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HOMENAJE 
 

 

 

 

    Dr. Alberto Jorge Jovell Fernández  

el médico que dio voz a los pacientes 

 

 

 

 

Murió a los 51 años, tras luchar 12 contra un tumor raro y de mal pronóstico. Pero en ese plazo, 

Albert Jovell construyo un legado que perdurará mucho tiempo. Impulsor del Foro Español de 

Pacientes (FEP),  que fue constituida como organización sin ánimo de lucro el día 9 de diciembre 

de 2004 siguiendo el modelo del Foro Europeo de Pacientes (es en la actualidad la única 

agrupación asociativa española integrada en este), 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. 

En la actualidad aglutina a 28 organizaciones, con más de 1.000 asociaciones que representan a 1 

millón de personas aproximadamente, con muy diversas afectaciones. 

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
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PRESENTACIÓN 
 

 

Apreciado compañero: 

En las próximas páginas encontraras el resumen de las actividades organizadas o en las que ha 

tomado parte el FEP desde el día 19 de mayo en que se renovó la Junta Directiva del FEP y hasta el 

31 de diciembre de 2016. 

Alineados con la misión del FEP y los objetivos establecidos, la junta directiva nos sentimos 

satisfechos de lo realizado. No obstante en un afán de superación constante, pretendemos seguir 

impulsando al FEP y a sus instituciones miembros, como referentes en la representación de los 

pacientes y la ciudadanía para lograr una mejor calidad asistencial y defensa de sus derechos.  

Como representante de los cerca de 20 millones de pacientes que nuestras entidades agrupan a 

día de hoy, os traslado mi más profundo y sincero compromiso con la mejora de las áreas 

sociosanitarias que nos afectan como colectivo. 

Para ello, desde el FEP nos seguiremos apoyando en los dos pilares que vienen definiendo a la 

entidad desde su creación: la humanización y el diálogo. La humanización, para hacer una Sanidad 

más cercana y empática para con todos los pacientes; y diálogo, como la única vía de negociación 

con las entidades con las que debemos trabajar para lograr un Sistema Nacional de Salud (SNS) 

realmente equitativo. 

Sólo así se pondrá al paciente en el centro del sistema, logrando que, esta vez sí, se trabaje, no 

sólo por y para el paciente, sino también con el paciente. 

Te agradecemos el respaldo mostrado y esperamos tu colaboración para que el FEP pueda 

continuar de forma eficiente. 

 

 

 

Andoni Lorenzo Garmendia 

Presidente del FEP 
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MIEMBROS DE PLENO DERECHO 
 

Iniciales (a 19 de mayo de 2016, en orden alfabético): 28 

 Asociación de Pacientes con Cáncer Colorrectal (EUROPACOLON ESPAÑA). 

 Asociación de Pacientes de Psoriasis, Artritis Psoriásica y Familiares (ACCIÓN PSORIASIS). 

 Asociación Española Contra el Cáncer (AECC). 

 Asociación Española de Afectados de Cáncer de Mama y Ginecológicos de Castilla La Mancha 

(AMUMA). 

 Asociación Española de Afectados por el Cáncer de Pulmón (AEACAP). 

 Asociación Española de Afectados por Linfoma, Mieloma y Leucemia (AEAL). 

 Asociación Española de Pacientes con Cefalea (AEPAC). 

 Asociación Española de Pacientes Contra el Dolor (SINE DOLORE). 

 Asociación Española de Personas con Alergia a Alimentos y Látex (AEPNAA). 

 Asociación Española de Trasplantados (AET). 

 Asociación Española del Sueño (ASENARCO). 

 Asociación Nacional de Hipertensión Pulmonar (ANHP). 

 Asociación Oncológica Extremeña (AOEX). 

 Confederación Española de Asociaciones de Familiares de personas con Alzheimer y otras 

Demencias (CEAFA). 

 Confederación Española de Pacientes Cardiovasculares (CONESPACAR). 

 Coordinadora Nacional de Artritis (CONARTRITIS). 

 Esclerosis Múltiple España (EME). 

 Federación Española de Cáncer de Mama (FECMA). 

 Federación Española de Diabetes (FEDE). 

 Federación Española de Enfermedades Raras (FEDER). 

 Federación Española de Párkinson. 

 Federación Nacional de Asociaciones de Enfermedades Respiratorias (FENAER). 

 Fundación de Afectados de Fibromialgia y Síndrome de fatiga crónica (FF). 

 Federación Española de Hemofilia (FEDHEMO). 

 Fundación Española del Corazón (FEC). 

 Fundación Hipercolesterolemia Familiar (FHF). 

 Fundación Mundo Bipolar. 

 Liga Reumatológica Española (LIRE). 
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Presentes (a 31 de diciembre de 2016): 26 

    

    

   

      

 

           

 

           

 

           

       

 

 

Bajas: 2 

 

 

 

  

http://www.acciopsoriasi.org/
https://www.aecc.es/Paginas/PaginaPrincipal.aspx
http://afectadoscancerdepulmon.com/
http://aeal.es/
http://www.dolordecabeza.net/
http://www.aepnaa.org/
http://www.asociacionespañoladetrasplantados.es/
http://www.aoex.es/
http://www.ceafa.es/
http://www.europacolonespana.org/
http://www.europacolonespana.org/
http://sinedolore.org/
http://www.europacolonespana.org/
http://www.hipertensionpulmonar.es/
http://www.conartritis.org/
http://www.europacolonespana.org/
http://fecma.vinagrero.es/
http://www.enfermedades-raras.org/
http://www.europacolonespana.org/
http://www.fenaer.es/
http://www.laff.es/
http://www.europacolonespana.org/
http://www.fundaciondelcorazon.com/
https://www.colesterolfamiliar.org/
http://www.europacolonespana.org/
http://www.lire.es/
http://www.europacolonespana.org/
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ÓRGANO DE GOBIERNO 
 

JUANTA DIRECTIVA (JD) 

Constituida el 25 de octubre de 2016, a partir de la electa del 19 de mayo de 2016 (votos a 

favor 15, 65% del total de votos; en contra 7; y 1 abstención). 
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ASESORAS 
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MISIÓN, VISIÓN Y VALORES  
 

 

MISIÓN 

El FEP es una organización no gubernamental sin ánimo de lucro que pretende mejorar la 

calidad de vida del paciente crónico 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 en él, sensibilizando sobre las necesidades de los pacientes, para su 

empoderamiento y el de sus asociaciones. 

 

 

VISIÓN  

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

por la enfermedad, centrándose en la prevención, la investigación y la promoción de las 

asociaciones de pacientes. 

 

 

VALORES  

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

• Transparencia en la gestión. 

• Mejora continuada del mundo asociativo. 

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

 

 

OBJETIVOS GENERALES  

 

Impulsar el Decálogo de los Pacientes*: 

 Facilitar una información de calidad contrastada respetando la pluralidad de las 

fuentes de información y adecuada a cada caso. 

 Decisiones centradas en el paciente. 

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

 Relación médico-paciente basada en el respeto y la confianza mutuos. 

 Promover la formación y entrenamiento específico en habilidades de comunicación 

para profesionales. 

 Fomentar la participación de los pacientes en la determinación de objetivos y 

prioridades en la asistencia sanitaria. 

 Democratizar las decisiones sanitarias. 

 Reconocimiento de las organizaciones de pacientes como agentes imprescindibles en 

la política sanitaria. 

 Mejorar el conocimiento que tienen los pacientes sobre sus derechos básicos. 

 Hacer cumplir los derechos de los pacientes. 

 

 

 

OBJETIVOS ESPECIFICOS 

 

 Satisfacer las necesidades de las asociaciones y de los pacientes. 

 Reactivar y estimular la comunicación entre la JD y sus asociaciones. 

 Fortalecer la percepción del FEP.  

 Reimpulsar el liderazgo del FEP. 

 Mantener la independencia y el espíritu del FEP. 

 

 

 

 

* Asociaciones de Pacientes. Decálogo de los Pacientes. 2003 [Revisado el 19 de octubre de 2016. Disponible en: 

https://www.aecc.es/SobreElCancer/bibliotecadedocumentos/Documents/Declaraciones%20nacionales/dec%C3%A1logo%20de%20los%20pacientes.pdf]  
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ACCIONES DESARROLLADAS  
 

RESUMEN  

Número  total: 57 

 

 

 

 

  

Participación Representación Derivados Descartados

jun-16 4 0 0 0

jul-16 1 1 0 0

ago-16

sep-16 2 2 0 0

oct-16 7 2 0 1

nov-16 15 5 2 7

dic-16 12 4 0 1

Total 41 14 2 9

Papel del FEP
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Tipos de proyectos:  

 

 

 

 

 

 

 

 
 

 

Estudios Ponencias Publicaciones Formaciones Reuniones
Grupos  

cooperativos
Acuerdos

Eventos 

deportivos

Jurados / 

Premios

jun-16 0 1 1 0 2 0 0 1 0

jul-16 0 0 0 0 2 1 0 0 0

ago-16

sep-16 1 0 0 1 1 1 0 0 0

oct-16 2 1 2 0 3 5 0 0 1

nov-16 2 5 3 0 7 3 1 0 1

dic-16 1 0 2 0 4 5 1 0 2

Total 6 7 8 1 19 15 2 1 4

No incluidos: descartados ni derivados

Papel del FEP
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 Vía e-mail a miembros de FEP: 29 comunicaciones 

 

 

 

 

 

  

 Web de FEP  (http://forodepacientes.org/): 13 noticias 

  

 

 

   

 

 Redes sociales de FEP (Facebook + Twitter): 45 noticias 

 

 

   

 

 

 Notas de prensa de FEP: 4 

 

 

  

ACCIONES DE COMUNICACIÓN 

Generales Específicos Reacciones

jun-16 1 3

jul-16

ago-16

sep-16 2 5

oct-16 8 11

nov-16 10 5 14

dic-16 3 5

Total 24 5 38

Impactos

Impactos

jun-16

jul-16

ago-16

sep-16

oct-16 4

nov-16 4

dic-16 5

Total 13

Impactos

jun-16 2

jul-16

ago-16

sep-16 2

oct-16 8

nov-16 18

dic-16 15

Total 45

Impactos

jun-16 1

jul-16

ago-16

sep-16

oct-16

nov-16 1

dic-16 2

Total 4

http://forodepacientes.org/
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IMPACTOS MEDIÁTICOS 

• 8 de noviembre 
• DIARIO MÉDICO:  

http://www.diariomedico.com/2016/11/08/area-profesional/sanidad/el-foro-espanol-de-pacientes-pedira-a-la-ministra-que-mejore-la-equidad 

• ECODIARIO: 
http://ecodiario.eleconomista.es/salud/noticias/7945190/11/16/Los-pacientes-piden-a-Montserrat-un-pacto-de-Estado-por-la-sanidad-en-el-que-
puedan-participar.html 

 
• 9 de noviembre 

• COMSALUD: 
http://consalud.es/pacientes/el-foro-espanol-de-pacientes-reclama-un-pacto-de-estado-por-la-sanidad-31149 

 
• 14 de noviembre 

• EL PERIÓDICO DE LA RESOPNSABILIDAD SOCIAL SOCIOSANITARIA 
https://www.responsabilidadsociosanitaria.com/secciones/opinion/el-foro-espanol-y-el-futuro-de-los-pacientes-7092 

 
• 13 de diciembre 

• TELECINCO: 
http://www.telecinco.es/informativos/sociedad/Administracion-sanitarios-asociaciones-comprometen-paciente_0_2291100434.html 

 
• 22 de diciembre 

• REDACCIÓN MÉDICA: 
http://www.redaccionmedica.com/secciones/pacientes/andoni-lorenzo-asume-la-presidencia-del-foro-espanol-de-pacientes-5743 

 
• 24 de diciembre 

• REDACCIÓN MÉDICA: 
http://www.redaccionmedica.com/la-revista/reportajes/los-10-protagonistas-de-la-sanidad-en-2016-5942 

 
• 28 de diciembre 

• GACETA MÉDICA: 
http://www.gacetamedica.com/politica/montserrat-toma-el-pulso-a-las-necesidades-de-los-pacientes-IX660659 

 
• 29 de diciembre 

• REDACCIÓN MÉDICA: 
http://www.redaccionmedica.com/secciones/pacientes/sintonia-en-las-demandas-y-ofertas-del-foro-de-pacientes-y-el-ministerio-8167 
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ACCIONES 

Pacientes y 
Ciudadanos 

Administraciones 

(públicas y privadas) 

Empresas 

FEP 

Profesionales 

  Medios de 

 Comunicación 

"Lo importante es el enfermo, no la enfermedad"* 
Albert J. Jovell 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

*http://www.foropremiosalbertjovell.es/ideas/frases 
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El gran reto de 2016: los 100 kilómetros en 24 horas es una prueba no competitiva, en la que los participantes deberán 
recorrer a pie la distancia de 100 kilómetros en un tiempo máximo de 24 horas.   
Participación incluida como “reto solidario” por la organización. 
Corredor representante del FEP: Jose Luis Baquero.  
Referencia al FEP en carrera y medios. 

 
Impactos: 

• Noticia en el MARCA de fecha 9 de septiembre de 2016. Con una tirada media de 413.252 ejemplares/día.  
• Noticia en el CORRICOLARI en junio de 2016. Desde 1986 la revista en España pionera para corredores. 
• Video en web CORRICOLARI. 
• Personas que han accedido a la noticia en el FACEBOOK: 3.412.  

1.- Carrera 100 Km en 24 horas 
Sierra de Madrid desde Colmenar Viejo (Madrid), 11-12 de junio de 2016.  
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Coincidiendo con el Día Mundial del Donante de Sangre, en cuyo acto institucional promovido por la Federación Española 
de Donantes de Sangre, se hizo entrega del reconocimiento al Mérito Nacional a instituciones, entre las que ha estado la 
Asociación Española de Trasplantados (AET), miembro del FEP. 
 
Impactos: 

• El representante de la AET, Jose Luis Baquero, hizo mención tanto de esta como del FEP, al tomar la palabra. 
• Web de la Federación Española de Donantes de Sangre. 
• Redes sociales: Facebook y Twitter. 
• Medios de prensa. 

2.- Mérito Nacional a la Asociación Española de Trasplantados 
Madrid, 14 de junio de 2016 
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   3.- Reunión del grupo de trabajo de Empowerment (empoderamiento) 
Madrid, 18 de junio de 2016 

Guadalupe Morales (asesora internacional del FEP) representó al FEP y participó de la definición de 
“empoderamiento del paciente” y diseño del plan de acción dentro del marco del European Patients Forum, del que 
el FEP es la única institución de pacientes española miembro. 
 
 
El empoderamiento del paciente es un proceso que ayuda a las personas a ganar control sobre sus propias vidas e 
incrementa su capacidad de actuar en asuntos que ellos mismos definen como importantes. 
 
Los principales aspectos que influyen en el empoderamiento que se decidieron desarrollar, fueron (http://www.eu-
patient.eu/campaign/PatientsprescribE/) : 
 

 Autoeficacia. 

 Conciencia de sí mismo. 

 Confianza. 

 Habilidades de afrontamiento 

 Literatura sobre salud y formación. 
 

http://www.eu-patient.eu/campaign/PatientsprescribE/
http://www.eu-patient.eu/campaign/PatientsprescribE/
http://www.google.es/url?sa=i&rct=j&q=&esrc=s&source=images&cd=&cad=rja&uact=8&ved=0ahUKEwiAqdvJ67fRAhWDfhoKHW8zDygQjRwIBw&url=http://www.eu-patient.eu/campaign/PatientsprescribE/&psig=AFQjCNEAqFEiISFKrWPsSUZ0KadWquh-WQ&ust=1484146657637637
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4.- Lanzamiento de la campaña de Empowerment (empoderamiento) 

en el Parlamento Europeo 
Madrid, 19 de junio de 2016 

Guadalupe Morales (asesora internacional del FEP) contribuyó a poner en marcha el referido plan promovido por el 
European Patients Forum (EPF), apareciendo además en el vídeo colgado en la web (http://www.eu-
patient.eu/campaign/PatientsprescribE/). 
 
"Los pacientes precisan de 5 “E” para hacer sostenibles los sistemas de salud" es el eslogan de la campaña de EPF 
para demostrar que los pacientes son personas activas que pueden, si están apoyadas y según sus capacidades 
individuales y la situación, hacer una diferencia para la sostenibilidad de los sistemas de salud. 
 
Las cinco "E" de empoderamiento son: 
 
• Education - Educación: los pacientes pueden tomar decisiones informadas sobre su salud si pueden acceder a toda 
la información relevante, en un formato fácilmente comprensible. 
• Expertise – Dominio de la materia: los pacientes administran a sí mismos su condición todos los días para que 
tengan una experiencia única en asistencia sanitaria que necesita ser apoyada. 
• Equality - Igualdad: los pacientes necesitan apoyo para convertirse en socios iguales con los profesionales de la 
salud en el manejo de su condición. 
• Experience - Experiencia: pacientes individuales trabajan con organizaciones de pacientes para representarlos y 
canalizar su experiencia y voz colectiva. 
• Engagement - Compromiso: los pacientes deben participar en el diseño de una asistencia sanitaria más eficaz para 
todos y en la investigación para ofrecer nuevos y mejores tratamientos y servicios 
 

http://www.google.es/url?sa=i&rct=j&q=&esrc=s&source=images&cd=&cad=rja&uact=8&ved=0ahUKEwjuqcim67fRAhWGqxoKHX8KByoQjRwIBw&url=http://www.eu-patient.eu/&psig=AFQjCNEAqFEiISFKrWPsSUZ0KadWquh-WQ&ust=1484146657637637
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El Instituto de Innovación y Desarrollo de la Responsabilidad Social Sociosanitaría (INIDRESS) convocó al comité de 
pacientes al que pertenece el FEP, para revisar las actividades realizadas y previstas. 
 
Jose Luis Baquero, vicepresidente del FEP, será el próximo presidente del Comité de Pacientes de Inidress. 
 
Impactos: 

• Como representante del FEP acudió José Luis Baquero. 
• Web de INIDRESS 
• Redes sociales: Facebook y Twitter 
 

5.- Reunión del Comité del Paciente de INIDRESS 
Madrid, 7 de julio de 2016 
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La Academia Europea de Pacientes (EUPATI) es una innovadora iniciativa paneuropea en el ámbito de los fármacos 

(https://www.eupati.eu/es/) en la que participan 33 organizaciones, dirigida por el Foro Europeo de Pacientes y con 

socios de organizaciones de pacientes, universidades y organizaciones sin ánimo de lucro además de una series de 

compañías farmacéuticas; centrados en la educación y la formación para aumentar la capacidad de los pacientes de 

comprender y contribuir a la investigación y el desarrollo de fármacos, y mejorar además la disponibilidad de información 

objetiva, fiable y fácil para el público. 

 

Participantes en España: 

 Antonio I. Torralba, ConArtritis y FEP 

 Mercedes Maderuelo, FEDE y FEP 

 David Trigo, Acción Psoriasis y FEP 

 Daniel Gil, Farmaindustria 

 Blanca Rubio,  AMELyA 

 Nuria Zúñiga,  AMELyA 

 Teresa Bordons,  Menudos Corazones 

 Roberto Saldaña,  ACCU España 

 Natacha Bolaños, GEPAC 

 Oscar Prieto Martínez,  ASATE 

 Diego Villalón,  Fundación MÁS QUE IDEAS 

 Laura Kavanagh,  EUPATI Europa 

 Maite Perea,  Comunicación EUPATI España 

 Rob Camp,  Patientsacademy 

 Sara Pérez,  Universidad Complutense de Madrid 

 Begonya Nafria Escalera,  Hospital Sant Joan de Déu, Universitat Oberta de Catalunya 

 

6.- Reunión EUPATI-España 
Madrid, 28 de julio de 2016 

https://www.eupati.eu/es

/ 

https://www.eupati.eu/es
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Jornada de Trabajo sobre Resultados en Salud, organizada conjuntamente por FARMAINDUSTRIA, SEDISA y OEHSS, con el 

objetivo de debatir sobre la relevancia de la medición de resultados en salud, analizar las oportunidades que ésta 

presenta para pacientes y profesionales sanitarios e identificar las barreras que limitan su uso en España en la actualidad. 

 

La reunión contó con la presencia de responsables de algunas de las principales sociedades científicas españolas y de las 

organizaciones de pacientes más representativas, cuyas reflexiones pudieron contrastarse con una serie de invitados que 

expusieron algunas de las iniciativas más importantes a nivel internacional y a la vez abordaron la materia desde una 

perspectiva de la Administración Pública y de la Economía de la Salud. 

 

Participantes: 

 Federación de Asociaciones Científico Médicas de España (FACME) 

 Sociedad Española de Reumatología (SER) 

 Sociedad Española de Medicina Familiar y Comunitaria (SEMFYC) 

 Sociedad Española de Psiquiatría (SEP) 

 Sociedad Española de Farmacia Hospitalaria (SEFH) 

 Sociedad Española de Médicos Generales y de Familia (SEMG) 

 Sociedad Española de Cardiología (SEC) 

 Sociedad Española de Médicos de Atención Primaria (SEMERGEN) 

 Sociedad Española de Endocrinología y Nutrición (SEEN) 

 Sociedad Española de Medicina Interna (SEMI) 

 Sociedad Española de Diabetes (SED) 

 Sociedad Española de Nefrología (SEN) 

 Sociedad Española de Oncología Médica (SEOM) 

 Sociedad Española de Oncología Radioterápica (SEOR) 

 Sociedad Española de Hematología y Hemoterapia (SEHH) 

 Asociación Española de Urología (AEU) 

 Sociedad Española de Urgencias y Emergencias (SEMES) 

 Sociedad Española de Directivos de Atención Primaria (SEDAP) 

 Sociedad Española de Calidad Asistencial (SECA) 

 Sociedad Española de Neurología (SEN) 

 Sociedad Española de Farmacología Clínica (SEFC) 

 Sociedad Española de Geriatría y Gerontología (SEGG) 

 Sociedad Española de Farmacéuticos de Atención Primaria (SEFAP) 

 Sociedad Española de Enfermedades Infecciosas e Inmunología Clínica (SEIMC) 

 Sociedad Española de Patología Digestiva (SEPD) 

 Sociedad Española de Oftalmología (SEO) 

 Academia Española de Dermatología y Venereología (AEDV) 

 Foro Español de Pacientes 

 Plataforma de Organizaciones de Pacientes 

7.- Jornada de Trabajo: Resultados en Salud 
Madrid, 19 de septiembre de 2016 
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Adhesión del FEP a las recomendaciones para la búsqueda de soluciones en el ámbito de las enfermedades raras, 

promovida por FEDER y AELMHU. 

 

8.- Adhesión al manifiesto “Recomendaciones para la búsqueda de soluciones en 

el ámbito de las enfermedades raras” 
Barcelona, 30 de septiembre de 2016 
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Web educacional, desarrollada como iniciativa socio-sanitaria de la Asociación Española de Trasplantados (AET), con la 

pretensión de crear un soporte educativo e informativo, aportando instrumentos; dirigido al profesorado, profesional 

educativo y padres, para hacer llegar una perspectiva normalizadora y cívica, al conjunto de la clase y al adolescente con 

enfermedades que pueden derivar en un trasplante, o que vivan en el entorno de un paciente trasplantado. 

 

Cuenta con el aval científico de la Sociedad Española de Quimioterapia y el respaldo de la Federación Española de 

Donantes de Sangre por su interés sociosanitario y del FEP por el interés social. 

 

Proyecto financiado por CINFA y AQUADEUS. 

 

9.- Proyecto Participar 

www.proyectoparticipar.es/ 
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Barómetro del paciente trasplantado en España, para identificar la percepción de los pacientes trasplantados y en espera 

de ello, de la atención recibida (diagnóstico, tratamiento, seguimiento, etc.) 

 

Cuenta con el aval científico de la Sociedad Española de Quimioterapia y el respaldo del FEP por su interés social. 

 

10.- Proyecto Isabel-TrasBar 
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Participación en estudio impulsado por la Red Española de Agencias de Evaluación de Tecnologías Sanitarias y 

Prestaciones del Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad y coordinado por el Servicio de Evaluación y 

Planificación del Servicio Canario de la Salud, con el objetivo de conocer la opinión de las organizaciones de pacientes, 

cuidadores y usuarios del sistema sanitario para crear unas pautas que permitan su participación efectiva y eficiente en la 

Evaluación de Tecnologías Sanitarias a ofertarse en la Cartera de Servicios del Sistema Nacional de Salud. 

 

El estudio consistió en 2 rondas de cuestionarios hechas en octubre de 2016. 

 

11.- Evaluación tecnologías 
Madrid, 2 de octubre de 2016 

http://www.google.es/url?sa=i&rct=j&q=&esrc=s&source=images&cd=&cad=rja&uact=8&ved=0ahUKEwis88uN2KzQAhVG0xQKHaSjDaYQjRwIBw&url=http://diarioenfermero.es/el-servicio-canario-de-salud-incorpora-cinco-categorias-de-enfermero-especialista/&psig=AFQjCNEmb3gmJ7bGN3eDOs95NsAeZcDflQ&ust=1479365502740868
https://www.google.es/url?sa=i&rct=j&q=&esrc=s&source=images&cd=&cad=rja&uact=8&ved=0ahUKEwinm_XU2KzQAhWMbRQKHWHCCKUQjRwIBw&url=https://sites.google.com/site/saluddelamanodelatecnologia&bvm=bv.138493631,d.d24&psig=AFQjCNF9Lih6uoZSJrklbuC0Mc-SqPOroA&ust=1479365612702379
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Profundizando en la humanización de la asistencia sanitaria, el FEP participó como ponente con Jose Luis Baquero, 

centrando la atención en que el paciente debe ser el centro de atención de profesionales e instituciones en el ámbito de 

la salud, por lo que sus objetivos deberían ser prioritarios, lo que no siempre es así. 

   

12.- II Foro de Responsabilidad Social Sociosanitaría 
Madrid, 6 de octubre de 2016 

http://www.google.es/url?sa=i&rct=j&q=&esrc=s&source=images&cd=&cad=rja&uact=8&ved=0ahUKEwjfx6WszbnQAhWQhRoKHUMZD6wQjRwIBw&url=http://www.redaccionmedica.com/secciones/responsabilidad-sociosanitaria/-nuestro-plan-de-humanizacion-dinamizara-la-asistencia-sanitaria--1468&bvm=bv.139250283,d.eWE&psig=AFQjCNFOKG5fmJO37mjJuIQIIynKMl-t_g&ust=1479809279377438
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Dentro del acto de celebración del 30 aniversario de la Federación Española de Diabéticos (FEDE), el FEP fue invitado a 

participar a través de Santiago Alfonso, quien hizo entrega de una estatuilla, en la entrega de galardones en 

reconocimiento al esfuerzo realizado por varias personalidades homenajeadas. 

   

13.- 30º Aniversario de FEDE 
Madrid, 14 de octubre de 2016 
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Un llamamiento al sistema, para integrar a las organizaciones de pacientes en el modelo asistencial preciso y adaptado a 

las nuevas realidades socio-sanitarias. 

   

14.- Artículo “La sonrisa del pacientes” en New Medical Economics 
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Adhesión del FEP al llamamiento de apoyo al grupo de eurodiputados (MEPs) interesados en la asistencia sanitaria 
transfronteriza y derechos de los pacientes europeos.  Sociedad conjunta civil y de las organizaciones de pacientes, con los 
miembros del Parlamento Europeo para reforzar la protección de los derechos de los pacientes en el marco europeo. 

15.- Llamamiento de apoyo al grupo de eurodiputados  
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Libro editado por la Sociedad Española de Usuarios de la Sanidad (SEAUS) con el respaldo del FEP y autoría del capítulo 14, 
donde, además de desarrollar el tema de “La participación ciudadana en el ámbito de la Salud”, se reflejan a todos los 
actuales miembros. 

   16.- Libro “Claves para la gestión de la Atención del Usuario en los 

Servicios de Salud”  
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La atención sociosanitaría se define como el conjunto de cuidados destinados a aquellos enfermos, generalmente crónicos, 
que por sus especiales características pueden beneficiarse de la actuación simultánea y sinérgica de los servicios sanitarios y 
sociales con la finalidad de aumentar su autonomía, paliar sus limitaciones o sufrimientos y facilitar su reinserción social. 
Asistencia y participación en la reunión organizada por el Instituto para el Desarrollo e Integración de la Sanidad (IDIS) y la 
Fundación Edad & Vida que tuvo  lugar el jueves, 27 de octubre de 2016, exponiéndose los resultados del estudio hecho en 
España de la situación actual de los Cuidados Sociosanitarios Intermedios y propuesta de desarrollo. 

17.- El reto de los Cuidados Sociosanitarios Intermedios  
Madrid, 27 de octubre de 2016 
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El FEP se ha incorporado formalmente al Compromiso Ablitas, firmado en el año 2014, en el marco del "Congreso de Redes 
Integradas de Servicios de Salud", celebrado en las localidades de Tudela y Ablitas, a la búsqueda de la mejora de los 
sistemas sanitarios y la comunicación entre todas las partes afectadas.  
 
Habida cuenta de que el documento constitutivo de este Compromiso Ablitas fortalece el protagonismo del paciente, como 
dueño de su salud, como bien individual, el FEP se ha incorporado en la Asamblea de Sevilla. Representó al FEP Antonio 
Manfredi, de Acción Psoriasis, que tuvo ocasión de dirigirse al plenario para agradecer el compromiso por los pacientes y la 
garantía de que el FEP estará presente en todas las acciones que se desarrollen desde este Compromiso Ablitas.  
 
http://www.oehss.es/eventos/jornada-compromiso-ablitas-de-la-oehss 

 

18.- Compromiso Ablitas  
Sevilla, 27 de octubre de 2016 

http://www.oehss.es/eventos/jornada-compromiso-ablitas-de-la-oehss
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Organizado por la Fundación Rementería, enmarcada en su aula sociosanitaría, en la sesión formativa sobre las claves para 
lograr la mejor comunicación entre médico y paciente. 
 
El tiempo de consulta, la formación en comunicación y la humanización de la Medicina, claves para una mejor comunicación 
médico-paciente. 
 
La falta de formación en comunicación, la carencia de tiempo en las consultas, la tecnología y la utilización de los 
metalenguajes en Medicina no deben generar una distancia tal con el paciente que le obligue a cubrir esas carencias con 
herramientas como internet", señala el Dr. Fernando Mugarza, profesor de Ética de la Universidad Pontificia de Comillas 
(ICAI-ICADE) 
 
Por parte del FEP, acudió en su representación Mª Emilia Carretero (FENAER, miembro del FEP). 
 

19.- Claves en la comunicación Médico-Paciente 
Madrid, 27 de octubre de 2016 

 

http://www.google.es/url?sa=i&rct=j&q=&esrc=s&source=images&cd=&cad=rja&uact=8&ved=0ahUKEwiihMP534_RAhXB1RQKHYw7DoMQjRwIBw&url=http://www.newmedicaleconomics.es/index.php/articulos/articulos-de-interes/665-el-tiempo-de-consulta-la-formacion-en-comunicacion-y-la-humanizacion-de-la-medicina-claves-para-una-mejor-comunicacion-medico-paciente&psig=AFQjCNF5q_p0E6hIGieovxaJEahbNdGO1g&ust=1482769225245251
http://www.actasanitaria.com/wp-content/uploads/2016/10/aula_rementeria.jpg
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Se revisa la situación actual de las asociaciones de pacientes y el reto  del FEP. 

20.- Artículo “Los pacientes, en busca del liderazgo perdido” en La Revista de 

Redacción Médica  
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Organizada por la Asociación de Investigadores en e-Salud (AIES) y la Asociación Nacional de Informadores de la Salud (ANIS) 
el 2 de noviembre, en el que Mercedes Maderuelo representando al FEP, actuó como moderadora en la mesa de discusión 
sectorial de pacientes centrado en la salud on-line.   
 
Mercedes Maderuelo (FEP) modero una mesa integrada por las siguientes personas: 
 
• Sergio Moreno (Asociación Española de Trasplantados) 
• Inma Grau (Fundación iSYS) 
• María Paz Giambastiani (Discapacidad sin Distancia) 
• Eva Maroto, (Lovexair) 
• Jorge Garrido (Apoyo Positivo) 
• Francisco José Rodríguez (Asociación Española de Oteocondromas Multiples Congénitos) 
• Conxi Grau (Asma Madrid) 
• Mar Pérez-Olivares (Federación Española de Párkinson) 
• Roberto Espina (Asociación de Celíacos y Sensibles al Gluten) 
• José Luis Jiménez (Asociación de Pacientes Coronarios) 
• Irene Aterido (Plataforma de Organizaciones de Pacientes) 
• Julieta Hough (Asociación Madrileña de Epilepsia) 
• Marisa Mariana (Asociación de Demencia Frontotemporal) 
• Ángeles Cuevas (Asociación Española de Síndrome de Piernas Inquietas) 
 
http://laesalud.com/congreso/salud-digital/?utm_source=Sidebar&utm_medium=Menu&utm_term=%C3%8Dtem-sidebar&utm_campaign=Link#discusion 

 

21.- Jornada de Salud Digital 
Madrid, 2 de noviembre de 2016 

http://laesalud.com/congreso/salud-digital/?utm_source=Sidebar&utm_medium=Menu&utm_term=%C3%8Dtem-sidebar&utm_campaign=Link#discusion
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Jose Luis Baquero y Santiago Alfonso representaron al FEP en el I Congreso e-Salud,  #eSalud16, en el interesante tema de 
Adherencia al Tratamiento.  
 
La falta de cumplimiento es la principal causa de fracaso terapéutico además de suponer un alto coste al Sistema Nacional 
de Salud.  
 
Hubo ocasión además de intercambiar argumentos que refuerzan el papel de las asociaciones de pacientes en pro de su 
mejora, como fue con nuestras colegas del FEP, Eva Garcia y Alba Perez de la Asociación Nacional de Hipertensión Pulmonar,  
Ana Balseiro de Fundación Renal, Isabel Andrades de Todo Pacientes, Shane Fitch de la Fundación Lovexair, entre otros. 
 
Así mismo, Mercedes Maderuelo como representante del FEP, participo como jurado de los premios de los Juegos de Salud. 

22.- I Congreso e-Salud  
Madrid, 3 de noviembre de 2016 
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New Medical Economics convocó los Premios 2016, dirigido a  profesionales sanitarios, compañías, Administración y todas 
aquellas entidades que han contribuido de forma significativa al desarrollo de la Biomedicina y las Ciencias de la Salud en 
España, y mantengan una actividad investigadora, innovadora, de gestión y de atención al paciente. 
 
Santiago Alfonso y Mª Emilia Carretero participaron del jurado de los mismos. 

23.- Premios New Medical Economics  
Madrid, 3 de noviembre de 2016 
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Con motivo de la celebración de la primera edición del Programa Avanzado de Gestión de Pacientes en el Sistema Público 
(PAGESPA) que lleva a cabo el Servicio Madrileño de Salud (SERMAS) con la colaboración de la Sociedad Española de 
Directivos de la Salud (SEDISA), y que está  dirigido a profesionales de la salud que desempeñarán su trabajo en los servicios 
de admisión, solicitaron la opinión del FEP sobre la percepción que tienen los pacientes de los servicios de admisión en el 
Sistema Sanitario Español. 
 
El objetivo era poner en valor la necesidad de conocer la opinión de los pacientes para mejorar al máximo los servicios de 
admisión. 
 

Para ello se plantearon las siguientes preguntas sobre el tema:   
  

 ¿Crees que los pacientes saben cómo funcionan los servicios de admisión? 

 ¿Qué consideras que se podría llevar a cabo para mejorar estos servicios al máximo? 

 ¿Qué es lo más importante desde la perspectiva del paciente para considerar el servicio que se da en este ámbito 
de forma positiva? 

24.- Encuesta sobre la percepción de los pacientes de los servicios de admisión 
en el SNS 

Madrid, 8 de noviembre de 2016 
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Stakeholders Survey on the EU Health Information System.    
 

Estudio sobre el Sistema de información  de Salud en España, sobre el que se solicitaba información en cuanto a 
listas de espera, atención sanitaria, calidad de profesionales, etc., respondido por Mercedes Maderuelo (vocal y 
coordinadora de asuntos internacionales en el FEP). 

25.- Encuesta multicéntrica europea sobre los sistemas de información de salud 
Madrid, 8 de noviembre de 2016 

http://www.google.es/url?sa=i&rct=j&q=&esrc=s&source=images&cd=&cad=rja&uact=8&ved=0ahUKEwjV0ba27vrQAhXK1xoKHYMgBZkQjRwIBw&url=http://borrar.freeiz.com/28/el-sistema-de-salud-de-estados-unidos-ultimo-en-el-ranking.html&bvm=bv.142059868,d.d2s&psig=AFQjCNHo8TtoRz892yNHQ_wZwch9a9xiOw&ust=1482051551894427
https://www.google.es/url?sa=i&rct=j&q=&esrc=s&source=images&cd=&cad=rja&uact=8&ved=0ahUKEwixpZmi7_rQAhVLExoKHQw3CsoQjRwIBw&url=https://www.youtube.com/watch?v%3DPMXtdF6hKJI&bvm=bv.142059868,d.d2s&psig=AFQjCNHwr_CMf0LFMUkvF_LVCxfKGFOidA&ust=1482051732404401
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  Congreso organizado por la Asociación Española de Cirujanos, incluyendo por primera vez en su historia una mesa referida a 
pacientes, promovido por la Asociación Española de Trasplantados (AET miembro del FEP), en la que participaron Jose Luis 
Baquero representando a la AET y Antonio Torralba representando al FEP, entre otros representantes de asociaciones de 
pacientes, como las miembros del FEP, como José Luis Vázquez de Europa Colon y Montserrat Domenech de FECMA. 
 
Sesión de puertas abiertas, reunión a un interesado grupo de pacientes y afectados. 

26.- Mesa con pacientes en el XXXI Congreso Nacional de Cirugía 
Madrid, 10 de noviembre de 2016 
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Barómetro nacional promovido por la Coordinadora Nacional de Artritis (ConArtritis, miembro del FEP), titulado “Informe 
del proyecto OPINAR. Pretende valorar el aspecto emocional del paciente con artritis reumatoide”, para valorar el aspecto 
emocional y grado de satisfacción con el tratamiento recibido, en el que han participado 100 pacientes con Artritis 
Reumatoide (AR) de todas las CCAA.  
 
Declarado de interés social por el FEP.  
 
Difusión: 

 Publicado en revista científica registrada (CIENCIA Y EVIDENCIA, depósito legal M-38427-2011  e ISSN 2174-8101) 

 Libre acceso y descarga en internet: http://publicaciones.scientiasalus.net/. 

 Envío de comunicación como poster en Congreso Nacional de la Sociedad Española de Reumatología (SER-2017) 

 Envío de comunicación como poster en Congreso Europeo de Reumatología (EULAR- 2017) 

 Le seguirán otras. 
 

Proyecto financiado por BMS. 

 

27.- Proyecto OPINAR  

http://publicaciones.scientiasalus.net/
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Estudio “Afrontamiento de los estados emocionales negativos en el adolescente con diabetes. Proyecto Diguan se va de 
campamentos-2016” promovido por la Federación Española de Diabéticos (FEDE, miembro del FEP). 
 
Se determinaron las emociones y las causas de éstas, dentro de tres ámbitos: tratamiento, área familiar y área social. En 
2016 se ha pretendido valorar las diferentes estrategias de afrontamiento ante tres de estas emociones seleccionadas.  
 
Respaldado por la Agencia de Salud Pública de Cataluña y declarado de interés social por el FEP. 
 
Publicado en revista científica registrada (CIENCIA Y ACTUALIDAD, depósito legal M-44985-2011  e ISSN 2253-6485) de libre 

acceso y descarga en internet: http://publicaciones.scientiasalus.net/ 
 
Así mismo, ha sido envío como comunicación al Congreso Nacional de la Sociedad Española de Diabetes (SED-2017) y le 
seguirán otras. 
 
 
Proyecto financiado por SANOFI. 

28.- Proyecto DIGUAN de afrontamiento de los estados emocionales negativos en 

adolescentes con diabetes  

http://publicaciones.scientiasalus.net/


  

                            MEMORIA ANUAL DE ACTIVIDADES DEL FEP 2016 

 

 47 

Jose Luis Baquero como vicepresidente del FEP, presento la nueva estructura de la JD, objetivos y principales puntos de 
atención del FEP al grupo de trabajo de la dirección de Humanización y atención al pacientes de la Comunidad de Madrid, 
Cristina del Yerro y Maria Martinez Fuentes, dirigido por el Dr Julio Zarco. 
 
La Comunidad de Madrid ha puesto en marcha un Plan de Humanización, en cuya redacción han contado con Mª Dolors 
Navarro (asesora del FEP) junto a un buen número de profesionales de los servicios de salud. 

 

29.- Presentación del FEP a la Consejeria de Sanidad de la 

Comunidad de Madrid 
Madrid, 17 de noviembre de 2016 
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FENAER, la Federación Nacional de Asociaciones de Pacientes Alérgicos y con Enfermedades Respiratorias (miembro del 
FEP), en colaboración con la Federación Europea, EFA, han organizado el I Congreso de Pacientes Alérgicos y Respiratorios 
con motivo del Día Mundial de la EPOC. 
 
Mª Emilia, presidenta de APEAS integrada en FENAER (miembro del FEP), represento al FEP en el evento. 

30.- Simposio FENAER “Respira Vida- Derechos y Deberes en la Relación 
Asistencial” 

Madrid, 17 de noviembre de 2016 

https://2.bp.blogspot.com/-QZDQcRP1GAo/WDXgyn0DL8I/AAAAAAAAA4o/1pS7Q_wTfWcdR2irsxA-cxhv7r0SJSFBACLcB/s1600/IMG_20161123_190714.jpg
https://3.bp.blogspot.com/-V8-pwuDi0rU/WDXqUibdamI/AAAAAAAAA5E/YrQaA9_GrzY6efqvfwaraa-fsYhIyWHcACLcB/s1600/IMG-20161121-WA0022.jpg
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El 22 de noviembre se propició por parte del FEP un encuentro con el grupo parlamentario Socialista en el Congreso de los 
Diputados. 
 
1.- Consenso entre las administraciones sanitarias  

Trabajo de comités institucionales que se encarguen de aportar los contenidos del Pacto por la Sanidad y de encontrar 
puntos de encuentro entre todas las administraciones sanitarias para garantizar y reforzar la calidad y sostenibilidad del 
Sistema Nacional de Salud (SNS).  

 
2.- Materias estratégicas de la sanidad española. Siete principios básicos  

• Marco legal que proteja al paciente crónico, desde una perspectiva sociosanitaría. 
• Equidad en las prestaciones sanitarias para toda la ciudadanía. 
• Cohesión entre las autonomías. 
• Calidad.  
• Innovación.  
• Seguridad para los pacientes. 
• Sostenibilidad. 

 
Reunión promovida por FEDE (asociado al FEP), fueron en representación del FEP, Andoni Lorenzo y Mercedes Maderuelo. 

31.- Reunión para propuesta de un Pacto de Estado por la Sanidad (I) 

con el grupo parlamentario Socialista en el Congreso 
Madrid, 22 de noviembre de 2016 

Jesús Maria Fernández Díaz 
Portavoz del Grupo Parlamentario Socialista en la Comisión 
de Sanidad del Congreso de los Diputados 
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El 23 noviembre se presentó y debatió sobre el Plan de la Adherencia del que el FEP ha sido participe, promovido por 
Farmaindustria. 
 
Habiendo un alto nivel de participación tanto de sociedades científicas, administraciones, personalidades sanitarias, 
industria y asociaciones de pacientes; el FEP fue representado por Mª Dolors Navarro (asesora científica del FEP) quien ha 
participado en su elaboración y actuó como moderadora en la reunión; y  Santiago Alfonso. 
 
http://www.farmaindustria.es/adherencia/ 

 

32.- Plan de Adherencia al Tratamiento 
Madrid, 23 de noviembre de 2016 

http://www.farmaindustria.es/adherencia/
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Evento organizado con la intención de aclarar los mitos y leyendas que frecuentemente rodean al cáncer. 
 

El FEP respaldó la acción y formó parte de su Comité de Honor. 
 
http://congreso.gepac.es/ 
 

33.- 11º Congreso de Pacientes con Cáncer (GEPAC) 
Madrid, 25-27 de noviembre de 2016 

http://congreso.gepac.es/
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El 29 de noviembre se firmó el acuerdo 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. 
 
Firmado por Andoni Lorenzo como presidente del FEP y Rafael Mota como presidente de SECPAL. Asistieron también 
representando al FEP Jose Luis Baquero, Mercedes Maderuelo y Mª Emilia Carretero. 
 
SECPAL es una sociedad sin ánimo de lucro, legalmente constituida e inscrita en el Registro Nacional de Asociaciones con el 
número 111.427, que inicia su actividad en 1992, implicada en la mejora de la calidad de los servicios sanitarios, basándose 
en una concepción global, activa y continuada que comprende la atención de los aspectos físicos, psíquicos, sociales y 
espirituales de las personas en situación terminal, siendo los objetivos principales el bienestar y la promoción de la dignidad 
y autonomía de los enfermos y de su familia. Formada por, médicos, enfermería, psicólogos, trabajadores sociales, ética y 
voluntariado. 
 

http://www.secpal.com/secpal-1 
 

34.- Acuerdo marco de colaboración  FEP – SECPAL 
Madrid, 29 de noviembre de 2016 

http://www.secpal.com/secpal-1


  

                            MEMORIA ANUAL DE ACTIVIDADES DEL FEP 2016 

 

 53 

 

 

 

Francisco Igea   
Portavoz del Grupo Parlamentario de 
Ciudadanos en la Comisión de Sanidad del 
Congreso de los Diputados 

 
 
 
 
Marta Sibina  
portavoz del Grupo Parlamentario de Podemos en la Comisión 
de Sanidad del Congreso de los Diputados 
 
 
 
 
 

Mª Teresa Angulo como portavoz y Grupo 
Parlamentario Popular en la Comisión de 
Sanidad del Congreso de los Diputados 

35.- Reunión para propuesta de un Pacto de Estado por la Sanidad (II) con los 

grupos parlamentarios de Ciudadanos, Podemos y Partido Popular en el Congreso 
Madrid, 29 de noviembre de 2016 

El 29 de noviembre se propició por parte del FEP como continuación al encuentro del día  22, un encuentro con los grupos 
parlamentarios  de Ciudadanos, Podemos y Partido Popular en el Congreso de los Diputados. 
 
Reunión promovida por FEDE (asociado al FEP), fueron en representación del FEP, Andoni Lorenzo y Mercedes Maderuelo. 

http://www.google.es/url?sa=i&rct=j&q=&esrc=s&source=images&cd=&cad=rja&uact=8&ved=0ahUKEwizx7iZ29jQAhVBOxoKHR-6DSMQjRwIBw&url=http://www.cortesgenerales.es/&psig=AFQjCNGN23UYGQkmUoipgr_l1KZJwhqoRQ&ust=1480878134339799
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36.- Reunión con la Fundación para la Protección Social de la 

Organización Médica Colegiada 
Madrid, 29 de noviembre de 2016 

Encuentro del Vicepresidente del FEP, Jose Luis Baquero con  la Directora Técnica de la  Fundación para la Protección Social 
de la Organización Médica Colegiada (FPSOMC), Nina Mielgo Casado, para reestablecer la presencia del FEP en su Consejo 
Social. 

http://www.google.es/url?sa=i&rct=j&q=&esrc=s&source=images&cd=&cad=rja&uact=8&ved=0ahUKEwi43-iE_5vRAhVDPxoKHRq3AQQQjRwIBw&url=http://medicablogs.diariomedico.com/httpoctubloges/tag/omc/&psig=AFQjCNFAo34OHJOh8kfwzSH2dC6nfUIPqg&ust=1483189857384770
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Organizada por la Fundación para la Formación de la Organización Médica Colegial (OMC) y la Orden Hospitalaria de San 
Juan de Dios (OHSJD) siendo seguida por streaming a través de la web de la OMC y por su canal de YouTube.  
 
Contó con diferentes expertos para analizar la especificidad y multidimensionalidad que los cuidados paliativos significan 
para la dignificación de la atención hasta el final de la vida. 
 
Representando al FEP acudió Jose Luis Baquero. 
 

37.- I Jornada de Humanización en Cuidados Paliativos 
Madrid, 29 de noviembre de 2016 
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Organizada por el Foro Social de  TEVA, con el respaldo del FEP se entregaron premios a 11 iniciativas, entre las que contaba 
el proyecto lo desarrolla la Asociación A.L.E.S de padres de niños con cáncer en el Complejo Hospitalario Ciudad de Jaén de 
Jaén, Andalucía. Se trata de un parque infantil en la terraza del Complejo Hospitalario de esta ciudad. Una zona dotada de 
columpios, juego y ambientación infantil para hacer más cómoda y lúdica la estancia en el hospital de los pacientes más 
pequeños. 
 
El premio fue entregado por José Luis Baquero en representación del FEP. 
 

38.- II Edición de los Premios “Humanizando la Sanidad” 
Madrid, 1 de diciembre de 2016 
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La presidenta del Congreso de los Diputados, Ana Pastor, presidió el XII Encuentro del Instituto para el Desarrollo e 
Integración de la Sanidad-IDIS, en el que se dieron cita cerca de 200 personas del ámbito de la sanidad privada, la industria 
farmacéutica y tecnológica, y representantes de todos los colectivos del entorno sanitario.  
 
La presidenta de la Cámara Baja expuso en su intervención cuáles son los grandes retos de la legislatura y el apoyo a la 
aportación fundamental de la sanidad privada al sistema sanitario y la necesaria complementariedad con el sector público 
para el mantenimiento del mismo. 
 
 Representando al FEP, acudieron Jose Luis Baquero y Mª Emilia Carretero. 
 

39.- Encuentro IDIS con Ana Pastor 
Madrid, 1 de diciembre de 2016 

Pastor: "El reto de esta legislatura es 

consolidar el estado del Bienestar" 
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40.- Reconocimiento Colegio de Médicos de Las Palmas a la mejor información 
sanitaria 

Las Palmas, 2 de diciembre de 2016 

La Fundación del Colegio de Médicos de Las Palmas consciente de la importancia en la calidad de la información en temas 
relacionados con la salud creó los Premios a la mejor información sanitaria, en prensa, radio y televisión. 
 
El Jurado ha estado compuesto por tres personalidades de relevancia en cada área y valoraron los trabajos de acuerdo a su 
perspectiva profesional:  

 María Emilia Carretero (FEP) que valoro el trabajo desde el punto de vista de los ciudadanos.  

 Pedro Sánchez, médico y miembro de la Real Academia Española de Medicina que valoro el trabajo desde el punto 
de vista médico.  

 Enrique Sueiro, doctor en Comunicación, consultor y vocal Junta Directica de DIRCOM: como representante 
profesional que valoro el trabajo desde el punto de vista periodístico. 

 
Las tres ganadoras han sido: 

 PRENSA: María Jesús Hernández Naranjo (La Provincia) 

 RADIO: Raquel Quiñones Pereira (Canarias Radio La Autonómica) 

 TELEVISIÓN: Patricia Alvarado Díaz-Agero (TVE-C) 

https://www.medicoslaspalmas.es/index.php?option=com_content&view=article&id=2933&Itemid=1613
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Integración del FEP en el patronato del Instituto para el Desarrollo e Integración de la Sanidad, ofreciendo su 
participación activa en proyectos referidos a pacientes en la pasada reunión del patronato celebrada en Madrid 
el 2 de diciembre de 2016. 
 

Representación del FEP a través de José Luis Baquero. 
 

41.- Reunión del Patronato de IDIS 
Madrid, 2 de diciembre de 2016 
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Tras el análisis detallado de la interoperabilidad en el sector sanitario español, se presenta el día 2 de diciembre la aplicación 
gratuita desarrollada por la Fundación IDIS, para que el paciente gestione su historial clínico pudiendo variar de centro y 
sistema de atención. 
 
Representación del FEP a través de José Luis Baquero.  

42.- Interoperabilidad. Un modelo posible y necesario 
Madrid, 2 de diciembre de 2016 
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43.- Reunión con Ciudadanos para discutir el PNL sobre Cuidados Paliativos 

Madrid, 5 de diciembre de 2016 

Mª Emilia Carretero y Mercedes Maderuelo, en representación del FEP, acudieron a una reunión a la que fueron convocadas 
por el Grupo Parlamentario de Ciudadanos, con el objetivo de poder conocer, de primera mano, la Proposición de Ley sobre 
cuidados paliativos que dicho grupo parlamentario había registrado en el Congreso de los Diputados. 
 
Tras este encuentro, se acordó, por parte del FEP, que su comité científico analizar en detalle dicho documento, para 
trasladarles un posicionamiento al respecto. Por lo que se refiere al Grupo Parlamentario de Ciudadanos, quedó en volver a 
contactar con el FEP para convocarles a una segunda reunión, pasado el primer parón parlamentario del año y, así, conocer 
su opinión sobre el asunto. 
 

Grupo Parlamentario Ciudadanos: 32 miembros el día 12/01/2017 
Álvarez Palleiro, Félix  
Cano Fuster, José  
Cano Leal, Francisco Javier  
Cantó García del Moral, Antonio  
Clemente Giménez, Diego  
De la Torre Díaz, Francisco  
Del Campo Estaún, Sergio  
Díaz Gómez, Guillermo  
Faba de la Encarnación, Elena  
Garaulet Rodríguez, Miguel Ángel  
Girauta Vidal, Juan Carlos  
Gómez Balsera, Marcial  
Gómez García, Rodrigo  
Gutiérrez Vivas, Miguel Ángel  
Igea Arisqueta, Francisco  
Julià Julià, María Sandra  
Martín Llaguno, Marta  
Martínez González, José Luis  
Maura Barandiarán, Fernando  
Millán Salmerón, María Virginia  
Navarro Fernández-Rodríguez, Fernando  
Prendes Prendes, José Ignacio  
Ramírez Freire, Saúl  
Reyes Rivera, Patricia  
Rivera Andrés, Irene 
 
 

Francisco Igea Arisqueta 
Diputado de la XI y  XII legislaturas ( 2016-Actualidad )  

Diputado por Valladolid.  
Licenciado en Medicina y Cirugía. Especialista Digestivo. 

 

 
 
 
 
 

http://www.congreso.es/portal/page/portal/Congreso/Congreso/GruPar?_piref73_2912060_73_1339199_1339199.next_page=/wc/composicionGrupo?idGrupo=204 

https://www.google.es/url?sa=i&rct=j&q=&esrc=s&source=images&cd=&cad=rja&uact=8&ved=0ahUKEwiMn7joqrzRAhVB2xoKHbWTAekQjRwIBw&url=https://www.ciudadanos-cs.org/prensa/ciudadanos-c-s-nombra-los-miembros-de-su-nueva-ejecutiva-nacional/8092&psig=AFQjCNEH9HtqzlHzf1IqUQV4iCyvdWAjXw&ust=1484301146448799
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El 5 de diciembre se firmó el acuerdo 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. 
 
Firmado por Santiago Alfonso como vicepresidente del FEP y por Mercè Tella como vicepresidenta de SEAUS, en las oficinas 
de Acción Psoriasis (miembro de FEP). 
 
SEAUS es una sociedad sin ánimo de lucro, legalmente constituida y con jurídica propia, que inicia su actividad en diciembre 
de 1989. Es una sociedad implicada en la mejora de la calidad de los servicios sanitarios, basándose en el respeto a los 
derechos y deberes de los ciudadanos, abierta a todos los profesionales de la salud, asistenciales, gestores, administrativos y 
a todas aquellas entidades motivadas en el mismo sentido. 
 

http://www.seaus.net/ 
 

44.- Acuerdo marco de colaboración  FEP – SEAUS 
Barcelona, 5 de diciembre de 2016 

http://www.seaus.net/
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Somos Pacientes organizó el acto de entrega de los II Premios Somos Pacientes, el 13 de diciembre en Madrid, para  
reconocer la labor de los distintos premiados, como muestra de la meritoria e impagable actividad que desarrollan 
asociaciones y otras entidades en beneficio del paciente o la persona con discapacidad, sus familiares y cuidadores.  
 
Andoni Lorenzo, como presidente del FEP formo parte del Jurado de dichos premios. 
 
Al acto de entrega acudieron por parte del FEP: Mª Emilia Carretero, Mercedes Maderuelo, Antonio Torralba y Santiago 
Alfonso. 

45.- Premios SOMOS PACIENTES 
Madrid, 13 de diciembre de 2016 

 

http://www.google.es/url?sa=i&rct=j&q=&esrc=s&source=images&cd=&cad=rja&uact=8&ved=0ahUKEwjs6OKA5o_RAhUFbhQKHb75CfcQjRwIBw&url=http://www.somospacientes.com/premios/&psig=AFQjCNFctD_HkCya9pXgyAB_K-Hc_FXsyQ&ust=1482770811242030
http://www.somospacientes.com/wp-content/uploads/2016/12/2016-12-13-SOMOS-PACIENTES-123.jpg
http://www.google.es/url?sa=i&rct=j&q=&esrc=s&source=images&cd=&cad=rja&uact=8&ved=0ahUKEwjT4fmU54_RAhVGWhQKHe6TD1AQjRwIBw&url=http://www.farmaindustria.es/&bvm=bv.142059868,d.d24&psig=AFQjCNEdYWiGmYEQT3WutSI_RNNsnzilyw&ust=1482771082427302
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Encuentro con la Sra. Ministra Dña. Dolors Montserrat y el Sr. José Javier Castrodeza, convocados desde el MSSSI las tres 
principales organizaciones de pacientes: Foro Español de Pacientes, Alianza General de Pacientes y la Plataforma de 
Organizaciones de Pacientes, con el objeto de presentarse  y recibir las principales prioridades de las mismas. 

 

46.- Presentación del FEP en MSSSI 
Madrid, 15 de diciembre de 2016 

Por el FEP fueron su presidente Andoni Lorenzo, Jose Luis Baquero como vicepresidente y Mercedes Maderuelo como 
coordinadora de comunicación. 
 
Para la ministra Dolors Montserrat será clave, en esta nueva Legislatura que ahora comienza, abordar la actual 
estructura del SNS, adaptándose mejor a los pacientes crónicos y trabajar para que se transforme en un sistema más 
integral, pudiendo llegar a hablar verdaderamente de un sistema Socio - Sanitario.  

 
En este sentido, el presidente del FEP, Andoni Lorenzo Garmendia, expresó a la ministra su total sintonía con lo 
expuesto, haciendo fundamentalmente hincapié en la importancia de seguir trabajando por la equidad de nuestro SNS, 
evitando diferencias de acceso a tratamientos, según la CC AA en la que se resida. Además, Lorenzo trasladó al equipo 
ministerial la total disponibilidad del FEP a trabajar conjuntamente, en pro del paciente y de la sostenibilidad del SNS. 

https://www.msssi.gob.es/home.htm
https://www.google.es/url?sa=i&rct=j&q=&esrc=s&source=images&cd=&cad=rja&uact=8&ved=0ahUKEwj1ru_VwIDRAhUBvxQKHWeiA_kQjRwIBw&url=https://twitter.com/dolorsmm&psig=AFQjCNHpXimDRNk52Cze_yGG55w78ncn4g&ust=1482245413679960
http://www.google.es/url?sa=i&rct=j&q=&esrc=s&source=images&cd=&cad=rja&uact=8&ved=0ahUKEwiwp4_1vPHQAhVQahoKHUVKCwMQjRwIBw&url=http://consalud.es/politica-sanitaria/jose-javier-castrodeza-sustituye-a-ruben-moreno-como-secretario-general-de-sanidad-22387&psig=AFQjCNHUzlmsxEDSTPcBIqU_Diq43cjkWw&ust=1481728998314860
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Animación creada por CHUF-CREATIVOS y ofrecida gratuitamente al FEP. 
 
Fue incluida en la web del FEP, además de enviada a todos los miembros del FEP e instituciones más relevantes.  

47.- Presentación animada del FEP 

http://www.google.es/url?sa=i&rct=j&q=&esrc=s&source=images&cd=&cad=rja&uact=8&ved=0ahUKEwib84Gkg8nQAhVGmBoKHQlbAAMQjRwIBw&url=http://chufcreativos.es/&psig=AFQjCNHN_-M0toBNQAJeUqD10dFJaulYHA&ust=1480339154845557
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La determinación de los FACTORES  PRONÓSTICOS  DE GRAVEDAD, es un medio para el diagnóstico y la identificación precoz 
de pacientes que desarrollarán una AR grave y rápidamente progresiva. 
 
Pretende: 

• Valorar la evidencia publicada sobre los factores de mal pronóstico en la AR. 
• Valorar y ratificar entre los clínicos del país, la relación de dichos factores con el mal pronóstico en la AR. 

 
El proyecto ProgresAR, coordinado por el Dr. Santiago Muñoz y en el que participan 42 reumatólogos españoles, es 
patrocinado por BMS, estando avalado científicamente por InMusc y respaldado por su interés social, por el FEP y ConArtritis 
(miembro del FEP). 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
    Método      
 

 
 
 

  ESTUDIO DE LA EVIDENCIA   → MEDICIÓN DEL GRADO DE ACUERDO Y USO 

 

48.- Proyecto ProgresAR 
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Organizado por New Medical Economics, se celebró el 21 de diciembre con el respaldo del FEP y participación de Juan 
Antonio Illescas  Tamaral , presidente de la Federación de Asociaciones de Diabéticos de la Comunidad Autonómica de 
Madrid (FADCAM) incluida en FEDE (miembro de FEP). 

49.- Escuela de Salud SANITAS 
Madrid, 21 de diciembre de 2016 
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50.- Manifiesto sobre la Desnutrición Relacionada con la Enfermedad 
 

 
El FEP se adhiere a la iniciativa promovida por la Alianza General de Pacientes (AGP), asociaciones de pacientes, sociedades 
científicas y colegios profesionales. 
 
La Desnutrición Relacionada con la Enfermedad (DRE) afecta a 30 millones de personas en Europa. En España, la prevalencia 
de la DRE se ha estimado entre un 30% y un 50% en los pacientes hospitalizados. Esta prevalencia se incrementa de forma 
notable con la edad del paciente. La DRE afecta en mayor medida al paciente pluripatológico, mayor de 70 años y 
hospitalizado. 
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51.- Norma europea de la asistencia centrada en el paciente 

 
Elaborar una norma europea relacionada con la asistencia centrada en el paciente que se ha empezado a desarrollar en el 
Comité Europeo de Normalización (CEN, http://www.cen.eu/Pages/default.aspx)  cuyo miembro español es la Asociación 
Española de Normalización y Certificación (AENOR, http://www.aenor.es/aenor/inicio/home/home.asp). 
 
Proyecto que durará 2-3 años, siendo el FEP representado por: 
 

 Mercedes Maderuelo Labrador (FEDE miembro del FEP y coordinadora de asuntos internacionales). 

 José Luis Baquero Úbeda (AET miembro del FEP y coordinador científico y de proyectos). 

 Mª Dolors Navarro Rubio (UIC y asesora científica del FEP). 

 David Trigos Herráez (Acción psoriasis, miembro del FEP). 
 

http://www.cen.eu/Pages/default.aspx
http://www.aenor.es/aenor/inicio/home/home.asp
https://www.google.es/imgres?imgurl=http://s3-eu-west-1.amazonaws.com/staticupthemedia/upload/aenor-certificacion-firma-digital.jpg&imgrefurl=http://cepymenews.es/aenor-publica-las-normas-dispositivos-seguros-creacion-firmas-electronicas/&docid=j07qs06IhtSsoM&tbnid=n3LN9n0BSatnLM:&vet=1&w=790&h=420&bih=623&biw=1280&q=aenor normas&ved=0ahUKEwjn98q7hZXRAhVG2RoKHST3AMIQMwgvKA8wDw&iact=mrc&uact=8
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52.- Decálogo de la Organización Responsable en el Sector Sociosanitario 

 
Respaldo del FEP al Decálogo de la Organización Responsable en el Sector Sociosanitario, promovido por INIDRESS, al 
ostentar el FEP la Comisión de Pacientes de dicha institución.  
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53.- Renovación de la web de FEP 

 
Renovación de la página web del FEP, incluyendo una imagen asociada a los símbolos de paciente-salud-asociacionismo, así 
como en sus perfiles de redes sociales (Facebook y Twitter).  
 
Dicha imagen ha sido cedida al FEP por Scientia Salus 
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INSTITUCIONES COLABORADORAS  
 

 

APOYOS 

 

 

      

         

    

 

   

 

      

 

 

  

Miembro español 

 

 

Asesoría científica 

 

 

Miembro del Patronato 

 

 

Miembro del Consejo Social 

 

 

Presidencia Comité Pacientes 

 

 

Acuerdo de colaboración 

 

 

Acuerdo de colaboración 

http://www.google.es/url?sa=i&rct=j&q=&esrc=s&source=images&cd=&cad=rja&uact=8&ved=0ahUKEwjz_7rVnKjQAhUBvxQKHb9UAZAQjRwIBw&url=http://www.barcelocongresos.com.es/archivo/2013SECPAL/&bvm=bv.138493631,d.d24&psig=AFQjCNGm3U9Ovm5NHCdquikwXG6uPJXKXA&ust=1479212090440511
http://www.seaus.net/
http://www.inidress.org/
http://www.google.es/url?sa=i&rct=j&q=&esrc=s&source=images&cd=&cad=rja&uact=8&ved=0ahUKEwi4rYDHm6jQAhXFvxQKHf_OA40QjRwIBw&url=http://www.cyldigital.es/articulo/el-idis-estrena-su-perfil-en-twitter&psig=AFQjCNHLMPpcFTNWDzEpAgxFEWyzVbY51g&ust=1479211806976479
http://www.google.es/url?sa=i&rct=j&q=&esrc=s&source=images&cd=&cad=rja&uact=8&ved=0ahUKEwjd59bwncHQAhXCXhoKHVPjBrIQjRwIBw&url=http://universitarios.universia.es/portada/noticias-universitarios/10061/universidad_universitat-internacional-de-catalunya/&bvm=bv.139782543,d.d2s&psig=AFQjCNG_SkkQlSquttSNVjD6HEyqsBxnkw&ust=1480071426542115
http://www.eu-patient.eu/
https://www.google.es/url?sa=i&rct=j&q=&esrc=s&source=images&cd=&cad=rja&uact=8&ved=0ahUKEwiKisPO3NjQAhXKiRoKHbGJDZsQjRwIBw&url=https://es.wikipedia.org/wiki/Organizaci%C3%B3n_M%C3%A9dica_Colegial_de_Espa%C3%B1a&psig=AFQjCNEo5_FInIO_m5OCwxBOcPXvAnxwDg&ust=1480878543538264
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PATROCINIOS 
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http://www.google.es/url?sa=i&rct=j&q=&esrc=s&source=images&cd=&cad=rja&uact=8&ved=0ahUKEwigs6qCnajQAhVJcRQKHXKqBYkQjRwIBw&url=http://www.cpact.com/partners/bristol-myers_squibb&bvm=bv.138493631,d.d24&psig=AFQjCNHzAWUi7MMob3rcmr2pJyxP_8xoyA&ust=1479212201589742
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 Gracias 

Esperamos 
contar con  

vuestro apoyo y 
colaboración 

Esperamos seguir contando con  

tu apoyo y colaboración  


