Atención Primaria (SEMERGEN), la Sociedad Española de Endocrinología y Nutrición (SEEN), la 
Sociedad Española de Geriatría y Gerontología, la Sociedad Española de Gastroenterología, Hepatología y 
Nutrición Pediátrica (SEGHNP), Sociedad Española de Oncología Radioterápica (SEOR), Sociedad Española de 
Medicina Interna (SEMI), la Sociedad Española de Anestesiología, Reanimación y Terapéutica del Dolor (SEDAR), la 
Asociación Española de Cirujanos (AEC), la Asociación Española de Hostelería Hospitalaria (AEHH) y el Grupo 
Español de Rehabilitación Multimodal (GERM). 
 
Asimismo pretende conseguir iniciativas regionales que incluyan actuaciones contra desnutrición y contemplen el 
cribado. 

GRUPO DE TRABAJO
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75.- Grupo de Trabajo UNE europeo, para regular el turismo médico 

10 de mayo de 2018 
 
 

El turismo médico está en pleno desarrollo en el mundo. Este mercado generaría ingresos de miles de millones de 
dolares En los últimos años, la competencia se ha intensificado en el campo del "turismo médico". De hecho, los 
países son cada vez más numerosos y, dentro de estos países, los hospitales que acogen a los pacientes se 
multiplican.  
 
La estandarización del circuito del paciente para el turismo médico mejorará la calidad de la atención y la 
seguridad del paciente así como la satisfacción del paciente / cliente. 

GRUPO DE TRABAJO
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76.- Grupo de Trabajo MSSSI para la regulación del manejo de datos.  

El ciudadano español dueño y gestor de su salud. 
10 de mayo de 2018 

 
 

La transformación digital se ha convertido en una realidad que las empresas de todos los sectores económicos 
deben contemplar y el sector salud no está exento. Quedarnos simplemente en la adopción de tecnología digital 
es solo arañar la superficie de lo que realmente es una mejora de los modelos y procesos de una organización y su 
actividad en cuestión. 
 
En este sentido, Tecnología y Salud es un binomio de éxito. Pocos segmentos o sectores pueden mejorar sus 
resultados más de lo que lo hace el sanitario por el aporte de la tecnología, y no se trata solo de resultados 
económicos, sino, también, de un claro beneficio en la salud y el servicio a los pacientes. 

GRUPO DE TRABAJO
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77.- Declaración conjunta europea sobre el Marco Financiero Plurianual  
10 de mayo de 2018 

 
 

El Foro Español de Pacientes, como organización integrada en el Foro Europeo de Pacientes participa de la 
declaración conjunta, con 6 claves dirigidas a los responsables de la toma de decisiones a nivel europeo y 
nacional, con el apoyo de nuestra organización. Con este documento, desarrollado por organizaciones de salud 
pública sin ánimo de lucro de toda Europa, se solicita el apoyo del MSSSI para garantizar que el futuro 
presupuesto de la UE contribuya a una Europa saludable (Marco Financiero Plurianual, MFP) 

GRUPO DE TRABAJO
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78.- IV Foro de Pacientes Novartis 

17 y 18 de mayo de 2018 
 
 

Durante los días 17 y 18 de mayo, tuvo lugar en Barcelona el IV Foro de Entidades de Pacientes, organizado por 
Novartis  y en el que participaron numerosas organizaciones de pacientes, entre ellas la Asociación de Pacientes 
con Tumores Neuroendocrinos, NET-ESPAÑA. 
 
Trabajando juntos por la humanización de la asistencia sanitaria y una mayor participación de los pacientes en los 
avances científicos. 

REUNIÓN
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79.- Constitución de la Mesa Estatal de Pacientes  
17 de mayo de 2018 

 
 

La Alianza General de Pacientes (AGP), el Foro Español de Pacientes (FEP) han acordado impulsar la creación de la 
MESA ESTATAL DE PACIENTES (en adelante MEP). A la misma se espera la incorporación de otras entidades 
relacionadas con los pacientes y discapacitados. 
 
Entre los objetivos que persigue la MEP se encuentra promover los derechos de los pacientes, ejercerlos en 
condiciones de equidad y de igualdad y mejorar la asistencia sanitaria y la calidad de vida de quienes sufren una 
enfermedad y de sus familias. 

ACUERDO

 

LIDERAZGO
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80.- Rueda de prensa Multirresistencias Bacterianas  

17 de mayo de 2018 
 
 

Las resistencias bacterianas son un problema mayor, pues suele producirse como “multirresistencia”, invalidando 
la eficacia de varios antibióticos, y no solo uno. Todo esto, lamentablemente puede llevarnos a que algunos 
pacientes se queden sin alternativas de tratamiento. 
 
Además, la cada vez mayor esperanza de vida, se está acompañando de pluripatología y así frecuentemente los 
pacientes son “frágiles”.  
 
El consumo de antibióticos no solo afecta a la persona receptora del tratamiento, sino también influye 
indirectamente sobre el entorno que le rodea, pues puede estar diseminando bacterias resistentes. Esto aún se 
amplifica más con el trasiego repetido entre atención primaria, atención especializada, hospitales y centros 
sociosanitarios. Incluso también las vías actuales de comunicación permiten el intercambio entre diferentes 
países.  
 
De igual forma nos afecta la masiva aplicación de antibióticos en las explotaciones animales, donde se emplean de 
forma preventiva (profilaxis) y como promotores de engorde; siendo verdaderas factorías de resistencias. Si solo 
actuamos sobre el uso antibiótico humano o veterinario (pacientes o animales enfermos), no resolveremos el 
problema. 
 
Entendemos que el abordaje debe ser multidireccional y entre muchas otras medidas, se hace necesario detectar 
estas bacterias de forma rápida, desarrollando técnicas diagnósticas y nuevas terapias para lo que tendrá que 
incentivarse la I+D, insistiendo en las campañas de vacunación, en la formación de profesionales y población, etc.  
 
También queremos denunciar la paradójica circunstancia que se da en España, donde la necesidad ha obligado a 
que ciertos profesionales se hayan especializado en enfermedades infecciosas, a pesar de que no se trate de una 
especialidad reconocida y que por consiguiente no exista una formación reglada como sí se hace con otras. 

PUBLICACIÓN
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81.- I Congreso Nacional sobre la discapacidad  

17 de mayo de 2018 
 
 

Reunión ORGANIZADA POR Andalucia Inclusiva, en la que el FEP participo con la ponencia “Políticas de salud 
dirigidas a personas con discapacidad” 
 
Objetivos generales 
 
•Ser un foro de encuentro para el debate de la situación del colectivo de personas con discapacidad física y 
orgánica entre Administraciones Públicas, entidades sociales de la discapacidad, investigadores y usuarios. 
•Mostrar la importancia que tiene para las personas con discapacidad física y orgánica, el contar con un tejido 
asociativo fuerte.   
 
Objetivos específicos 
 
•Conocer los principales avances en educación, empleo, salud, políticas públicas, accesibilidad y TIC´s en relación 
al colectivo de personas con discapacidad física y orgánica.  
•Conocer las principales preocupaciones de las personas con discapacidad física y orgánica en relación a las 
materias anteriormente mencionadas.  
•Dar impulso a las políticas públicas y recursos destinados al colectivo de personas con discapacidad física y 
orgánica en España y en Andalucía. 
•Dar impulso a las relaciones y sinergias de las organizaciones representativas de los intereses de las personas con 
discapacidad física y orgánica.  
•Concienciar a las personas con discapacidad física y orgánica de la importancia de pertenecer y contribuir con 
ideas a las asociaciones que representan sus intereses.  
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82.- XI Simposio SEAUS   

18 de mayo de 2018 
 
 

XI Simposio de la Sociedad Española de Atención al Usuario de la Sanidad, SEAUS, donde fueron aceptadas 2 
comunicaciones del FEP en formato de poster: 

 Proyecto Afrontar del Foro Español de Pacientes y ConArtritis, para el auto-abordaje de la afectación 
emocional y social de los pacientes con artritis reumatoide. 

 Proyecto Co-Participar del Foro Español de Pacientes. Grupo Nominal, donde se analiza la participación 
del paciente en los estudios clinicos 
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  83.- Acuerdo marco de colaboración FEP-FUNDOAT  
23 de mayo de 2018 

 
 

Fundoat es la Fundación para la Adherencia al Tratamiento que lidera las estrategias y actividades necesarias para 
concienciar sobre el problema de la adherencia terapéutica y asistencial con los correspondientes estudios e 
investigaciones, así como para difundir entre la sociedad y profesionales sanitarios su importancia. Esto lo realiza 
identificando las principales causas de falta de adherencia para prevenirlas y tratar de acotarlas, promoviendo 
actuaciones para ello. 

ACUERDO
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84.- Entrevista de la COPE sobre la lista de espera 

24 de mayo de 2018 
 
 

Entrevista hecha al FEP sobre la lista de espera, quirúrgica y de consultas, en base a la publicación del informe 
sobre las listas de espera en el SNS de las diferentes CCAA. 
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85.- V edición de los Premios DKV a la medicina y la solidaridad 

24 de mayo de 2018 
 
 

DKV organiza los V Premios DKV Medicina y Solidaridad con el objeto de reconocer a las  entidades y personas 
relacionadas con el sector socio sanitario en su labor para apoyar o impulsar proyectos solidarios más allá de su 
labor estrictamente profesional y facilitarles, además, el apoyo económico y mediático necesario para que puedan 
seguir adelante y se conviertan en una herramienta de transformación de la salud. 
 
El FEP participo como miembro del Jurado y la ministra Fátima Báñez hizo el discurso inaugural. 

LIDERAZGO
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86.- Reunión EcoSalud  

25 de mayo de 2018 
 
 

El ayuntamiento de  San Lorenzo de El EScorial organiza una nueva edición de ESCOSALUD, la feria de la salud que 
aglutina a numerosas instituciones y empresas como Cruz Roja, SUMMA, colegio "Los concepcionistas", Hospital 
El Escorial...que empieza con la proyección de la película ""Mar adentro" y un coloquio posterior sobre los 
Cuidados del paciente en los últimos días de la vida.  
 
En este foro nos dimos cita médicos, representantes del comité de étuca o del departamento de atención al 
cliente del Hospital El Escorial y el Foro Español de Pacientes. 
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87.- VIII Congreso SEFAC  

26 de mayo de 2018 
 
 

FEP participo en el VIII Congreso Nacional de Farmacéuticos Comunitarios como ponente en la mesa redonda 
¿Preparados para asumir la cronicidad?, exponendo la visión del paciente. 
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88.- Consejo asesor AESEG 

5 de junio de 2018 
 
 

La Asociación Española de Medicamentos Genéricos, AESEG, ha constituido su Consejo Asesor con el objetivo de 
proponer, debatir y ejecutar actividades conjuntas que contribuyan a generar y divulgar conocimiento sobre los 
medicamentos genéricos entre todos los agentes del Sistema Nacional de Salud (SNS). 
 
El Consejo Asesor de AESEG nace con la vocación de ser un espacio para el debate y el consenso, donde proponer 
medidas, acciones y actividades para impulsar el uso, el conocimiento y la formación sobre medicamentos 
genéricos en España. 
 
AESEG ha querido conformar un Consejo multidisciplinar, en el que todos los agentes del sistema se encuentren 
representados. En este sentido, los integrantes del mismo son: 
 

 Serafín Romero, presidente del Consejo General de Colegios Oficiales de Médicos (CGCOM); 

 Jesús Aguilar, presidente del Consejo General de Colegios Oficiales de Farmacéuticos (CGCOF); 

 José Luis Llisterri, presidente de la Sociedad Española de Médicos de Atención Primaria (SEMERGEN); 

 Jesús Gómez, presidente de la Sociedad Española de Farmacia Familiar y Comunitaria (SEFAC); 

 Ángel Mataix, presidente de la Sociedad Española de Farmacéuticos de Atención Primaria (SEFAP); 

 Montserrat Pérez Encinas, secretaria de la Sociedad Española de Farmacia Hospitalaria (SEFH); 

 Miguel Ángel Hernández, coordinador del Grupo de Trabajo de Medicamentos de la Sociedad Española de 
Medicina de Familia y Comunitaria (semFYC); 

 Antonio Bernal, presidente de la Alianza General de Pacientes (AGP); 

 José Luis Baquero, vicepresidente del Foro Español de Pacientes (FEP); 

 Ana Sánchez, responsable de Salud y Alimentación de la Organización de Consumidores y Usuarios (OCU); 

 Eduardo Sánchez-Iriso, presidente de la Asociación de Economía de la Salud (AES); 

 María Teresa Angulo, portavoz de Sanidad del Grupo Popular en el Congreso de los Diputados; 

 José Martínez Olmos, portavoz de Sanidad del Grupo Socialista en el Senado y 

 Boi Ruiz, exconseller de Salut de la Generalitat de Cataluña. 

GRUPO DE TRABAJO
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89.- Encuentro FEP-APETP  

6 de junio de 2018 
 
 

La APETP en una asociación que intenta proteger al enfermo de la multitud de terapias pseudocientíficas que 
pueden perjudicarle, ya sea por abandono de un tratamiento avalado científicamente, por dañar su salud o por 
pagar cantidades de dinero sustanciales por falsas terapias que no pueden ofrecerle una curación real. 
 
No estamos en contra de usuarios de pseudoterapias, sino contra quienes ofertan de forma engañosa como 
válidas propuestas que no han demostrado serlo o demostrado no ser válidas, provengan dichas propuestas de 
profesionales sanitarios o de ciudadanos sin preparación sanitaria que además incurran en intrusismo. 

ACUERDO
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90.- Encuentro Paciente y Cronicidad  

9 de junio de 2018 
 
 

Encuentro organizado por la Escuela de Cuidados y Salud de Extremadura y la Escuela Andaluza de Salud Pública, 
en la que el FEP participo como ponente “Prescripción Asociacionismo”. 
 
Este encuentro tiene como objetivo generar un espacio compartido en el que profesionales de distintas áreas 
puedan compartir experiencias y conocimientos para dar una atención de calidad a las personas con 
enfermedades crónicas. Al Encuentro está prevista la asistencia de 250 participantes entre personal sanitario, 
pacientes, asociaciones y organizaciones con implicación en la atención a pacientes con enfermedades crónicas. 
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91.- Revisión de la Guia Practica Clinica sobre  
“hipotermia perioperatoria no intencionada” 

11 de junio de 2018 
 
 

El FEP participa de la revisión para la Revista Española de Anestesiología y Reanimación de la Guía de Práctica 
Clínica (GPC) sobre “Hipotermia perioperatoria no intencionada”.  
 
La búsqueda bibliográfica para esta GPC se realizó durante un periodo determinado y, por tanto, las 
recomendaciones y el nivel de evidencia se ciñen a dicha bibliografía. Es posible que durante el periodo de 
elaboración y emisión de recomendaciones, hayan sido publicados estudios que modifiquen las mismas. Sin 
embargo, según se establece en las normas metodológicas, las modificaciones “a posteriori”, se podrán realizar en 
los periodos marcados para las futuras revisiones dela GPC. 
 
La GPC se ha realizado con metodología GRADE, de ahí  la emisión de recomendaciones y la catalogación de la 
evidencia. El Grupo elaborador pensó que este sistema es el más adecuado y moderno para la elaboración de la 
misma. . 
 

GRUPO DE TRABAJO
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92.- XV Encuentro IDIS  

11 de junio de 2018 
 
 

Los “Encuentros IDIS” son un punto de encuentro y de intercambio de opiniones y experiencias de las empresas e 
instituciones que actualmente forman parte a Fundación Instituto para el Desarrollo e Integración de la Sanidad 
(IDIS), de la que participa el FEP. 
 
Acudio a dar la conferencia D. Enrique Ruiz Escudero, Consejero de Sanidad de la Comunidad de Madrid, 
acompañado de D. Fernando Prados viceconsejero de Sanidad. 

REUNIÓN
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93.- Patronato IDIS 
12 de junio de 2018 

 
 

El FEP participa del patronato de IDIS en representación de los pacientes, como miembro de libre elección: 
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      94.- Presentación Experiencia del Paciente de IDIS  
12 de junio de 2018 

 
 

Primer estudio de medición en Sanidad Privada en España de la Experiencia del Paciente, del que participó el FEP, 
asi como de la mesa de este día. 
 
La experiencia del paciente es un aspecto a tener muy en cuenta cuando hablamos del sector sanitario, máxime si 
tomamos en consideración que la ciudadanía en su conjunto y el paciente en particular, tienen capacidad de 
elección de centro y de facultativo en el sector sanitario de titularidad privada y este derecho lo ejercen en todo 
momento por lo que la calidad, seguridad, resultados de salud y experiencia de paciente son elementos clave de 
desarrollo. De hecho para la Asociación Médica Americana la experiencia de paciente destaca como indicador de 
calidad sanitaria. Hoy en día ya son más de diez millones los asegurados que deciden la contratación de servicios 
sanitarios privados para recibir un mejor servicio en términos de accesibilidad, eficiencia, atención y resolución 
asistencial. Y es en este entorno de emprendimiento privado donde estas expectativas del servicio adquieren su 
mayor relevancia una vez que el paciente tiene plena capacidad de transitar libremente dentro del sistema 
privado de salud.  
 
En este contexto “es importante situar al individuo en el centro de las decisiones, no solo valorando su 
satisfacción, sino teniendo en cuenta sus expectativas, experiencias y opinión a la hora de organizar las 
actividades asistenciales”, asegura el FEP, miembro del grupo de trabajo de este estudio y vicepresidente del Foro 
Español de Pacientes (FEP). 
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95.- Design Thinkin: Big Data e Inteligencia Artificial  

15 de junio de 2018 
 
 

Durante el III Hackathon de Salud, se celebrará el Design Thinking: ¿Cómo aprovechar el Big Data y la Inteligencia 
Artificial para mejorar la salud? Organizadopor la agencia COMSALUD y la Asociacion de Investigadores en eSalud 
(AIES), analizará la aplicación de la tecnología Big Data en distintas áreas sanitarias: Investigación, Prevención, 
Gestión Sanitaria y Cronicidad & dependencia con la presencia de gerentes de hospital, líderes de opinión en el 
sector salud, representantes de pacientes y profesionales sanitarios, entre otros implicados. 
 
El FEP moderó la mesa nº 3. 
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  96.- 6º Congreso Nacional de la ASS  
15 de junio de 2018 

 
 

El FEP  miembro del grupo de trabajo de este estudio y vicepresidente del Foro Español de Pacientes (FEP) y 
encargado de presentar el estudio “Experiencia de Paciente. Primer Estudio de Medición en Sanidad Privada en 
España” en el marco del 6º Congreso Nacional de la Asociación de Administrativos de la Salud (AAS) celebrado en 
Cuenca los días 14, 15 y 16 de junio; al tratarse de información muy útil, tanto para el entorno de la sanidad 
privada como pública. 
 
Este trabajo, dado a conocer recientemente, pretende conocer cuál es la experiencia del paciente cada vez que 
interacciona con el sistema sanitario y saber a qué nivel se cumplen sus expectativas en las distintas situaciones 
por las que puede transitar (aseguramiento, urgencias, consulta médica, pruebas diagnósticas y hospitalización). 
En este sentido, se enviaron al citado Congreso 2 posters basados en la experiencia del paciente, en cuanto a las 
labores administrativas en los servicios de urgencias y en los trámites de pruebas y consulta respectivamente, 
siendo también seleccionadas como comunicaciones orales: 
 

 EXPERIENCIA DEL PACIENTE EN LOS TRAMITES DE PRUEBAS Y CONSULTA. ESTUDIO DE MEDICIÓN IDIS. 

 EXPERIENCIA DEL PACIENTE EN LAS URGENCIAS. ESTUDIO DE MEDICIÓN IDIS.  
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97.- Estudio europeo START  
18 de junio de 2018 

 
 

El FEP participa de este estudio financiado por la Fundación para la investigación en Reumatología (FOREUM) en la 
convocatoria “Proyectos de investigación en medicina estratificada en reumatología” y cuyos investigadores 
principales por España son Miguel Ángel González-Gay, MD, PhD; Santos Castañeda Sanz, MD, PhD; Javier Martin, 
MD, PhD; José Luis Baquero, PhD; Victoria Romero Pazos, presidenta de LIRE y Loreto Carmona, MD, PhD. 
 
La arteritis de células gigantes (ACG) es una enfermedad rara inflamatoria sistémica de los vasos sanguíneos que 
afecta más comúnmente a las grandes y medianas arterias derivadas de la aorta. Los glucocorticoides (GCs) son el 
tratamiento de elección de la ACG 

ESTUDIO
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98.- Grupo de Trabajo sobre  

EL PAPEL DE LA FARMACIA EN EL SECTOR SOCIOSANITARIO 
18 de junio de 2018 

 
 

El farmacéutico comunitario es un agente sanitario primordial en el cuidado de la salud de las personas mayores, 
tanto si viven en sus hogares o en el de algún familiar, como si están institucionalizadas. 
 
Prevenir, informar y resolver dudas, asesorar, mejorar la adherencia al tratamiento y realizar un seguimiento de la 
medicación de estos ciudadanos están entre sus funciones principales. 
 
No obstante, desde hace un tiempo algunas comunidades autónomas están virando su patrón de asistencia y 
dispensación de medicamentos en los centros sociosanitarios hacia modelos que vinculan el servicio a un hospital, 
asignación de farmacias por áreas, a través de centrales de compras, etc. 
 
El FEP participa del grupo de trabajo. 
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    99.- Constitución del Consejo Asesor de los Pacientes  
21 de junio de 2018 

 
 

La Mesa Estatal de Pacientes (MEP), espacio de debate sobre las necesidades de los pacientes puesto en marcha 
por el Foro Español de Pacientes (FEP) y la Alianza General de Pacientes (AGP), ha celebrado la primera reunión de 
su Consejo Asesor (CA), un claustro de expertos formado por un grupo de profesores universitarios, profesionales 
sanitarios y expertos de reconocido prestigio que, a título personal, actuarán como órgano consultivo de la MEP, 
dando su apoyo a los pacientes y a la ciudadanía. El principal objetivo de esta primera reunión ha sido el de sentar 
las bases de la actividad del CA, cuya participación se traducirá, tal y como ha afirmado su presidente Julio 
Sánchez Fierro, “en la elaboración de una serie de informes y propuestas, con vistas a aquellos posicionamientos 
asociativos, que conduzcan a un sistema sanitario y sociosanitario más participativo, atento a la humanización y a 
los pacientes más frágiles y a sus familias, preocupado por la calidad asistencial, la equidad en el acceso a todos 
los servicios y prestaciones incluidos en la cartera de servicios del Sistema Nacional de Salud (SNS) y por la 
formación y la información como base para el empoderamiento de los pacientes”. 

GRUPO DE TRABAJO
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100.- Grupo de Trabajo UNE sobre Sistemas Cerrados  

21 de junio de 2018 
 
 

El FEP es invitado a participar para la elaboración de las normas para el diseño y fabricación de los productos 
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101.- Grupo de Trabajo SIP España 2018  

26 de junio de 2018 
 
 

El FEP participa de los grupos de trabajo establecidos por la plataforma SIP (Societal Impact of Pain) cuyos 
objetivos son: 
 
1. Poner en relevancia la necesidad de dar prioridad a la mejora del abordaje del dolor en el sistema nacional de 
salud. 
2. Fomentar el desarrollo de las líneas estratégicas del Documento Marco del MSSSI a través de planes e 
iniciativas regionales. 
3. Favorecer la implementación de las líneas de trabajo sugeridas desde SIP Europa. 
4. Favorecer la difusión de las Buenas Prácticas en Dolor Crónico (MSSSI), el intercambio entre las comunidades 
autónomas y el desarrollo de nuevas iniciativas que puedan ser difundidas en el próximo SIP europeo. 
 
Para lo que se crearon tres grupos de trabajo serían: 
• El Dolor como Indicador de Calidad 
• Coordinación y Continuidad Asistencial. 
• Atención al Dolor en la Cronicidad Avanzada y en otros Perfiles de Poblacionales Especiales. 

GRUPO DE TRABAJO

 



  

                            MEMORIA ANUAL FEP 2018 

 

 113 

  
102.- Plan de abordaje de la DRE en la Comunidad Valenciana  

27 de junio de 2018 
 
 

La nutrición juega un papel clave en nuestra sociedad, desde la adquisición de hábitos alimentarios saludables que 
contribuyen a prevenir problemas crónicos de salud como la diabetes, hasta el mantenimiento de un buen estado 
nutricional a lo largo de la vida que permita una respuesta óptima del organismo en los momentos de mayor 
necesidad como en la enfermedad.  
 
En este sentido, la DRE constituye un problema de salud transversal con una importante repercusión sobre los 
resultados en salud de una población cada vez más envejecida y frágil. 
 
Desde el FEP se tiene por objetivos se pretende que la nutrición juegue un papel clave en nuestra sociedad, desde 
la adquisición de hábitos alimentarios saludables que contribuyen a prevenir problemas crónicos de salud como la 
diabetes, hasta el mantenimiento de un buen estado nutricional a lo largo de la vida que permita una respuesta 
óptima del organismo en los momentos de mayor necesidad como en la enfermedad.  
 
En este sentido, la DRE constituye un problema de salud transversal con una importante repercusión sobre los 
resultados en salud de una población cada vez más envejecida y frágil. 
 
Para ello el FEP elabora el presente Plan de acción con la Sociedad Valenciana de endocrinologia y nutrición. 
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103.- Observatorio Regional de Seguridad del Paciente  
27 de junio de 2018 

 
 

El FEP participa en el grupo de trabajo promovido por la Consejeria de Sanidad de la Comunidad de Madrid, 
liderado por D. Alberto Prado, subdirector de Calidad Asistencial de la Consejería. 
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104.- Comité Institucional de la Fundación Humans  
28 de junio de 2018 

 
 

La Fundación HUMANS ha constituido su Comité Institucional, un órgano integrado por instituciones que avalan y 
dan soporte a la fundación, representando a aquellas organizaciones públicas o privadas que favorecen el 
desarrollo de sus fines, como son las sociedades científicas, las universidades, instituciones públicas, agencias 
gubernamentales y asociaciones de pacientes. En su primera cita, el pasado jueves 28 de junio, se debatió su 
reglamento interno de funcionamiento y se presentaron las líneas estratégicas de la fundación HUMANS. 
 
Los miembros de este Comité Institucional son: 
 
Federación de Asociaciones Científico Médicas (FACME) 
Consejo General de Colegios de Fisioterapeutas de España (CGCFE) 
Alianza General de Pacientes (AGP) 
Foro Español de Pacientes (FEP) 
Asociación Española de Derecho Sanitario (AEDS) 
Instituto para el Desarrollo e Integración de la Sanidad (IDIS) 
Asociación Nacional de Informadores de Salud (ANIS) 
Consejo General del Trabajo Social (CGTS) 
Consejo General de Colegios Oficiales de Psicólogos (COP) 
Organización Española de Hospitales y Servicios de Salud (OEHSS) 

GRUPO DE TRABAJO
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105.- 2º Encuentro de Federaciones y Asociaciones de Pacientes 

29 de junio de 2018 
 
 

El FEP participa del encuentro y foro abierto de las ferederaciones y asociaciones de pacientes. 
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106.- Respaldo del Manifiesto por la prevención de las francturas óseas  

29 de junio de 2018 
 
 

El FEP respalda en manifiesto referido a la prevención de las fracturas óseas, junto a otras institiuciones de toda 
indole. 
 

LIDERAZGO
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107.- Grupo de Trabajo Observatorio Pobreza Farmacéutica  

3 de julio de 2018 
 
 

El FEP participa del grupo de trabajo asesor del Observatorio de la Pobreza Framacéutica, promovido por Banco 
Farmacéutico 
 
Radiografía de la pobreza en España: 
 
1º El 26,6% de la población española (12.338.187 personas) está en riesgo de pobreza y/o exclusión social. 
2º Más mujeres afectadas: 6,4 millones de mujeres y 5,9 millones de hombres están en riesgo de pobreza y/o exclusión social. 
3º Desde el año 2008, el número de personas en riesgo de pobreza se ha incrementado en unas 900.000 personas. 
4º El 1,7% de la población sufre los tres factores que integran el AROPE (2,1% en 2016): baja intensidad de empleo, riesgo de pobreza y privación material 
severa (PMS). Se trata de 791.726 personas que se encuentran en la peor situación económica y social posible. 
5º La población joven de 16 a 29 años tiene la tasa de pobreza y exclusión social más alta, con un 34,8%. 
6º Casi uno de cada tres niños menores de 16 años está en riesgo de pobreza y exclusión social (31%). El 10,8% vive en pobreza severa. 
7º La tasa de riesgo de pobreza de las personas jubiladas alcanza este año el 13,1% y mantiene su línea ascendente desde 2014. 
8º El 59,1% de las personas sin empleo está en riesgo de pobreza y/o exclusión social, lo que refleja la pérdida de protección social del colectivo. 
9º El 14,1% de las personas ocupadas se encuentra en riesgo de pobreza, es decir son personas trabajadoras pobres. 
10º Una de cada dos personas que viven en hogares monoparentales está en riesgo de pobreza o exclusión. 
11º El riesgo de pobreza alcanza al 40,6% de las monoparentales y al 24,1% de las familias nucleares (dos adultos con menores a cargo).  
12º El 83% de los hogares monoparentales son “monomarentales”, es decir, están a cargo de una mujer. 
13º El empobrecimiento alcanza al 27,1% de las personas con el primer ciclo de secundaria, al 26,5 % de la que tiene estudios primarios y al 9,7% de aquellas 
con estudios superiores. 
14º El 12,8 % de las personas menores de 60 años viven en hogares con baja intensidad de trabajo. 
15º En España el 39,2% de la población extranjera proveniente de la UE y el 52,1% de la del resto del mundo viven en condiciones de pobreza. 
16º Unos 2,3 millones de personas (5,1%) sufren de privación material severa. 700.000 personas más que en 2008. 
17º La privación material severa entre las mujeres es del 5,3%, cifra que está cuatro décimas por encima de la masculina (4,9%). 
18º El 8,4% de las personas entre 16 y 29 años y el 6,5% de las menores de 18 años están en privación material severa. 
19º El 17,2% de la población extranjera extracomunitaria y el 5,4% de la proveniente de la UE están en privación material severa. 
20º La brecha de pobreza ha vuelto a elevarse hasta el 32,4%. 
21º La pobreza severa afecta al 6,9% de la población, la más alta registrada desde 2008. (Al 6,7% de los hombres y al 7,1% de las mujeres). 
22º La renta total del 20% de la población con mayores ingresos multiplica por 6,6 la renta total del 20% con menores ingresos. [140 mil personas ganan más 
que 6 millones de personas juntas]. 
23º El 53,3% de las personas admite que tiene dificultades para llegar a fin de mes. 
24º Una de cada tres personas con discapacidad, está en riesgo de pobreza y/o exclusión. 
25º La tasa AROPE conjunta de las comunidades situadas al sur (Extremadura, Castilla-La Mancha, Valencia, Murcia, Andalucía, Canarias, Ceuta y Melilla) 
creció del 30,7% al 36% entre 2008 y 2017. 

GRUPO DE TRABAJO

 



  

                            MEMORIA ANUAL FEP 2018 

 

 119 

108.- Acuerdo FEP-SATSE  
4 de julio de 2018 

 
 

El FEP firma un acuerdo de colaboración con el sindicato de enfermeria SATSE. Ambas entidades emprenden 
juntas acciones necaminadas a promover la figura de la enfermera en los colegios. 
 
Una reacción alérgica; una intoxicación alimentaria; el seguimiento de una patología crónica; la administración de 
una vacuna, educación sobre buenos habitos de vida, etc. son cuestiones que podrían ser fácilmente resueltas por 
un/una enfermero/a si trabajase en los centros escolares.   
 

ACUERDO
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109.- Grupo de Trabajo mixto Pacientes-GTBEST-GTPAC 
4 de julio de 2018 

 
 

La industria farmacéutica innovadora en España, a través de FARMAINDUSTRIA y un grupo de trabajo con 
representación de varias de sus compañías asociadas, ha desarrollado en los últimos meses una intensa actividad 
de colaboración con diversas organizaciones y entidades de pacientes (EUPATI, Plataforma de Organizaciones de 
Pacientes y Foro Español de Pacientes) con el objetivo compartido de establecer una serie de recomendaciones e 
indicaciones para canalizar esa voluntad conjunta de promover la participa-ción de pacientes en las actividades de 
investigación y desarrollo de nuevos medicamentos. Este docu-mento es el resultado de dicha colaboración. 

GRUPO DE TRABAJO
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110.- Grupo de Trabajo sobre la farmacia que necesita el paciente  
9 de julio de 2018 

 
 

La Farmacia Comunitaria en los últimos 10 años ha hecho importantes movimientos para adaptarse a  nuevos 
entornos en continua transformación, desde la tecnología, incorporación de la receta electrónica y las nuevas 
formas de comunicación, a un periodo casi de 10 años de una profunda crisis que ha demostrado hasta que punto 
para la farmacia su esencia es el paciente y el acceso a su medicación y se está adaptando a un paciente con 
nuevas necesidades, que requiere nuevos servicios profesionales y exige  una nueva posición de mayor 
protagonismo en las decisiones sobre su salud y enfermedad. 
 
La Farmacia y el paciente forman un binomio lleno de valores positivos, siempre ha existido una relación de 
confianza, cercanía y seguridad, que se alimenta no solo de la accesibilidad a los medicamentos necesarios, 
también de consejos, recomendaciones e indicaciones que van desde la prevención, los hábitos de vida saludable, 
al uso racional del medicamento. 
 
Participan: 

 Instituto de Formación Cofares (IFC)  (COFARES, (Sociedad Cooperativa Farmacéutica) 

 La Sociedad Española de Farmacia Familiar y Comunitaria (SEFAC) 

 Alianza General de Pacientes  

 Foro Español de Pacientes 

GRUPO DE TRABAJO
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111.- Encuentro parlamentarios Comunidad Valenciana para PNL abordaje DRE 
10 de julio de 2018 

 
 

Dentro del Plan de Acción para el abordaje de la DRE en la Comunidad de Valencia, se organizaron encuentros 
sucesivos del FEP con los diferentes grupos parlamentarios obteniendose finalmente el registro de una PNL 
conjunta. 
 
Grupos parlamentarios firmantes: 

 GPSOC 

 GP COMPROMIS 

 GP PODEMOS-PODEM 

 GP CIUDADANOS 

 GP POPULAR 
 

LIDERAZGO
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112.- Enmienda sobre directiva europea  
12 de julio de 2018 

 
 

En la Red Europea de Bioseguridad (European Biosafety Network), junto a eurodiputados en el Parlamento 
Europeo ha generado una enmienda a la tercera revisión de la Directiva 2004/37/CE sobre agentes carcinogénicas 
o mutagénicas (CMD) que se presentó ayer para proteger a los trabajadores sanitarios de la exposición a drogas 
peligrosas. Esta enmienda cubrirá el trabajo que supone la exposición a sustancias carcinogénicas que resulta de 
la preparación, la administración y el desecho de drogas peligrosas, incluso drogas citotóxicas. Usando las 
clasificaciones de la IARC (International Agency for Research on Cancer), estas drogas se dividen en tres categorías 
en la enmienda: carcinogénicas (IARC grupo 1), probablemente carcinogénicas (IARC grupo 2A) y posiblemente 
carcinogénicas (IARC grupo 2B). También la enmienda cubrirá el trabajo que requiere la limpieza, el transporte y el 
desecho de drogas peligrosas o de materiales contaminadas. Además, la enmienda protegerá a pacientes 
sometidos a estas drogas, incluso drogas citotóxicas de los grupos 1A, 2A, 2B de la IARC. 
 
El FEP apoyó  esta enmienda en el Parlamento Europeo escribiendo a la Comisionada Europea que está encargada 
de este tema, Marianne Thyssen, y también a los eurodiputados Claude Rolin, Anges Jongerius y Marita Ulsvog, 
quienes son los reporteros y coordinadores para esta legislación. 
 

GRUPO DE TRABAJO
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113.- Grupo de Trabajo SEDISA sobre seguridad del paciente  
13 de julio de 2018 

 
 

El FEP participa del Grupo de Trabajo promovido por SEDISA confeccionsado para desarrollar un proyecto referido 
a la seguridad del pacinete, teniendo lugar la 1ª reunión en la planta de proeducción de BD en Fraga (Huesca). 
 

GRUPO DE TRABAJO

 

ESTUDIO
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114.- Respaldo Declaración Cronicidad: Horizonte 2025  
16 de julio de 2018 

 
 

El FEP y los principales consejos profesionales, sociedades médicas y demás entidades involucradasa, impulsan la 
plataforma “Cronicidad: Horizonte 2025” con el objeto de fomentar la adopción de políticas que vayan dorogidas 
a mejorar la calidad asistencial. 
 

PUBLICACIÓN

 

GRUPO DE TRABAJO
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115.- Manifiesto por el impulso del mdoelo asistencial genómico del cáncer  
16 de julio de 2018 

 
 

A pesar del progreso en el manejo integral, el avance en la oferta terapéutica y la mejora en el diagnóstico precoz 
y cribado, la incidencia del cáncer continúa aumentando gradualmente en nuestro país. Este aumento de casos ha 
sido impulsado en gran medida por el aumento de la supervivencia de los pacientes oncológicos y por el 
progresivo envejecimiento de la población. 

LIDERAZGO

 



  

                            MEMORIA ANUAL FEP 2018 

 

 127 

116.- Encuentro en el MSCBS con la Dirección General de la Cartera Básica   
26 de julio de 2018 

 
 

El FEP acudimos junto al presidnete de la Sociedad Española de Farmacia Hospitalaria, para abordar 3 temas: 
 

 Antisépticos de piel: biocidas vs productos farmacéuticos.  

 Manejo de sustancias peligrosas para pacientes y profesionales. 

 Paciente frágil y Desnutrición Relacionada con la Enfermedad. 
 
 

GRUPO DE TRABAJO
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GRUPO DE TRABAJO

 

117.- Encuentro en el MSCBS con la Subdirección General  
de la Cartera de Servicios del SNS   

9 de agosto de 2018 
 
 

El FEP nos reunimos con la Subdirección General de Cartera de Servicios del Sistema Nacional de Salud y Fondos 
de Compensación, Dña. María Cristina Gonzalez del Yerro Valdes, para abordar el tema de la DRE. 
 
Se adquiere el compromiso por el MSCBS de enviar una circulación informativa a las CCAA, recomendando el 
seguimiento del Plan de Abordaje a la DRE.  
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118.- Desarrollo de la guía de nutrición y resúmen del EPF  
 para personas no profesionales 

28 de agosto de 2018 
 
 

Participación en el Grupo de Trabajo del Foro Europeo de Pacientes (EPF, European Patients’ Forum para el 
desarrollo de guís de nutrición y resúmenes para personas no profesionales. 

PUBLICACIÓN 

GRUPO DE TRABAJO 
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119.- Entrevista en Radio Euskadi sobre pseudociencias 
31 de agosto de 2018 

 
 

El FEP es entrevistado y mesa redonda en directo por en el programa “Entre calles” de Radio Euskadi, por Mertxe 
Guillén. 
 

PUBLICACIÓN
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120.- Estudio antibioticos SEFAC  
5 de septiembre de 2018 

 
 

El FEP participa en el estudio multidisciplinar entre farmaceuticos, estudiantes y pacientes, promovido por SEFAC, 
sobre los habitos de consumo de los antibióticos 
 

ESTUDIO
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121.- La transformación digital en Atención Primaria 
7 de septiembre de 2018 

 
 

La Atención Primaria es uno de los sectores claves de los sistemas sanitarios, este reconocimiento se sustenta en 
la evidencia de su impacto en la salud y desarrollo de la población; las nuevas tecnologías pueden ayudar a dar 
respuesta a los retos de sostenibilidad a los que se enfrenta. Dotar a los agentes involucrados de herramientas 
que faciliten una optimización de sus recursos, puede ayudar a mejorar no solamente los resultados cualitativos 
(número de visitas al centro de los pacientes, número de citas que un médico atiende, gastos de laboratorio etc..) 
sino también una mejora cualitativa: una percepción de eficacia y una involucración mayor de todas las partes. 
 
El objetivo del tercer foro Knowmad es crear un espacio de intercambio de opiniones abierto a todos los sectores 
de la sanidad, proveedores, profesionales sanitarios y pacientes, en torno a tres preguntas: 

• ¿Cómo debe evolucionar el actual modelo para dar respuesta a los retos de sostenibilidad del SNS? 
• ¿Cómo se plantea esa transformación desde los distintos agentes involucrados: profesionales, pacientes, 

gestores…? 
• ¿Cuál debe ser el papel de las tecnologías de la información? Hablemos de transformación digital de la 

Atención Primaria. 
 
El FEP participó como ponente. 

PONENCIA

 

REUNIÓN
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122.- Respaldo Congreso FEDE  
8 de septiembre de 2018 

 
 

El FEP respalda y avala el II Congreso Anual de l Federación Española de Diabetes que se celebra en Sevilla. 
 

LIDERAZGO
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123.- Nuestra contribución al Pacto de Estado para la Sanidad  
10 de septiembre de 2018 

 
 

El FEP participa de la reunión promovida por la Asociación Española de Derecho Farmacéutico presentando el 
libro titulado “Nuestra contribución al Pacto de Estado para la Sanidad”. 
 

REUNIÓN
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124.- Encuentro “Atención domiciliaria: continuidad asistencial“ 

13 de septiembre de 2018 
 
 

El contexto sanitario está cambiando profundamente como consecuencia del envejecimiento demográfico, la 
cronicidad y la dependencia. El proceso de cambio es acelerado e irreversible y va a demandar profundas 
transformaciones en la oferta de servicios sanitarios a los pacientes. 
 
El perfil de los pacientes de mayor edad, crónicos y con limitaciones físicas y sensoriales va a ser cada vez más 
acusado. De ahí que la atención domiciliaria cobrará un protagonismo creciente, al tiempo que su coordinación 
con los diferentes niveles asistenciales dará lugar a reformas para reorientar y poner a punto nuestro sistema 
sanitario. 
 
Atender estar prioridades es fundamental para asegurar la continuidad asistencial, ganar en eficiencia y mejorar la 
calidad asistencial. 
 
En España, al igual que en otros países de nuestro entorno, la atención domiciliaria y los cuidados de larga 
duración están llamados a ocupar una posición prevalente, lo que, a su vez, va a demandar una renovación en la 
cartera de servicios, cuyo desarrollo va a requerir una fluida colaboración entre las profesiones sanitarias, además 
de la utilización de nuevas tecnologías. Se posibilitará así una atención integral y continuada.El FEP participa con la 
ponencia “La visión del paciente de la atención domiciliaria, calidad de vida y humanización” en el encuentro la 
“Atención somiciliaria: continuidad asistencial”.por la Unidad Internacional Menéndez Pelayo en Santander. 
 

PONENCIA

 

REUNIÓN
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125.- Patronato de la Fundación Tecnología y Salud  
13 de septiembre de 2018 

 
 

El FEP participa del patronato de la Fundación Tecnología y Salud, presentando al FEP al resto. 
 

GRUPO DE TRABAJO
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126.- Guía práctica para las personas que conviven con ladisfagia 
17 de septiembre de 2018 

 
 

La espasticidad constituye un problema médico y social de incidencia y trascendencia elevada tanto en la infancia, 
debido principalmente a la parálisis cerebral infantil, como en el adulto, a consecuencia de un accidente 
cerebrovascular (ictus), traumatismo craneoencefálico, lesión medular o esclerosis múltiple, entre otras 
patologías. 
 
Comporta diversos problemas, entre los que podríamos destacar: trastornos del desarrollo en la infancia, posturas 
anormales que pueden generar dolor, trastornos de la capacidad funcional. En resumen, la espasticidad afecta de 
modo significativo a la calidad de vida del paciente y de la familia. Incluso actividades cotidianas como 
desenroscar el tapón de una botella o levantarse de la cama pueden convertirse en tareas difíciles o imposibles. 
Una gran mayoría esta población, al igual que otros pacientes neurológicos, padecen disfagia, por lo que pueden 
llegar a sufrir mal nutrición, desnutrición, aspiraciones, microaspiraciones, neumonías aspirativas y en los casos en 
que todo ello no se sepa gestionar la muerte. El 40% de las disfagias orofaríngeas son silentes por lo que es 
importante conocer los síntomas silentes con los que se manifiestan: infecciones respiratorias frecuentes, 
negación a la ingesta, cambios de hábitos alimenticios y carraspeo con su “voz húmeda” típica, fiebre sin causa 
aparente, entre otros. Esto facilitará su diagnóstico y tratamiento. 
 
Promovido por Convives con Espasticidad y respaldado por el FEP. 

LIDERAZGO
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127.- Debate de humanización de la UIMP   

18 de septiembre de 2018 
 
 

El científico titular del Consejo Superior de Investigaciones Científicas (CSIC), Julio Pérez; el vicepresidente del 
Foro Español de Pacientes, Santiago Alfonso Zamora; el catedrático de Geriatría de la Universidad Complutense de 
Madrid, José Manuel Ribera; la tesorera de la Conferencia Española de Alzheimer (Ceafa), Rosa Brescané, y el 
presidente del Comité Español de Representantes de Personas con Discapacidad (Cermi), Luis Cayo, han 
participado en una mesa redonda bajo el título "Atención domiciliaria, calidad de vida y humanización de la 
atención", moderada por la directora del Instituto de Formación de Cofares, Asunción Redín, con motivo del 
encuentro "Atención domiciliaria: continuidad asistencial" que se celebra en la Universidad Internacional 
Menéndez Pelayo (UIMP). 

PONENCIA

 

REUNIÓN
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128.- Grupo de Trabajo Observatorio Humanización en Cronicidad  

18 de septiembre de 2018 
 
 

El FEP participa del grupo de trabajo del “Observatorio de la Humanización en la Cronicidad” promovido por 
Humans. 
 
La Fundación HUMANS es una fundación constituida por destacados profesionales e instituciones del mundo 
sociosanitario, cuyo objetivo principal es facilitar los procesos de Humanización en las organizaciones sanitarias, 
en las actitudes profesionales y en los procesos organizativos de los centros asistenciales. 
 
Asimismo, desde la fundación se pone un énfasis especial en la incorporación de pacientes y ciudadanos en 
general en la toma de decisiones sobre la salud, a través de la profesionalización de los movimientos asociativos y 
del conocimiento del paciente de sus distintos procesos clínico-terapéuticos. 
 

GRUPO DE TRABAJO
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129.- 2 Congreso de Gestión Sanitaria 
20 de septiembre de 2018 

 
 

Se trata un punto de encuentro de todos los protagonistas que participan en el sistema desde el punto de vista de 
la gestión -hospitales y centros públicos y privados, servicios de salud, compañías farmacéuticas, de tecnología 
sanitaria y de servicios, etcétera- en el marco de la labor fundamental de los directivos.  
 
El FEP participa en el congreso con la ponencia “Experiencia del Paciente” 
 

PONENCIA

 

REUNIÓN
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130.- Premios “Tecnologia y Salud” 

20 de septiembre de 2018 
 
 

La Fundación Tecnología y Salud (Fenin), ha hecho entrega, en la tarde noche del jueves, 20 de septiembre, de sus 
premios "Tecnología y Salud 2018". Una 11ª edición que ha tenido como novedad la instauración de un nuevo 
galardón, el de "Mejor Innovación Tecnológica en Salud impulsada por una CC.AA", que ha recaído en el proyecto 
"Huella de Energía", del Servicio Andaluz de Salud, de la Consejería de Sanidad de la Junta de Andalucía. Esta 
iniciativa promueve las acciones destinadas a disminuir los índices de radiación en los pacientes por exploración, 
lo que ha supuesto la renovación de los equipos de radiología, que da lugar a diagnósticos más precisos y una 
mejora en la accesabilidad. En palabras de José Luis Gómez, presidente de Fenin, la misión de la Fundación 
consiste "en poner en valor la tecnología sanitaria y los beneficios que esta conlleva, tanto para los ciudadanos 
como para los profesionales". Además, ha señalado que los premios de esta edición "han valorado, de manera 
especial, las iniciativas dirigidas al paciente, que promueven el conocimiento sobre su enfermedad y fomentan su 
interacción con los profesionales". 
 
Entre los galardonados se encuentra Fernando Maestú, director del Laboratorio de Neurociencia Cognitiva y 
Computacional del Centro de Tecnología Biomédica de Madrid, que recibirá, por primera vez, un premio en 
España, tras los cosechados internacionalmente. 
 
Como patrono, el FEP participo del evento. 

REUNIÓN
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131.- Innovación en tecnología sanitaria y protección del paciente 

25 de septiembre de 2018 
 
 

El FEP participa en debate organizado por SANITARIA DOS MIL,sobre la innovación en tecnología sanitaria y 
protección del paciente. 
 
El sector de la Tecnología Sanitaria se enfrenta a importantes retos en España como el de la obsolescencia 
tecnológica en los hospitales y las consecuencias para los pacientes y los profesionales que ello conlleva. La 
colaboración con los organismos públicos es intensa en este sentido, pero todavía queda camino por recorrer 
hasta conseguir que la administración considere a la industria tecnológica como un socio estratégico y no solo 
como un proveedor. Para abordar este y otros temas relacionados, Redacción Médica ha reunido a cinco expertos 
que han analizado cuáles son las propuestas de mejora y las perspectivas de futuro en base a los posibles cambios 
de gobierno y a las perspectivas económicas nacionales e internacionales. 
 
En representación del FEP acudio Maria Huerta de Asociación Española de Pacientes con Dolor Neuropático, 
Neuralgia del Trigémino y Disfunción de ATM, asociación miembro. 
 

PUBLICACIÓN
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132.- II Encuentro Nacional FEP  

26 de septiembre de 2018 
 
 

El Foro Español de Pacientes (FEP) organizó en Madrid y con el apoyo del Ministerio de Sanidad, Consumo y 
Bienestar Social, su II Encuentro Nacional de Asociaciones de Pacientes. 
 
Para el FEP, “las prioridades de los pacientes de España, las necesidades formativas de las asociaciones y el Pacto 
de Estado por la Sanidad han sido varios de los temas en torno a los que giro el programa de nuestro II Encuentro 
para dar voz al movimiento asociativo de nuestro país”. 

PONENCIAS

 

110 asociaciones inscritas 

70 asociaciones presentes 

REUNIÓN
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  133.- Oposición a la intercambiabilidad automática de biologicos  
27 de septiembre de 2018 

 
 

Representantes de la Mesa Estatal de Pacientes, la iniciativa de promoción de los derechos de los pacientes 
integrada por la Alianza General de Pacientes (AGP) y el Foro Española de Pacientes (FEP), se reunieron la semana 
pasada con la directora de la Agencia Española de Medicamentos y Productos Sanitarios, María Jesús Lamas, con 
el objeto de pedirle explicaciones sobre la nota informativa publicada a comienzos de mes en donde se dejaba la 
puerta abierta a la sustitución automática de determinados tratamientos en la farmacia hospitalaria. 
 
Durante la reunión, los representantes de la MEP —Jorge Hinojosa y Antonio Bernal por la AGP y Andoni Lorenzo 
y José Luis Baquero por el FEP— trasladaron a Lamas y al jefe de la Unidad de Apoyo a la Dirección, Ramón Palop, 
su preocupación ante la posibilidad de que los pacientes no tuvieran a su disposición todo el arsenal terapéutico 
existente. Tras escuchar estas inquietudes, la directora de la Agencia aseguró que dicha misiva no permite la 
sustitución automática de medicamentos y que siempre se respetará la prevalencia de la libertad de prescripción 
del médico y el consentimiento del paciente antes de modificar una terapia. 

LIDERAZGO

 

REUNIÓN
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134.- Respaldo a la propuesta de atención domiciliaria farmaceutica  

28 de septiembre de 2018 
 
 

El FEP, pretendiendo la mejor de las atenciones a los pacientes, desea esta atención domiciliaria y la de los demás 
profesionales sanitarios, respetandose sus respectivas atribuciones. 
 

LIDERAZGO
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135.- Jurado I Premios Quirón Salud  

1 de octubre de 2018 
 
 

La primera convocatoria de Premios de investigación Quirónsalud tiene el objetivo de poner en valor la actividad 
científica de los profesionales de Quirónsalud, y más concretamente de las publicaciones en revistas científicas 
indexadas, de carácter nacional e internacional, así como las tesis doctorales que ofrezcan nuevas aproximaciones 
a la mejora de la atención a los problemas de salud. Estas publicaciones o tesis harán referencia a proyectos que 
podrán abarcar el desarrollo de terapias innovadoras, de mejoras de técnicas diagnósticas o terapéuticas, la 
incorporación de los avances tecnológicos, entre otros. 
 
Estos Premios pretenden ser un reconocimiento y un estímulo para todos aquellos profesionales del Grupo 
Quirónsalud con espíritu innovador, que busquen aportar avances científicos que repercutan en mejoras en la 
atención a los pacientes, así como soluciones más efectivas y eficientes en la gestión de los recursos. 
 
El FEP participa en el jurado del  I Premio Quirón Salud sobre la Experiencia del Paciente. 
 
 
 

LIDERAGO

 



  

                            MEMORIA ANUAL FEP 2018 

 

 147 

 

  

136.- Jornada CORRESPONSABLES 
2 de octubre de 2018 

 
 

Jornada Corresponsables centrada, en esta ocasión, en reflexionar sobre las claves de las organizaciones 
saludables y laboralmente responsables y los retos que afrontan. 
 
Representantes institucionales, de empresas y del tercer sector han debatido sobre cómo promover los hábitos 
saludables, la felicidad, la conciliación, la igualdad y la comunicación interna, entre otros aspectos.   
 
El FEP participa como ponente. 
 

PONENCIA

 

REUNIÓN
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137.- Comité auditor de la acreditación QH   
3 de octubre de 2018 

 
 

El Instituto para el Desarrollo e Integración de la Sanidad (Fundación IDIS) ha reunido a los miembros del Comité 
Auditor del Sistema de reconocimiento  Acreditación QH (Quality Healthcare) para analizar los méritos 
presentados por las organizaciones asistenciales en su quinta edición de la acreditación QH, tanto las que optan 
por primera vez a este reconocimiento como aquellas que han solicitado renovación o mejora en su categoría. En 
total, se han evaluado 108 solicitudes (esta cifra incluye también las renovaciones correspondientes a aquellas 
organizaciones asistenciales que han cumplido los dos años de vigencia de la acreditación), de las cuales 27 
corresponden a organizaciones públicas, 59 a organizaciones privadas, 16 a concertadas y 6 a mutuas. 
 
En esta V edición, 39 entidades han presentado sus candidaturas para conseguir la acreditación por primera vez, 
27, para mejorar de categoría; y 42, para renovar la QH obtenida en las ediciones II y III, ya que este 
reconocimiento tiene un periodo de vigencia de dos años. La convocatoria tiene una periodicidad anual y, en 
total, en las cuatro ediciones anteriores, son ya 115 las organizaciones asistenciales acreditadas; de las que 12 han 
mejorado su nivel de acreditación. A estas se sumarán ahora las organizaciones sanitarias de esta nueva edición, 
cuyo acto de entrega tendrá lugar el próximo 6 de noviembre. 
 
El Comité Auditor que valoró las solicitudes está formado por Marta Villanueva, directora general de la Asociación 
Española para la Calidad; Félix Bravo, presidente de SEDISA Madrid, en representación de la Sociedad Española de 
Directivos de la Salud; José Luis Baquero, vicepresidente del Foro Español de Pacientes y Luis Mayero, presidente 
de la Fundación IDIS. 

GRUPO DE TRABAJO
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138.- 21 Congreso Nacional Farmacéutico  
3 de octubre de 2018 

 
 

El 21 Congreso Nacional Farmacéutico, organizado por el Consejo General de Colegios Oficiales de Farmacéuticos 
junto con el Colegio Oficial de Farmacéuticos de Burgos, ha invitado al FEP como ponente de la Mesa: “Acceso a 
los medicamentos innovadores en la farmacia, ¿realidad o ficción?”. 
 

PONENCIA

 

REUNIÓN
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  139.- Grupo de Trabajo MSCBS sobre los medicamentos CAR-T  
4 octubre de 2018 

 
 

Los medicamentos CAR-T son terapias innovadoras de alto impacto económico y sanitario, no exentas de elevado 
riesgo para el paciente. Por tanto, es necesario que el SNS planifique y analice su inclusión en la prestación 
farmacéutica del SNS y organice su utilización en los centros sanitarios del SNS para que la utilización de estas 
terapias sea planificada, segura y eficiente. 
 
La ministra de Sanidad, María Luisa Carcedo, ha explicado que este plan estratégico, que se presentará este jueves 
a las comunidades autónomas en el seno del Consejo Interterritorial, “asegurará la equidad en el Sistema Nacional 
de Salud en el acceso a estas terapias”. 
 
El alto precio que tienen actualmente (en Estados Unidos se fijaron unos 400.000 dólares por tratamiento) hacía 
peligrar su introducción equitativa en sistemas de salud públicos. 
 
Según Carcedo, se trabajará conjuntamente con la industria farmacéutica para poder garantizar el acceso a estas 
terapias, si bien todavía no hay detalles sobre la financiación y cómo se integrarán en este plan los fármacos 
industriales con el procedente de la investigación pública. 
 
Para la elaboración del plan, se ha contado con la participación de las comunidades autónomas a través de las 
comisiones delegadas, así como las sociedades españoles de Hematología y Hemoterapia (SEHH), Oncología 
Médica (SEOM), Hematología y Oncología Pediátrica (Sehop), Farmacia Hospitalaria (SEFH), Inmunología (SEI) y de 
Farmacología Clínica (SEFC). 
 
También han participado el Foro Español de Pacientes, la Alianza General de Pacientes y la Plataforma de 
Organizaciones de Pacientes. 

GRUPO DE TRABAJO
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140.- X Jornada Nacional SEDISA  

4 de octubre de 2018 
 
 

El FEP participa representado por David Trigos, de la mesa sobre la “aplicación de las nuevas tecnologías en el 
entorno sanitario: un desafío para la medicina centrada en el paciente”. 
 
David Trigos, representante del Foro Español de Pacientes y vicepresidente de la Federación Europea de 
Asociaciones de Psoriasis, considero que "el cambio tiene que venir desde la gestión de esos datos y existen 
muchas tecnologías que ya están aquí pero hasta ahora no hemos sabido utilizarlas". Por ello, reivindicó que 
se acometan los cambios necesarios para que "las personas podamos llegar a una consulta con la mayor 
información posible", eso sí sin perder entre tanta tecnología la relación entre médico y paciente: "Mirar a los 
ojos, eso no se puede perder". 
 

PONENCIA
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141.- Premios MEDES 2018  

5 de octubre de 2018 
 
 

El FEP presentó la candidatura con el trabajo realizado para establecer La Declaración de las Organizaciones de 
Pacientes y Voluntarios en el ámbito de la Saluda al Premio MEDES (medicina en español), promovido por la 
Fundación Lilly,  
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142.- Comentarios al Proyecto de orden de Salud Pública  
9 de octubre de 2018 

 
 

El FEP aporto sus comentarios al proyecto de orden por la que se modifican los anexos I, III y VI del Real Decreto 
1030/2006, de 15 de septiembre, por el que se establece la cartera de servicios comunes del Sistema Nacional de 
Salud y el procedimiento para su actualización, sobre el cribado poblacional de cáncer de cérvix. 
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GRUPO DE TRABAJO

 

143.- Reunión con grupo Partido Popular  
9 de octubre de 2018 

 
 

El FEP junto al resto de profesionales del grupo de trabajo dem manejo de las Sustancias Peligrosas, se reunieron 
con la responsable de Laboral y de Sanidad, para darles a conocer en detalle el manifiesto. 
 

REUNIÓN
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144.- Digitalización y Salud 
10 de octubre de 2018 

 
 

La salud digital no es una moda, es la sanidad del futuro. En ello coinciden expertos de diferentes ámbitos del 
mundo de la sanidad. Las jornadas “Digitalización de la salud”, celebradas recientemente en el Hospital Clínico 
San Carlos de Madrid, organizadas por el Círculo de Sanidad y New Medical Economics, abordaron este asunto. 
 
En la primera de estas mesas, el presidente del Foro Español de Pacientes (FEP), Andoni Lorenzo, puso el acento 
en la importancia de la figura del paciente a la hora de hablar de digitalización en sanidad. 
 
“Tiene que prevalecer el contacto con la persona, con el paciente. Tenemos que integrar la salud digital con el 
paciente, la comunicación y la gestión del sistema con el objetivo de conseguir una mayor eficacia y eficiencia, y 
buscar la satisfacción del ciudadano”, sostuvo. 
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145.- Anuario de CORRESPONSABLES 2018  
11 de octubre de 2018 

 
 

El FEP ha incluido Ficha Corporativa y Tribuna en el Anuario de Corresponsables 2018 
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146.- La humanización y las profesiones sociosanitarias 

en la asistencia a las personas mayores 
16 de octubre de 2018 

 
 

la Fundación Mayores de Hoy, Funderética y Aula Internacional de Biomedicina, Ética y Derechos Humanos 
organizaron la I Mesa de Trabajo “La Humanización y las profesionales sociosanitarias en las asistencia a las 
personas mayores”, con el objetivo de que los distintos profesionales que trabajan en el ámbito sanitario y social, 
las asociaciones de pacientes, los empresarios del sector y la Administración Pública se sentaran en la misma 
mesa y conocieran las funciones que cada uno tiene y cómo pueden establecer vías de contacto, para trabajar con 
el fin último de conseguir la mejor atención para las personas mayores.  
 
La humanización de la sanidad a la que se aspira pasa por ofrecer una atención integral y centrada en la persona. 
Para ello, es crucial que equipos multidisciplinares trabajen coordinados y en red. 
 
A la mesa de trabajo asistirán representantes de los Colegios Profesionales de Médicos, Geriatría, Enfermería, 
Terapia ocupacional, Trabajo Social, Logopedia, Fisioterapeutas, Psicólogos, Foro Español de Pacientes... Asimismo 
hemos invitado a representantes con perfil técnico de la Administración Pública, y profesionales del sector 
privado. 
 
Con todas las aportaciones se hará un documento de consenso que recoja líneas de trabajo para la mejora de la  
coordinación entre los diferentes profesionales implicados en la asistencia sociosanitaria. 
 
El FEP participa en el grupo de trabajo. 
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147.- Congreso SECA  
18 de octubre de 2018 

 
 

En el marco del XXXVI Congreso de la Sociedad Española de Calidad Asistencial (SECA) celebrado en Burgos, el 
Instituto para el Desarrollo e Integración de la Sanidad (IDIS), entidad nacional que agrupa a instituciones y 
organizaciones en defensa y promoción de la Sanidad Privada, ha organizado la sesión técnica ‘La experiencia de 
paciente como palanca de la mejora continua‘. 
 
 
Fernando Mugarza  “En el sistema sanitario y sociosanitario es importante situar al paciente en el centro de las 
decisiones, debido a que su nivel de satisfacción con la asistencia recibida es muy importante; sin embargo, hay 
que ir un paso más allá y valorar sus experiencias y expectativas en la atención recibida durante las distintas 
situaciones por las que puede transitar”, explicó el IDIS. En el encuentro participaron el adjunto a la Dirección 
Territorial Centro Norte de Asisa, Fernando Imbernón; el vicepresidente y coordinador científico del Foro Español 
de Pacientes, José Luis Baquero; y el director de Desarrollo Corporativo de IDIS, Fernando Mugarza. 
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PUBLICACIÓN

 

148.- Congreso SECA  
18 de octubre de 2018 

 
 

En el marco del XXXVI Congreso de la Sociedad Española de Calidad Asistencial (SECA) el FEP envio una 
comunicación que fue seleccionada para presentación oral “PERCEPCIÓN DE LA COMUNICACIÓN ENTRE LOS 
PROFESIONALES DE LA SANIDAD Y LOS PACIENTES CRÓNICOS EN EL ENTORNO HOSPITALARIO” 
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149.- II Congreso Internacional de Enfermeria y Salud 
18 de octubre de 2018 

 
 

El FEP participa como ponente. 
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150.- Estudio Monitor de Reputación Sanitaria  
19 de octubre de 2018 

 
 

El FEP participo en el estudio promovido por MERCO. 
 

ESTUDIO
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   151.- Comando Actualidad RTVE 
19 de octubre de 2018 

 
 

Por mediación del FEP, Silvia Lobo presidenta de ASENDHI, miembro del FEP,  participa en el programa centrado 
en las pseudociencias junto a otras personas, comentando su propia experiencia al respecto. 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

Silvia Lobo presidenta de ASENDHI 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

Montserrat Pérez Encinas, jefa de servicio de farmacia del hospital universitario Fundación Alcorcón (Madrid)  
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152.- Foro Multidisciplinar sobre resistencias bacterianas  

22 de octubre de 2018 
 
 

El desarrollo y diseminación de las bacterias multirresistentes (BMR) es una amenaza real para la salud pública 
reconocida por la OMS, Naciones Unidas y la Unión Europea. Tanto es así, que en 2007 se estimaban 25.000 
muertes al año en Europa por BMR y se calcula que para 2050 la cifra alcanzará el millón de personas al año, 
superando al cáncer como primera causa de muerte. 
 
En este preocupante escenario, España es el país con mayor consumo de antibióticos y uno de los primeros de 
Europa en infecciones por BMR. Por todo esto, queremos hacer eco de este grave problema y exigir a las 
autoridades políticas y sanitarias de nuestro país los medios técnicos y humanos para hacer frente a esta 
amenaza, entre los que se encuentran la formación de los profesionales en la prevención, diagnóstico y 
tratamiento de las infecciones por BMR, acciones dirigidas a educar a la sociedad acerca del uso prudente de los 
antibióticos y acciones sobre la salud animal. 
 
Ya son varias las iniciativas que se han puesto en marcha para tratar de paliar esta problemática. En 2014 se creó 
el Plan Nacional Resistencia Antibióticos (PRAN) para combatir las bacterias multirresistentes. Sin embargo, cuatro 
años después, los resultados continúan siendo insuficientes. 
 
Por todo ello, desde SEIMC y SEFH se organiza el I Foro Multidisciplinar sobre Resistencias Bacterianas, que se 
celebra en el Congreso de los Diputados y en el que el FEP participa en la Mesa Redonda del segundo bloque “El 
problema: las resistencias bacterianas y el uso inapropiado de los antibióticos”. 

PONENCIA
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153.- Debate Los retos de gestión de las Urgencias 

23 de octubre de 2018 
 
 

Las Urgencias son la puerta de entrada de más del 60 por ciento de los ingresos hospitalarios y los profesionales 
que allí trabajan realizan grandes esfuerzos para poder atender a todos los pacientes que día a día acuden a los 
servicios. En muchas ocasiones se viven situaciones de auténtico colapso y estrés y queremos saber cómo se 
podrían evitar y resolver. ¿Es simplemente una cuestión de dinero?¿Se necesita más personal? ¿O por el contrario 
pueden los centros de Atención Primaria asumir parte de estos pacientes? 
 
Debate organizado por Sanitaria dos mil y al que el FEP participa como tertuliano. 

PUBLICACIÓN

 



  

                            MEMORIA ANUAL FEP 2018 

 

 165 

    

154.- I Jornada de Cuidados Centrados en la Persona   
25 de octubre de 2018 

 
 

El FEP participa como ponente en la I Jornada de Cuidados Centrados en la Persona  organizada por la Gerencia de 
Atención Integral de Cuenca. 
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    155.- Experiencia económica del paciente  
25 de octubre de 2018 

 
 

Estudiar el impacto socioeconómico de algunas patologías es lo que se propuso en el Primer encuentro 
organizado por el Instituto de Experiencia del paciente (IEXP) en colaboración con el Foro Español de Pacientes 
(FEP), celebraron en Madrid la semana pasada y titulado: "Experiencia Económica del Paciente" poniendo el foco 
sobre los costes indirectos y sociales de algunas enfermedades crónicas para con las familias de los pacientes, 
quienes cargan con costes generados por la dependencia y que nunca son repercutidos al sistema nacional de 
salud. 
 
No existe actualmente en España una metodología común que evalúe el impacto económico de la enfermedad; 
¿Qué supone para los pacientes con discapacidad severa poder disfrutar de ocio o practicar un deporte? Por 
ejemplo los coches adaptados pueden llegar a costar más de cien mil euros, las obras de mejora en los baños y 
accesos de los domicilios son diez mil euros de media, los desplazamientos, las prótesis, todo suma. No hay límite 
para estas inversiones. Se sabe que si hay inversión en rehabilitación y deporte se mejora el grado de 
funcionalidad y ello podría permitir a muchos estar en activo trabajando.  En Alemania al paciente con 
discapacidad severa le costean el 100% del coste de un coche adaptado, con ello el paciente puede desplazarse a 
su lugar de trabajo y no precisa de una pensión por invalidez.  
 

PUBLICACIÓN
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156.- Generación de la Mesa Estatal de Pacientes (MEP)  
26 de octubre de 2018 

 
 

Acto de protocolización notarial de la Mesa Estatal de Pacientes (MEP). Con ello, se pone el primer pilar, de 
manera oficial, de este foro de encuentro y de debate de las entidades representantes de los pacientes a nivel 
nacional.  
  
Como sabrás, la MEP nace fruto del acuerdo de colaboración entre el Foro Español de Pacientes (FEP) y de la 
Alianza General de Pacientes (AGP), con el objetivo de crear un espacio de análisis de las principales cuestiones 
que preocupan a los pacientes, con el fin de trasladarlas a los poderes públicos, encargados de impulsar las 
medidas oportunas para dar respuestas a sus demandas legítimas.  
 
En este sentido, la MEP comenzará su trabajo el próximo lunes 5 de noviembre, fecha en la que se reunirá su 
Consejo Asesor, formado por un grupo de profesores universitarios, profesionales sanitarios y expertos de 
reconocido prestigio, que de un modo altruista y solidario quieren dar apoyo técnico a las asociaciones de 
pacientes. 

LIDERAZGO
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157.- Campaña europea para abordar la  
selección y diseminación de la resistencia a los antibióticos.  

31 de octubre de 2018 
 
 

El FEP participó en el grupo de trabajo del EPF de forma muy activa y en la difusión del material educativo 
preparado a tal efecto. 

FORMACIÓN
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158.- Constitución del Consejo Asesor de Pacientes  
5 de noviembre de 2018 

 
 

La Mesa Estatal de Pacientes (MEP), espacio de debate sobre las necesidades de los pacientes puesto en marcha 
por el Foro Español de Pacientes (FEP) y la Alianza General de Pacientes (AGP), ha celebrado hoy la primera 
reunión de su Consejo Asesor (CA), un claustro de expertos formado por un grupo de profesores universitarios, 
profesionales sanitarios y expertos de reconocido prestigio que, a título personal, actuarán como órgano 
consultivo de la MEP, dando su apoyo a los pacientes y a la ciudadanía.  
 
El principal objetivo de esta primera reunión ha sido el de sentar las bases de la actividad del CA, cuya 
participación se traducirá, tal y como ha afirmado su presidente D. Julio Sánchez Fierro, “en la elaboración de una 
serie de informes y propuestas, con vistas a aquellos posicionamientos asociativos, que conduzcan a un sistema 
sanitario y sociosanitario más participativo, atento a la humanización y a los pacientes más frágiles y a sus 
familias, preocupado por la calidad asistencial, la equidad en el acceso a todos los servicios y prestaciones 
incluidos en la cartera de servicios del Sistema Nacional de Salud (SNS) y por la formación y la información como 
base para el empoderamiento de los pacientes”. Para ello, durante la reunión, celebrada en la sede del Ministerio 
de Sanidad, Consumo y Bienestar Social, se presentó y aprobó una propuesta de un total de cinco 
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159.- Grupo de Trabajo DRE en IRC del MSCBS  

5 noviembre de 2018 
 
 

El FEP participó de la revisión del informe de evaluación de tecnologias sanitarias, para el tratamiento nutricional 
de adultos con insuficiencia renal crónica (IRC) con desnutrición enegético-proteica grave no reversible mediante 
alimentos de sonsumo ordinario. 
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160.- Respaldo Guia Practica de la Sexulaidad 

5 de noviembre de 2018 
 
 

La espasticidad afecta de modo significativo a la calidad de vida del paciente y de la familia. Incluso actividades 
cotidianas. 
 
Una gran mayoría esta población, al igual que otras personas con discapacidad se encuentran con barreras a la 
hora de  disfrutar de su sexualidad, estas barreras no sólo son derivadas de su limitación funcional sino de los 
mitos y creencias erróneas acerca del tema, que finalmente interiorizamos creyéndonos en muchas ocasiones 
personas carentes de atractivo sexual. Además muchas veces desconocemos las ayudas existentes para facilitar el 
disfrute de nuestra  sexualidad. 
 
Asi mismo, uno de los  puntos más importantes de esta guía es la prevención del abuso en personas con 
discapacidad de cualquier edad mediante la detección de signos de alerta y las pautas de una buenas praxis. 
 
La sexualidad es una necesidad básica y  un derecho de todas las  personas, con esta guía pretendemos ayudar a 
garantizar ese derecho con seguridad y sin tabúes.  
 
El FEP respalda la Guía práctica para una educación sexual sin tabúes y una  sexualidad sin limites desarrollada por 
Convives con Espasticidad, miembro del FEP. 
 

LIDERAZGO
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161.- V Acto de entrega acreditación QH 

6 de noviembre de 2018 
 
 

El FEP como miembro del Comité Auditor, participo con una ponencia en el acto de entrega de premios. 
 

REUNIÓN
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162.- Foro europeo de vacunas  
7 de noviembre de 2018 

 
 

Santiago Garcia Blanco, presidente de la Asociación Española contra la Meningitis, experto en la materia y 
miembro del FEP, nos representó en este foro internacional. 
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163.- Estudio del EPF sobre datos informatizados  
7 de noviembre de 2018 

 
 

El FEP participa en el estudio promovido desde el EPF sobre el acceso y prespectiva de los datos de salud 
informatizados. 
 

ESTUDIO
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164.- Premios New Medical Economics  

26 de abril de 2018 
 
 

El FEP participa de la reunión. 
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165.- Jurado SOMOS PACIENTES  
13 de noviembre de 2018 

 
 

El FEP participa como jurado de los premios SOMOS PACIENTES promovido por Farmaindustria. 
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166.- Presentación Plan de abordaje terapias avanzadas en el MSCBS  
14 de noviembre de 2018 

 
 

Sanidad ultima su plan para la incorporación de las CAR-T a la práctica clínica habitual. 
 
La ministra de Sanidad, Consumo y Bienestar Social, María Luisa Carcedo, se ha reunido junto a su equipo con 
representantes de sociedades científicas y asociaciones de pacientes, para anunciar que su Departamento está 
ultimando un nuevo Plan Estratégico de Terapias Avanzadas en el SNS, el cual será presentado a las comunidades 
autónomas, el próximo jueves 15 de noviembre, en el marco del Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de 
Salud (SNS). El objetivo es que estos medicamentos, entre los que destacan las famosas CAR-T (terapias celulares), 
se incorporen a la práctica clínica habitual "en condiciones de calidad, seguridad y equidad, garantizando además 
la eficiencia", subrayó Carcedo. 
 
Lo que se ha hecho, en esta primera fase de implementación y a la espera del visto bueno definitivo por parte de 
las CCAA, ha sido constituir un Grupo de Expertos que analizarán cómo incorporar estas terapias en el SNS "a 
través del establecimiento de centros de referencia repartidos por el territorio nacional, en los que se espera que 
equipos multidisciplinares comiencen a aplicar estas terapias a grupos seleccionados de pacientes". Todo ello, 
continuó la ministra, "con base en la evidencia disponible". 

REUNIÓN
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167.- Jornada de acceso a la innovación y sostenibilidad  
14 de noviembre de 2018 

 
 

El FEP participa en la reunión y discusión final. 
 

REUNIÓN
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168.- Grupo de Trabajo sobre el acceso con el EPF  
14 de noviembre de 2018 

 
 

El FEP participa con una ponencia en la jornada centrada a la Adherencia al tratamiento, dentro de la mesa de 
debate “visión multidisciplinar de la Adherencia y Calidad de Vida”.  

PONENCIA

 

REUNIÓN
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169.- Impacto de la Salud Digital en los pacientes  
14 de noviembre de 2018 

 
 

Un viaje hacia la salud inteligente. El impacto de la digitalización en la experiencia del paciente. 
 
Reunión promovida por Novartis para exponernos a un grupo de organizaciones de pacientes, el estudi realizado 
con Deloitte sobre el impacto de la tecnologia en lso pacientes. 

REUNIÓN
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170.- Grupo de Trabajo sobre el acceso con el EPF  

15 de noviembre de 2018 
 
 

Distintos representantes de organizaciones de pacientes de toda España, se reunieron en la Universidad Europea 
para trabajar en la edición del Paciente Europea Innovation Summit (EPIS ) el evento anual organizado por 
Novartis que este año se ha enfocado en el potencial que ofrecen las tecnologías digitales para mejorar la calidad 
de vida de los pacientes con enfermedades crónicas.  

REUNIÓN
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171.- Apoyo del FEP la gestión ortoprótesica del farmaceutico   
16 de noviembre de 2018 

 
 

El FEP conocedor de las ventajas del modelo farmacéutico y valora positivamente los beneficios tanto por la 
accesibilidad, capilaridad e igualdad que las 22.000 farmacias repartidas por todo el territorio Nacional ofrecen a 
los usuarios facilitando la accesividad, su impecable soporte asistencial, unido al difícil acceso a otros 
establecimientos por parte de un amplio colectivo de pacientes, desde esta organización entendemos el perjuicio 
que puede suponer para nuestros asociados y solicitamos la revisión de los últimos cambios introducidos en el 
proyecto de Orden Ministerial para garantizar la dispensación de estos productos ortoprotésicos  fabricados en 
serie desde  las oficinas de farmacia.. 
 

LIDERAZGO
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172.- Congreso SEPAR de pacientes  
17 de noviembre de 2018 

 
 

El FEP participo en la mesa de debate organizada en el congreso.. 
 

PONENCIA

 

REUNIÓN

 



  

                            MEMORIA ANUAL FEP 2018 

 

 184 

  
173.- Celebración 40 años del Estado Social  

19 de noviembre de 2018 
 
 

Acto organizado por el Ministerio de Educación y Formación Profesional, el Ministerio de  Trabajo , Migraciones y 
Seguridad Social, el Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar Social y el Alto Comisionado para la Lucha contra 
la Pobreza Infantil, con motivo del 40 aniversario de la Constitución; al que el FEP fue invitado. 
 

REUNIÓN
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174.- 40 aniversario de BD  
19 de noviembre de 2018 

 
 

La compañía de tecnología médica Becton Dickinson (BD) cumple cuatro décadas de actividad en España, a la 
vanguardia de la innovación y del avance de la salud, gracias a su apuesta por la investigación y el desarrollo de 
dispositivos y soluciones que impactan de forma directa en la supervivencia y la calidad de vida de los pacientes. 
 
El FEP acudio a dicha reunión como observador, dando su reconocimiento. 

REUNIÓN
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175.- Comité consultivo de la Red de Escuelas del MSCBS  
19 de noviembre de 2018 

 
 

El FEP junto a la POP es llamado a formar parte del comité consultivo de la Red de Escuelas de Salud para la 
Ciudadanía en el MSCBS 
 

GRUPO DE TRABAJO
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176.- 50 Aniversario de la Vocalía Nacional de Ortopedia 

20 de noviembre de 2018 
 
 

Los Colegios Oficiales de Farmaceuticos celebran los 50 años de la Vocalía Nacional de Ortopedia en el MSCBS, 
acudiendo el FEP como apoyo a su papel en la distribución. 

REUNIÓN

 



  

                            MEMORIA ANUAL FEP 2018 

 

 188 

  

177.- Grupo de Trabajo 1 del Consejo Asesor de los Pacinetes  
20 de noviembre de 2018 

 
 

Dicho grupo de trabajo respaldado por la Mesa Estatal de Pacinetes, se centró en la participación de los pacientes.  
 
La participación de los pacientes en el sistema sanitario y sociosanitario ha marcado el inicio del trabajo de los 
diferentes Grupos recién constituidos por los miembros del Consejo Asesor (CA) de la Mesa Estatal de Pacientes 
(MEP), un espacio de debate centrado en analizar las necesidades de los pacientes puesto en marcha por el Foro 
Español de Pacientes (FEP) y la Alianza General de Pacientes (AGP). En este sentido, en esta primera reunión de 
este Grupo de Trabajo, conformado por los expertos Juan Abarca, médico, abogado y presidente de HM 
Hospitales; Fernando Carballo, presidente de FACME; Emilio Marmaneu, representante de familiares de 
enfermos; y Carmen Peña, ex presidenta de la Federación Internacional de Farmacéuticos, se han analizado temas 
tan relevantes para los pacientes como la importancia de que el paciente deje de ser mero espectador y pase a 
ser actor del sistema; la relevancia de conseguir una Sanidad participativa, en la que contar con todos los agentes, 
incluidos los pacientes; o la necesidad de poner en valor la opinión del paciente, sobre la calidad de la sanidad de 
los servicios y las grandes decisiones que afecten a su funcionamiento. 
 

GRUPO DE TRABAJO

 

REUNIÓN
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178.- Presentación del Plan de protección frente a las Pseudociencias del MSCBS  

21 de noviembre de 2018 
 
 

El FEP junto a otras organizaciones de pacinetes fue invitada al MSCBS para explicar el referido plan. 
 
 
Plan de Protección de la Salud frente a las Pseudoterapias 
 
Elaborado junto con el Ministerio de Ciencia, Innovación y Universidades, se presentó la semana pasada y cuenta 
con distintos marcos de actuación. 
 
En primer lugar, el objetivo primordial es proteger la salud como derecho básico frente a las sustancias, 
productos, actividades o servicios que, con pretendidas finalidades sanitarias, carecen de evidencia y no tienen 
conocimiento científico suficiente que avale su eficacia y seguridad. 

REUNIÓN
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179.- Observatorio para la Humanización de la Sanidad  
22 de noviembre de 2018 

 
 

La Fundación Humans quiere colaborar en la creación de un escenario de humanización en la atención al paciente 
crónico a través de una asistencia humanística, eficiente y sostenible. 
 
Por ello la Fundación Humans con el apoyo de Boeringher ha decidido poner en marcha distintas iniciativas con el 
fin de incrementar la humanización de la atención a la cronicidad en el sistema Sociosanitario, cuyos objetivos 
son: 
 
•Analizar la situación actual de la humanización y su aplicación en la asistencia sociosanitaria a la cronicidad. 
•Desarrollar un modelo de acreditación de la humanización en centros sanitarios 
•Crear una red de profesionales “centinelas” sociosanitarios de Humanización y Cronicidad 
•Fomentar iniciativas formativas orientadas a profesionales, cuidadores y pacientes. 
 
Para ello ha decidido dotarse de un OBSERVATORIO como instrumento que le permita medir y evaluar el grado de 
humanización de nuestro sistema sanitario, sus organizaciones y los procesos que en ella se realizan en relación a 
la atención de las personas. De esas evaluaciones deben salir los informes de situación concretos que trasladar a 
los decisores políticos, a las administraciones sanitarias, a las organizaciones del sistema nacional de salud y a sus 
diferentes actores en los diferentes niveles asistenciales. 
 
El FEP forma parte del Grupo de Trabajo del Observatorio. 

GRUPO DE TRABAJO
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180.- IV Jornada de Formación de los Pacientes Anticoagulados  

22 de noviembre de 2018 
 
 

El FEP participa en el EPF buscando analizando el acceso, con la pretensión de justificar el acceso universal. 
 

PONENCIA

 

REUNIÓN
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181.- VII Jornada de aspectos eticos de la investigación biomédica  
27 de noviembre de 2018 

 
 

El FEP participa en la mesa titulada «La protección de datos relacionados con la salud con la aplicación del 
reglamento europeo», en donde se discutieron los aspectos que deberían ser objeto de reflexión, y quizá de 
desarrollo normativo, en el nuevo marco. En esta mesa participarán ponentes de la Agencia Española de 
Protección de Datos, de la Sociedad Española de Salud Pública y Administración Sanitaria (SESPAS), del Foro 
Español de Pacientes y de un comité de ética de la investigación. 
 

PONENCIA

 

REUNIÓN
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182.- III Congreso Nacional e-salud  

27 de noviembre de 2018 
 
 

El III Congreso Nacional de eSalud1 es la mayor cita de la salud digital. Reúne las principales tendencias y 
proyectos de investigación en eSalud del ecosistema nacional: inteligencia artificial, Big Data, gamificación, 
telemedicina y teleconsulta, realidad virtual y aumentada, wearables, apps, blockchain; en el que participo el FEP 
representado por Claudia Tecglen. 
 

PONENCIA

 

REUNIÓN
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183.- Reunión informativa MSCBS sobre implantes  
27 de noviembre de 2018 

 
 

El FEP junto a otras organizaciones de pacientes, han sido convocada de urgencia escasas horas antes de su 
celebración, tras la repercusión que ha tenido la publicación de la investigación llevada a cabo por el Consorcio 
Internacional de Periodistas de Investigación (ICIJ) y que en España ha contado con el trabajo del canal de 
televisión La Sexta y el diario online El Confidencial. 
 
En el encuentro, además de la ministra Carcedo Roces, han participado el Secretario General de Sanidad y 
Consumo Faustino Blanco, la directora de la Agencia Española de Medicamentos y Productos Sanitarios (Aemps) 
María Jesús Lamas, la responsable de Vigilancia Carmen Ruiz y diversas organizaciones de pacientes y usuarios. 
 
Lamas ha insistido en que la Aemps trabaja ya en un refuerzo del protocolo de control de productos sanitarios que 
estará en funcionamiento pleno en 2020 y que incluye un cambio en su sistema de información de alertas. 

REUNIÓN
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184.- I Jornada sobre incontinencia anal organizada por ASIA 
28 de noviembre de 2018 

 
 

Organizada en el Hospital Infanta Leonor la I Jornada para el manejo de la incontinencia fecal.  
 
En este acto, orientado tanto a pacientes como a profesionales que quiso ampliar su conocimiento, se abordaron 
con detalle el manejo de esta patología, la cual padecen aproximadamente un 12% de la población, así como las 
vías para aumentar la calidad de vida de estos pacientes. 
 
El FEP participo de la apertura. 

PONENCIA

 

REUNIÓN
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185.- Dando 360º a la seguridad del paciente  
29 de noviembre de 2018 

 
 

Reunión promovida por SEDISA. 
 
Si bien la seguridad del paciente es un factor clave para la calidad y la eficiencia de los sistemas sanitarios, sin 
embargo, según datos de la Organización para la Cooperación y el Desarrollo Económicos (OCDE), el daño al 
paciente representa la 14ª causa principal de enfermedad, situándose en puestos similares a los que ocupan otras 
patologías como la tuberculosis o la malaria en el mundo. En España, la Estrategia de Seguridad del Paciente del 
Sistema Nacional de Salud 2015-2020 recoge ésta como una dimensión esencial de la calidad asistencial, que 
implica desarrollar estrategias para reducir el daño innecesario al paciente asociado a la asistencia sanitaria. Tal y 
como se señala en la Estrategia, la incidencia media de eventos adversos (EA) asociados a la hospitalización es del 
9,2%. Además, según se recoge en el Sondeo sobre Implementación de la RSC en las Organizaciones Sanitarias en 
España, realizado por la Sociedad Española de Directivos de la Salud (SEDISA) a principios del presente año, un 
tercio de las organizaciones no tiene implantado un plan de seguridad del paciente o no lo tiene implantado 
totalmente, por lo que hay un camino importante que recorrer en esta área.  
 
Analizar el papel que desempeñan todos los protagonistas del sistema en la seguridad del paciente, fueron los 
objetivos del Foro SEDISA Dándole 360º a la Seguridad del Paciente, participando entre otros el FEP, con la 
ponencia “¿Qué aporta el directivo de la salud  a la seguridad del paciente? La perspectiva de la ciudadanía”. 
 

PONENCIA

 

REUNIÓN
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186.- Publicación artículo sobre comunicación profesional-paciente  

30 de noviembre de 2018 
 
 

El paciente debe ser el centro de atención del sistema sanitario, profesionales y Administración, por razones 
éticas y prácticas, tal como garantizan las leyes 14/1986 de 25 de abril y la Ley 41/2002 de 14 de noviembre. 
 
En todo caso la enfermedad es una circunstancia natural de la vida, frente a cuya incertidumbre las decisiones 
resultan comprometidas y entrañan siempre riesgo, que puede ser minimizado con la colaboración integral de 
Administraciones, profesionales y pacientes al tomar de forma compartida las decisiones, siendo la comunicación 
un elemento esencial. 
 
Por esta razón, impulsado por el Foro Español de Pacientes con la colaboración de Novartis, se puso en marcha un 
proyecto con los objetivos de analizar la comunicación con los profesionales del sistema sanitario y los pacientes 
fruto de sus experiencias, así como proponer estrategias que mejoren la comunicación entre ambos, en el ámbito 
hospitalario, dado que ha sido más estudiado en atención primaria. 

PUBLICACIÓN
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187.- Encuesta satisfacción AEMPS  
30 de noviembre de 2018 

 
 

El FEP participa dedicho sondeo, que forma parte del Plan de Acción de la AEMPS de 2018, para valorar diferentes 
aspectos de su gestión a los organismos relacionados con su gestión. 
 

ESTUDIO
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188.- Foro Impacto Social del Dolor (SIP 2018)  
11 de diciembre de 2018 

 
 

La plataforma SIP (Societal Impact of Pain) celebra en el MSCBS por primera vez en España su foro sobre el 
impacto del dolor en España. Es decir, por primera vez se analizará en impacto que tiene el dolor en población 
española a través de distintos grupos de trabajo.  
 
Este encuentro que reúne profesionales de diferentes disciplinas; asistenciales, gestores y pacientes, ha contado 
con el auspicio de EFIC, SED, Pain Alliance Europe, SEDISA,  Active Citizenship Network, Alianza General de 
Pacientes, Foro Español de Pacientes, Plataforma de Organizaciones de Pacientes, y la colaboración de la 
Fundación  Grünenthal. 

PONENCIA

 

REUNIÓN
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189.- Acuerdo FEP-AESEG por la formación de genericos  

11 de diciembre de 2018 
 
 

Los medicamentos genéricos están presentes en el mercado farmacéutico español desde hace más de 20 años. En 
este tiempo, los genéricos han contribuido al ahorro farmacéutico en 1.000 millones de euros anuales.  
 
Actualmente, el mercado de genéricos en España representa el 20% del total del mercado farmacéutico en 
valores y el 40% en unidades. Estas cifras suponen un estancamiento en su evolución creciente hasta el año 2014; 
una tendencia que se rompió en el año 2015, cuando los fármacos de marca empiezan a crecer por encima del 
mercado de genéricos.  
 
Para poder ofrecer a los pacientes la mejor formación e información acerca de sus tratamientos farmacológicos, 
las tres instituciones han decidido establecer un acuerdo de colaboración. 

ACUERDO
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190.- Observatorio Seguridad del Paciente Comunidad de Madrid  
12 de diciembre de 2018 

 
 

Competencias del Observatorio al que forma parte el FEP: 

 Actuar como órgano de asesoramiento y consulta del sistema sanitario público de la Comunidad de 
Madrid. 

 Analizar las actuaciones desarrolladas en el sistema sanitario público de la Comunidad de Madrid, para 
mejorar la seguridad del paciente. 

 Revisar el enfoque de las estrategias para implantar, de forma efectiva, la seguridad del paciente en el 
sistema sanitario público de la Comunidad de Madrid. 

 Realizar el seguimiento de las estrategias y objetivos institucionales para mejorar la seguridad de los 
pacientes, actuando como órgano de análisis de la información disponible en diferentes fuentes, sobre la 
seguridad del paciente en los centros sanitarios públicos de la Comunidad de Madrid. 

 Promover la realización de estudios y líneas de trabajo que contribuyan a la seguridad del paciente. 

 Analizar la coordinación de los diferentes centros sanitarios públicos, instituciones y ámbitos que puedan 
ser relevantes en mejorar la seguridad de los pacientes. 

 Evaluar la participación de los pacientes y usuarios del sistema sanitario público de la Comunidad de 
Madrid en materia de seguridad del paciente. 

 Elaborar una memoria anual que contenga, de forma resumida, las actuaciones realizadas a nivel 
institucional para mejorar la seguridad del paciente 

GRUPO DE TRABAJO
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191.- Documento de consenso Resistencias Bacterianas  
12 de diciembre de 2018 

 
 

Las sociedades científicas y organizaciones de pacientes que suscriben el presente Documento impulsaron la 
iniciativa I Foro Multidisciplinar sobre Resistencias Bacterianas, celebrado el 22 de octubre de 2018 en el Congreso 
de los Diputados, para procurar el debate entre decisores del ámbito político-sanitario, gestores, expertos de 
otras sociedades científicas y ciudadanos sobre: la magnitud del problema de salud pública que suponen las 
resistencias bacterianas; el uso inapropiado de los antibióticos; las iniciativas europeas, nacionales y autonómicas 
en marcha; y la necesidad de la participación multidisciplinar en la solución de estos problemas. 

LIDERAZGO
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192.- Estudio de la reputación corporativa del sector farmacéutico 2018 
12 de diciembre de 2018 

 
 

Comparación de la medida en que el sector farmacéutico, y las empresas farmacéuticas, cumplieron las 
expectativas de las organizaciones de pacientes (y tuvieron en cuenta sus opiniones) durante 2018. 
 
•Este es el octavo año que se lleva a cabo el estudio «Reputación corporativa del sector farmacéutico». 
Normalmente, unos 1500 grupos de pacientes responden al estudio cada año. 
•El cuestionario se realiza en un sitio web especializado en encuestas, permitiendo que todas las respuestas sean 
completamente anónimas (a no ser que desee lo contrario). 
•En agradecimiento a su participación, PatientView proveerá a su organización el informe completo final cuando 
se publique (abril de 2019), si deseara recibirlo.  
•Este estudio se realiza de manera completamente independiente. No está financiado por empresas 
farmacéuticas. PatientView financia todo el ejercicio vendiendo los informes finales al sector (incluidas las 
empresas farmacéuticas líderes), a gobiernos y a organismos reguladores de medicamentos nacionales e 
internacionales. 
 
El FEP participó del mismo. 

ESTUDIO
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193.- Comité asesor BIOSIM  
13 de diciembre de 2018 

 
 

Este comité de expertos está conformado por Sociedades Científicas, expertos de reconocida trayectoria en 
ámbitos como la farmacología o los aspectos regulatorios del sector, colectivos de profesionales sanitarios, así 
como la representación de las Asociaciones de Pacientes, entre las que esta el FEP. 

GRUPO DE TRABAJO
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194.- Patronato FENIN 
13 de diciembre de 2018 

 
 

La Federación Española de Empresas de Tecnología Sanitaria (Fenin) es una organización de ámbito nacional con 
más de 500 miembros (empresas individuales, asociaciones y empresascolaboradoras), fabricantes, importadores 
y distribuidores de tecnología sanitaria, que representan más del 80% del volumen total de negocio del sector 
(estimado en 6.900 millones de euros) y dan empleo directo a más de 25.000 personas. 
 
En este sentido, la función principal de la Federación es llevar a cabo la coordinación, representación, gestión, 
fomento y defensa de los intereses generales y comunes de dichas empresas asociadas, en el marco de una 
sociedad cada vez más exigente en materia sanitaria. 
 
La tecnología sanitaria engloba a más de 500.000 productos, agrupados en 10.000 grupos genéricos y contribuye a 
mejorar la eficiencia del sistema sanitario, la atención sanitaria y lacalidad de vida de los pacientes. 
 
Por todo ello representa un papel imprescindible tanto para nuestra salud como para nuestro sistema sanitario. 

GRUPO DE TRABAJO
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195.- Reunión GEIRAS 

14 de diciembre de 2018 
 
 

El Grupo GEIRAS es el Grupo de Estudio de las infecciones relacionadas con la Asistencia Sanitaria; integrado en la 
Sociedad Española de Enfermedades Infecciosas y Microbiología Clínica (SEIMC). 
 
El FEP en representación de lospacientes e integrado en el plan de abordaje de la multirresistencia bacteriana, fue 
invitado a asistir. 

REUNIÓN
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  196.- Reunión con el Secrterio General del MSCBS  
17 de diciembre de 2018 

 
 

El FEP se reunió a petición propia con D. Faustino Blanco y Julio Bruno, trasladandole sus principales lineas 
estrategicas, asi como voluntad de participar en el organo consultivo de pacientes del MSCBS, asi como de la firma 
de un acuerdo marco junto a otras organizaciones de pacientes. 
 
Asi mismo, le presentamos la nueva estructura directiva del FEP. 

LIDERAZGO

 

REUNIÓN
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197.- Reunión de nueva Junta Directiva del FEP  

17 de diciembre de 2018 
 
 

JUNTA DIRECTIVA: 

 D. Andoni Lorenzo (FEDE). Presidente. 

 D. Santiago Alfonso (Acción Psoriasis). Vicepresidente y coordinador de relaciones institucionales; además 
de Tesorero en funciones. 

 Dña. Teresa Tejero (ASENDHI). Secretaria de la junta directiva. 

 Dña.  Ana López  Trento (ASAPME). Vocal y coordinadora foros autonomicos  

 Dña. Claudia Tecglen (Convives con Espasticidad). Vocal y coordinadora de digitalización y comunicación 
Dña. Elena Moya (AEM). Vocal y coordinadora de relaciones internacionales. 

 D. Jon Zabala (FACE). Vocal y coordinador jurídico. 

 Dña.  Luisa Fernanda Panadero (AFIBRON). Vocal. 

 Dña. Eva García (ANHP). Vocal. 
 
Secretaría técnica del FEP: 
• Dr. Jose Luis Baquero (AET). Director y coordinador científico. 

REUNIÓN
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198.- Manifiesto del EPF sobre la importancia de la vacunación  
18 de diciembre de 2018 

 
 

Manifiesto sobre la importancia de la vacunación para pacientes con afecciones crónicas. 
 
El Foro Europeo de Pacientes, una organización paraguas que representa a 72 organizaciones miembros en toda la 
Unión Europea entre los que esta el FEP, hace un llamamiento a los responsables políticos y otras partes 
interesadas para que tengan en cuenta la importancia de la vacunación para los pacientes con enfermedades 
crónicas. 

LIDERAZGO

 

PUBLICACIÓN
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199.- Patronato IDIS  
18 de diciembre de 2018 

 
 

Los miembros del Patronato de la Fundación IDIS (Instituto para el Desarrollo e Integración de la Sanidad) entre 
las que se encuentra el FEP como membro de libre designación, se dieron cita en Madrid con motivo de la 
segunda de sus reuniones anuales, en la que han repasado los proyectos previstos para el próximo año y la 
actividad de IDIS durante 2018. 

GRUPO DE TRABAJO
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200.- Registro en las Cortes del Manifiesto por el manejo de las sustancias peligrosas  

19 de diciembre de 2018 
 
 

Las entidades firmantes de este documento, ante los riesgos derivados de la exposición a medicamentos 
peligrosos, manifiestan su total apoyo en favor de la protección de los trabajadores y trabajadoras y de los 
pacientes encabezados por el FEP. 

GRUPO DE TRABAJO

 

LIDERAZGO
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201.- Consulta sobre el futuro de Europa  

26 de diciembre de 2018 
 
 

El FEP participo de dicho estudio, promovido por la Comisión Europea 

ESTUDIO
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202.- Artículo en Revista SEDISA  
30 de diciembre de 2018 

 
 

El FEP publico en la revista electrónica de SEDISA, el artículo “Comunicación entre el profesional sanitario y el 
paciente en el entorno hospitalario”, dando a conocer a los gestores de los centros, las propuestas de mejora. 
 

PUBLICACIÓN
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