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HOMENAJE   

 

Profesionales sanitarios y no sanitarios.  
 
Nuestro reconocimiento más sincero a los profesionales de la Sanidad (sanitarios y no sanitarios) y 

demás proveedores de servicios esenciales.  

Si es  verdad que desde el R eal Decreto 463/2020 de 14 de marzo, por el que se ha declarado  el 

estado de alarma para la gestión de la situación de crisis sanitaria ocasionada por el COVID -19 , 

hemos variado todos, nuestro estilo de vida y hemos tenido que recluir nos en casa; son ellos quienes 

a pesar de su propio riesgo y cumpliendo más allá de l o exigible, están ayudándonos a superar la 

crisis.  

Han tenido que sufrir miedo, por ellos y sus familias, además de estrés en su tarea, falta de medios 

y la sensación de i mpotencia.  

 

Por todo ello, muchas gracias.  

JUANTA DIRECTICA DEL FEP  

 

 

#Yomequedoencas a 

#aplausosanitario  

# EsteVirusLoParamosUnidos  
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HOMENAJE   

 
D. Antonio Bernal  
 

Presidente de la Alianza General de Pacientes (AGP) durante el periodo de 2015 a 2 018  y presidente 

de honor hasta su muerte el 5  de mayo de este año, 2019 . 

 

 

    Antonio Bernal                 Andoni Lorenzo 
    Presidente de honor de la AGP          Presidente del FEP 

 

 

Figura clave en los últimos tiempos del movimiento asociativo de los pacientes , presidió la Federación 

Nacional de Trasplantados Hepáticos (FNETH), siendo clave en la aprobación de los primeros 

antivirales contra la hepatitis C, que han permitido la curación de un gran número de pacientes, tras 

negociarse el plan estata l  

Entusiasta , con una entrega personal y constancia , que unido a  la honradez y amabilidad que le 

caracterizaba, contribuyo a impulsar el empoderamiento del paciente y marcar el estilo de 

negociación que nos perfila como actores activos del sistema  sanitar io.  

Desde el Foro Español de Pacientes  (FEP) queremos dedicar le este homenaje por su labor e 

importante contribución al movimiento asociativo de  pacientes; quedando siempre en nuestro 

recuerdo como un amigo  y maestro . 

JUANTA DIRECTICA DEL FEP  
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PRESENTACIÓ N 
 

CARTA DEL PRESIDENTE  

 

 

Estimados compañeros y compañeras,  

 

En nombre de la Dirección del Foro Español de Pacientes (FEP), quiero mostrarte  un resumen del 

trabajo y las actividades que hemos realizado durante  201 9. 

 

Verás que ha sido un año de grandes éx itos en el FEP , organización paraguas de entorno asociativo 

de pacientes en España, con más de 15 años y cofundadora  del Foro Europeo de Paci entes, que 

cierra este 2019 con más de 50 organizaciones, que en conjunto superan las 1.000 asociaciones tras 

las 1 4 nuevas incorporaciones. Así mismo, alineados con el objetivo 2030 y con la iniciativa SALUD 

SIN BULOS, hemos pasado de las 300  actividades en el año, 7 nuevos acuerdos, más de 59  

comunicaciones a congresos y revistas; y hemos pasado de 4 a 1 7 entidades c olaboradoras.  

 

Te invitamos a visitar la nueva Web corporativa ( https://forodepacientes.org/ ) donde podrás ver 

noticias, proyectos, el portal de transparencia y la auditoria, entre muchos otros elementos.  

 

Todo ello es fruto de  gran trabajo y esfuerzo de muchas personas que,  como tú y yo , tenemos como  

principal objetivo desarrollar el empoderamiento del paciente y organizaciones que les representa, 

para  garantizar la calidad de vida de los pacientes  y su entorno . 

 

El entorno es cambiante y siempre t enemos grandes retos , en este  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 q ue formamos el Foro Español 

de Pacientes , hacen que nada ni na die nos desvíen de n uestro verdadero objetivo. ..LOS PACIENTES . 

 

Quiero darte las gracias por tu apoyo, tu trab ajo y respaldo al Foro Español d e Pacientes.  

 

 

 

 

Andoni Lorenzo Garmendia  

President e del FEP 

  

https://forodepacientes.org/


  

                            MEMORIA ANUAL DE ACTIVIDADES FEP  201 9  

 

 6 

MIEMBROS DE PLENO DERECHO  
 

A fecha de 31 de diciembre de 201 9:  54  ( frente a las 40  de 201 8) , 40 de pleno derecho y 14 

nuevas incorporaciones.  

 

 

 

  

Organizaciones de pleno derecho:

1 AANF Asociación de Afectados de Neurofibromatosis

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

3 ABACCO Asociación Balear de Pacientes de Crohn, Colitis Ulcerosa y Ostomizadas.

4 AEACAP Asociación Española de Afectados por el Cáncer de Pulmón

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

6 AEBE ï DEBRA Asociación de Epidermólisis Bullosa de España (AEBE) - Asociación Piel de Mariposa (DEBRA)

7 AECC Asociación Española Contra el Cáncer

8 AECOSAR Asociacion Española con la Osteoporosis y la Artrosis

9 AEDEM-COCEMFE Asociación Española de Esclerosis Múltiple 

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 la Articulación Temporomandibular 

13 AEMICE-AEPAC Asociación Española de Migraña y Cefalea (AEMICE) - Asociación Española de Pacientes con Cefalea (AEPAC)

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

15 AET Asociación Española de Trasplantados

16 ALCER Illes Balears  Asociación ALCER de las islas Baleares

17 AME  (antes AEE) Asociación Madrileña de Epilepsia   (antes Asociación Epilepsia España)

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 CEADE Coordinadora Española de Asociaciones de Pacientes de Espondiloartritis 

26 Convives con Espasticidad Asociación Convives con 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 (APDOL) Asociación Española de Pacientes Contra el Dolor  (APDOL)

Nuevas incorporaciones:

1 ASACO Asociación de Afectadas por Cáncer de Ovario

2 AsheMadrid Asociación de Hemofilicos de Madrid

3 APPC Asociación de Pacientes con Pluripatología Crónica

4 AEE Asociación Española de Esclerodermia

5 ACRA Asociación Cefalea en Racimo Ayuda

6 ANAED Fundación de Ayuda para la Depresión

7 AEDIP Asociación Española de Deficit Inmunitarios Primarios

8 SQM-EHS Galicia Asociación de Afectados  e Afectadas de Sensibilidade Química Múltiple, Electrohipersensibilidade e outras Enfermedades Ambientais de Galicia

9 CRONIC Asociación Española de Enfermos y Enfermas con Enfermedades Crónicas

10 AACM Asociación de Alopecia de la Comunidad de Madrid

11 ALMA Asociación Lupus Málaga y Autoinmunes

12 FADEMM Federación se Asociaciones de Esclerosis Múltiple de Madrid

13 INDEPF Instituto de Investigación y Desarrollo Social de Enfermedades Poco Frecuentes

14 OAFI Osteoarthritis Foundation International
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ÓRGANO DE GOBIERNO  
 

JUNTA DIRECTIVA:  

¶ D. Andoni Lorenzo.  Presidente ( Asociación de Diabetes de Ál ava )  

¶ D. Santiago Alfonso.  Vicepresidente, Relaciones Institucionales  y Tesorero en 

funciones ( Acción Psoriasis )  

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

¶ Dña. Eva García.  Vocal ( ANHP) 

¶ Dña.  Ana López Trento.  Vocal y coordinadora de los Foros A utonómicos ( ASAPME) 

¶ Dña. Elena Moya.  Vocal y coordinador a de Relaciones I nternacionales (AEM) 

¶ Dña.  Luisa Fernanda Panadero.  Vocal ( AFIBROM) 

¶ Dña. Claudia Tecglen.  Vocal y coordinadora de D igital ización y C omunicación a 

medio s ( Convives con Espasticidad )  

¶ D. Jon Zabala.  Vocal y coordinador J urídico ( FACE) 

 

DIRECTOR :  

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

 

 

 

 

 

 

SECRETARIA TECNICA DEL  FEP:  
 

 

 

 

C/ Volver a Empezar, nº 4; portal H; 1º B. 28018 Madrid 
Tel.: 91 140 1991 (de 10:00h a 14:00h)   

info@forodepacientes.org 
www.forodepacientes.org 

 

 

https://www.accionpsoriasis.org/
https://asendhi.org/
https://www.hipertensionpulmonar.es/
http://asapme.org/
https://www.contralameningitis.org/la-asociacion/
http://www.afibrom.org/
http://www.convivirconespasticidad.org/
https://celiacos.org/
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VISI ÓN, MISIÓN Y VALORE S  
 

El FEP es una organización sin ánimo de lucro q ue 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  y civiles en el ámbito de 

la Salud . 

 

 

MISIÓN:  

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

de la población general y potencia a las  organizaciones de pacientes en materia de Salud . 

 

 

VALORES:  

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

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

Å Espíritu democrático y t ransparencia  en la ge stión.  

Å Mejora continuada  del mundo asociativo . 

Å 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. 

ω 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. 

ω 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. 

ω 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. 

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

el ámbito de la Salud. 

ω 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. 

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

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

ω 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. 

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

equidad y la calidad de los mismos. 

 

Decálogo de Pacientes y Voluntarios en el ámbito de la Salud: 

1. Exigir los derechos y asumir las obligaciones de los pacientes 

2. Participar de forma real en la política sanitaria (empoderamiento), a todos los niveles y estructuras territoriales.  

3. Humanizar y recobrar la relación personal, situando al paciente como parte activa y principal de la atención.  

4. Garantizar el acceso a la prestación completa de Salud (física, emocional y social), de calidad y personalizada.  

5. Asegurar la equidad en la atención, sin diferencias territoriales ni de otra índole.  

6. Adaptar el sistema sanitario adecuándolo al paciente crónico, siendo integral, continuado y sostenible. 

7. Asegurar el soporte sociosanitario, hasta el final de la vida. 

8. Impulsar la educación sanitaria y la prevención.  

9. Apoyar e incentivar la investigación, el desarrollo y la innovación (I+D+i). 

10. Sensibilizar sobre el papel de las organizaciones de pacientes y voluntarios, a la sociedad y a las instituciones. 
1º Encuentro FEP de organizaciones de Pacientes y Voluntarios, 2017 
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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. 

 

ω Línea estratégica 1: 

PARTICIPACIÓN REAL DE LOS PACIENTES EN EL SISTEMA SANITARIO Y SOCIOSANITARIO 

 

ω Línea estratégica 2: 

ADAPTACIÓN DEL SISTEMA AL PACIENTES CRONICOS Y LA ATENCIÓN SOCIOSANITARIA 

 

ω Línea estratégica 3: 

HUMANIZACIÓN Y PERSONALIZACIÓN ASISTENCIAL 

 

ω Línea estratégica 4: 

ACCESO A PRESTACIONES Y SERVICIOS DE CALIDAD EN EL SISTEMA SANTARIO Y SOCIOSANITARIO 

 

ω Línea estratégica 5: 

FORMACIÓN E INFORMACIÓN DE LOS PACIENTES Y SUS ASOCIACIONES, ASI COMO SENSIBILIZACIÓN DE 
PROFESIONALES Y ADMINISTRACIONES HACIA EL ASOCIACIONISMO    
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ACCIONES  DESARROLLADAS  
 

RESUMEN   

485 actividades en 322 acciones (frente a 320 en 202 en el 2018 y a 209 en 157 totales en el 2017) 

Por tipología: 

 

  
ACUERDOS REUNIONES PONENCIAS ESTUDIOS PUBLICACIONESLIDERAZGO

GRUPO 

TRABAJO
FORMACIÓN

ENERO 9 3 3 5 11 5 1

FEBRERO 2 8 2 3 3 5 6 5

MARZO 2 11 5 5 6 1 4 1

ABRIL 1 12 2 5 9 3 6 2

MAYO 1 11 7 3 12 9 4 1

JUNIO 1 16 8 1 8 5 1

JULIO 11 3 2 3 3 8 3

AGOSTO 2 3

SEPTIEMBRE 1 17 8 1 6 7 2 1

OCTUBRE 1 26 12 1 3 8 11 1

NOVIEMBRE 29 11 1 8 7 10 2

DICIEMBRE 2 14 5 4 3 3 6 2

Total 11 164 66 28 59 67 70 20



  

                            MEMORIA ANUAL DE ACTIVIDADES FEP  201 9  

 

 12 

 

Por finalidad:  

A B C

Información, formación y sensibilización sobre 

los pacientes y atención a las entidades 

miembro  

Colaboración y contacto con entidades de 

interés para la misión y fines del FEP

Actividades científicas y sociales  en 

materia de Salud

ENERO 11 11 15

FEBRERO 13 7 14

MARZO 11 3 21

ABRIL 17 4 19

MAYO 20 10 18

JUNIO 10 10 20

JULIO 15 3 15

AGOSTO 2 3

SEPTIEMBRE 26 8 9

OCTUBRE 35 9 19

NOVIEMBRE 35 7 26

DICIEMBRE 21 5 13

Total 214 79 192

214

79

192
Información, formación y sensibilización sobre los
pacientes y atención a las entidades miembro

Colaboración y contacto con entidades de interés
para la misión y fines del FEP

Actividades científicas y sociales  en materia de
Salud
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ACTIVIDADES  

Ϧ[ƻ ƛƳǇƻǊǘŀƴǘŜ Ŝǎ Ŝƭ ŜƴŦŜǊƳƻΣ ƴƻ ƭŀ ŜƴŦŜǊƳŜŘŀŘϦ 
!ƭōŜǊǘ WΦ WƻǾŜƭƭ 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

*http://www.foropremiosalbertjovell.es/ideas/frases 
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1.- Programa radiofónico Valor Salud 
 
Todos los viernes de 10h a 11h participamos en la tertulia multidisciplinar en representación de los pacientes, 
del programa VALOR SALUD,  de CAPITAL RADIO, dirigido por Fran García Cabello. 
 
Invitación a participar a numerosas Organizaciones de Pacientes y podcasts de los programas. 

 
https://www.capitalradio.es/programas/valor-salud 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

PUBLICACIÓN - A 

Se ha dado cabida a intervenir en diferentes programas, a: 

ω 24 mayo: Asociación Madrileña de Epilepsia. 

ω 31 mayo: Federación de Asociaciones de Celiacos de España 

ω 7 junio: Asociación Española contra la Meningitis y a la Asociación de Enfermos de Hidrosadenitis 

ω 14 junio: Federación Española de Donantes de Sangre 

ω 21 junio: Asociación de Afectados por Cáncer de Ovario y Esclerosis Lateral Amiotrófica 

ω 28 junio: Asociación Aragonesa Pro Salud Mental y Consejo Español para la Defensa de la 

Discapacidad y la Dependencia (CEDDD) 

ω 12 julio: Asociación Diabéticos Madrid 

ω 19 julio: Convives con Espasticidad 

ω 6 septiembre: Asociación Española de Afectados por Linfoma, Mieloma y Leucemia 

ω 13 septiembre: Asociación de Afectados de Dermatitis Atópica 

ω 20 septiembre: Federación Española de Diabetes 

ω 27 septiembre: Federación Española de Padres con Niños con Cáncer 

ω 4 octubre: Fundación Salud y Perona 

ω 18 octubre: Asociación de Fibromialgía de la Comunidad de Madrid 

ω 25 octubre: Acción Psoriasis 

ω 8 noviembre: Asociación de Pacientes con Pluripatologías Crónicas 

ω 22 noviembre: Consejo Asesor de Pacientes (D. Julio Sanchez Fierro) 

ω 29 noviembre: Freno al Ictus y apoyo Positivo 

 

LIDERAZGO- B 

https://www.capitalradio.es/programas/valor-salud
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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) 
 
En la Agencia Española de Medicamentos (Aemps) han incluido a pacientes como lo venia haciendo con 
profesionales dentro del compromiso de transparencia en relación a los procedimientos y reuniones para la 
elaboración de los Informes de Posicionamiento Terapéutico (IPT) 
 
Los expedientes son tratados con rigurosa confidencialidad. 
 

 
 
Participación del FEP con: 
 
IPT abemaciclib (Verzenios®)   IPT anakinra  (Kineret®)  IPT apalutamida (Erleada®)  
IPT bictegravir/ emtricitabina/ tenofovir alafenamida (Biktarvy ®)  IPT Binimetinib (Mektovi®)  
IPT blinatumomab (Blincyto®)  IPT brexpiprazol (Rxulti®)  IPT brigatinib (Alunbrig®) 
IPT cabozantinib (Cabometyx®) IPT Cangrelor (Kengrexal®) IPT caplacizumab (Cablivi®)  
IPT Dabrafenib (Tafinlar®)     IPT dacomitinib (Vizimpro®) IPT damoctocog alfa pegol (Jivi®)  
IPT daunorubicina liposómica y citarabina (Vyxeos®)    IPT daratumumab (Darzalex®)  
IPT doravirina (Pifeltro®)  IPT dupilumab (Dupixent®) IPT durvalumab (Imfinzi®)  
IPT Encorafenib (Braftovi®)   IPT enzalutamida (Xtandi®)  IPT Erenumab (Aimovig®)  
IPT Ertugliflozina (Steglatro®)  IPT Ertugliflozina/Metformina (Segluromet®)   
IPT Galcanezumab (Emgality®)  IPT gemtuzumab ozogamicina (Mylotarg®)   
IPT inotersén (Tegsedi®)   IPT lorlatinib (Lorviqua®)   IPT ipilimumab (Yervoy®)  
IPT Lusutrombopag Shionogi   IPT Metreleptina (Myalepta®) IPT mogamulizumab (Poteligeo®)  
IPT nivolumab (Opdivo®)  IPT Naldemedina (Rizmoic®) IPT Nivolumab (Opdivo®)   
IPT Ospemifeno (Senshio®)  IPT padeliporfina (Tookad®) IPT patisirán (Onpattro®)  
IPT pembrolizumab (Keytruda ®) IPT pembrolizumab (Keytruda®) IPT rucaparib (Rubraca®)  
IPT risankizumab (Skyrizi®)   IPT tofacitinib (Xeljanz®)    
IPT Trametinib-Dabrafenib (Mekinist®-Tafinlar®)   IPT Trametinib (Mekinist®)   
IPT venetoclax (Venclyxto®)   IPT vestronidasa alfa (Mepsevii®) IPT voretigén neparvovec (Luxturna®) 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

GRUPO DE TRABAJO - C 
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3.- Consejo Asesor de los Pacientes 
 
 
El FEP da soporte al CONSEJO ASESOR DE PACIENTES, presidido por el Dr Juio Sanchez Fierro y quienes de 
forma voluntaria y altruista, mantienen sucesivas reuniones y publicaciones.  
 
Compuesto por: 
 

1 D. Julio Sánchez Fierro 
2 Dña. Carmen Peña 
3 Dña. María Castellano 
4 D. César Antón 
5 Dña. Carmen Peña 
6 D. Ángel Gil 
7 D. Francisco Zaragoza 
8 D. Eduardo Rodríguez Rovira 
9 D. Josep Vergés 
10 Dña. María Castellano 
11 D. Francisco Fernández 
12 D. Álvaro Hidalgo 
13 D. Juan Abarca 
14 Dña. Margarita Alfonsel 
15 Dña. Amapola Carballido 
16 Dña. Carmen Aláez 
17 D. David Cantarero Prieto 
18 D. Fernando Chacón 
19 Dña. Pilar Fernández 
20 Dña. Mª Isabel Loza García 
21 D. Carlos Mascías 
22 D. Emilio Marmaneu 
23 D. Luis Cayo Pérez Bueno 
24 D. Ángel Luis Rodríguez de la Cuerda 

 
¡Nuestro más sincero agradecimiento a todos ellos! 

LIDERAZGO - B

 - N 

REUNIONES - C

 - N 

GRUPO DE TRABAJO - C

 - N 
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4.- El Eco de los Pacientes 
 
Acordado con New Medical Economics se hacen diferentes publicaciones de articulos de opinión dentro de la 
ǎŜŎŎƛƽƴ ά[ƻǎ 9Ŏƻǎ ŘŜ [ƻǎ tŀŎƛŜƴǘŜǎέΣ basados en las conclusiones alcanzadas con el CONSEJO ASESOR DE LOS 
PACIENTES, habiendose hecho 3 en el año: 

PUBLICACIÓN - A
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5.- Grupo de Trabajo del Observatorio de la 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 - C 
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6.- Renovación de la Web corporativa del FEP 
 
 
El FEP ha renovado y actualizado su web Corporativa, manteniendola con actividad diaria: 
 
ω Mejorando su accesibilidad: 

 
o Reactive Web Design 
o Incluyendo la herramienta de Accesibilidad 
o Soporte de la Web y contacto 

 
 
ω Haciendo figurar a las organizaciones miembro y conectando a sus Webs oficiales 
ω Portal de Transparencia, incluyendo: 

 
o Patrocinadores y conectando con sus Webs oficiales 
o Documentos 
o Finanzas 
o Actividades, incluyendo los boletines informativos semanales de actividad 
o Acuerdos de colaboración 
o Adheridos a #SaludsinBulos  

 
ω Noticias 
ω Proyectos 
ω Contacto 
ω Etc. 

 
 

 

PUBLICACIÓN - A 

LIDERAZGO - B 
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PUBLICACIÓN - A 

7.- Comunicación entre el profesional sanitario y el paciente  
2 enero de 2019 
 
 
 

Artículo escrito por Jose Luis Baquero y Santiago Alfonso, en la revista telematica de SEDISA (Sociedad Española de 
5ƛǊŜŎǘƛǾƻǎ ŘŜ ƭŀ {ŀƭǳŘΣ ŎŜƴǘǊŀŘƻ Ŝƴ Ŝƭ ŀǎǇŜŎǘƻ ŘŜ ƭŀ ŎƻƳǳƴƛŎŀŎƛƽƴΥ άComunicación entre el profesional sanitario y el 
paciente en el entorno hospitalarioέΦ 
 
https://sedisa.net/2018/12/31/comunicacion-entre-el-profesional-sanitario-y-el-paciente-en-el-entorno-hospitalario/ 

 

https://sedisa.net/2018/12/31/comunicacion-entre-el-profesional-sanitario-y-el-paciente-en-el-entorno-hospitalario/
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8.- Modelo de atención integral al paciente onco-hematológico 
14 de enero de 2019 
 
 
 

Se hace necesario promover una estrategia global, que permita innovar y definir procesos asistenciales más 
eficientes y que garanticen la equidad y la calidad en nuestro Sistema Nacional de Salud. 
 
El FEP acudió invitado a la presentación del proyecto Gloōŀƭ [[/ Ŝƴ Ŝƭ {ŜƴŀŘƻΥ άHacia un nuevo modelo de 
atención integral al paciente onco-hematológicoέΦ 
 

REUNIÓN - A 
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9.- Madurez de la ciudadania en el aspecto de la Farmacovigilancia 
15 de enero de 2019 
 
 
 

El FEP difundió y participó en la encuesta a través de internet, para reconocer el grado de madurez y conocimiento 
de la Farmacovigilancia, promovida desde la Universidad Complutense de Madrid como parte de una tesis 
doctoral de Farmacia. 

ESTUDIO - C 
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10.- Grupo de Trabajo RELACIÓN MEDICO-PACIENTE con la OMC  
18 de enero de 2019 
 
 

El FEP participó junto a la AGP (Alianza General de Pacientes) y la POP (Plataforma de Organizaciones de Pacientes) 

en el Grupo de Trabajo promovido por la OMC (Organización Médica Colegiada) para la consideración por la 

UNESCO de la RELACIÓN MEDICO-PACIENTE como patrimonio cultural inmaterial de la humanidad. 

 

GRUPO E TRABAJO - C 

LIDERAZGO - B 
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11.- Posicionamiento de la AEMPS en cuanto a los antisepticos cutáneos 
21 de enero de 2019 

 

 

El FEP mantiene contactos con la AEMPS (Agencia Española del Medicamento y Productos Sanitarios) para el 

cambio de consideración de los antisepticos destinados a la piel: si se trata de preparar el área para una incisión 

o punción, pasaran a requerirse ser άŜǎǇŜŎƛŀƭƛŘŀŘ ŦŀǊƳŀŎŞǳǘƛŎŀέ Ŝƴ ƭǳƎŀǊ ŘŜ άōƛƻŎƛŘŀǎέΣ lo que es publicado en 

Redacción Médica. 

 

PUBLICACIÓN - C 
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12.- Guia de Medicamentos Biosimilares para Pacientes 
21 de enero de 2019 
 
 

BioSim, Asociación Española de Biosimilares, es una organización sin ánimo de lucro cuya voluntad es acoger y 
representar a todas las compañías farmacéuticas establecidas en España que investigan, desarrollan, producen 
y/o comercializan medicamentos biosimilares. 
 
El objetivo fundamental de la Guía de Medicamentos Biosimilares para Pacientes es aportar un documento que 
sirva como referente a los pacientes y a la población en general y les aporte conocimientos esenciales sobre los 
medicamentos biosimilares. 
 
Anteriormente se editó una versión para farmacéuticos y otra para médicos. 
 
El FEP y la AGP participan de su elaboración. 

FORMACIÓN - A 
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13.- Declaración conjunta sobre Medicamentos Biológicos 
21 de enero de 2019 
 
 

Patricia Lacruz Directora General de Cartera Básica de Servicios del SNS y Farmacia, convocó a las tres plataformas 
de pacientes; FEP, AGP y POP para intercambiar impresiones sobre los medicamentos Biológicos. 
 
Su principal argumento es el ecónomico y la sostenibilidad; mientas que el de los pacientes expresamos que no 
puede ir en contra de la atención de calidad y esto implica no llevar a cabo cambios de tratamiento generales sino 
que debe ser aplicado caso por caso, contando con la opinión del medico prescriptor e informar debidamente al 
paciente. 

REUNIÓN - C 

LIDERAZGO - B 
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14.- Jornada sobre la investigación e innovación en seguridad del paciente 
21 de enero de 2019 
 
 

La Fundación por la Investigación, Docencia e Innovación en Seguridad del Paciente (FIDISP), organización sin 
ánimo de lucro dedicada a la mejora de la calidad asistencial y la seguridad del paciente, celebró en ISDE una 
jornada para hablar sobre un tema que está en auge: la investigación e innovación en seguridad del paciente. 
 
El FEP participó cƻƳƻ ǇƻƴŜƴǘŜΥ άƭa cultura de la seguridad tiene que calar en cada uno de los profesionales de la 
instituciónέΦ 
 

PONENCIA - C 

REUNIÓN- C 
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15.- Acuerdo Delphi de la atención de los pacientes en situación de últimos días 
21 de enero de 2019 
 
 

Iniciativa promovida por la Sociedad Española de Medicina Interna (SEMI) en cuyo proyecto Delphi participó el 
FEP, dado que la atención paliativa forma parte de la práctica cotidiana en los servicios de medicina interna, por 
lo que, independientemente de los mecanismos necesarios para garantizar la continuidad asistencial y la 
coordinación con otros recursos, debemos ofrecer una adecuada atención en nuestras unidades.  Durante los 
últimos días de vida, la atención a los pacientes y a sus familiares no debe limitarse a aspectos clínicos siendo 
necesario abarcar el entorno afectivo-relacional. Aunque esta atención debe ser absolutamente individualizada, 
se recomienda la protocolización de aspectos clave con las mejores evidencias disponibles.  
 
Como consecuencia de los cambios en las estructuras familiares y en los usos sociales, la mayor parte de los 
fallecimientos no violentos se produzcan en los hospitales. Dentro de la mortalidad hospitalaria, los servicios de 
medicina interna tienen, por las características de los pacientes atendidos, el mayor número de altas por 
fallecimiento del sistema nacional de salud (43% del total en 2014), con una tasa de mortalidad del 10%. 

ESTUDIO - C 
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16.- Grupo de Trabajo UNE sobre Unidades de Nutrición Clínica y Dietética 
22 de enero de 2019 
 
 

Participación del FEP en varios Grupos de Trabajo de UNE (Asociación Española de Normalización), entre los que 
está la referida a los servicios sanitarios. Sistemas de gestión de la calidad para las unidades de nutrición clínica y 
dietética en adultos. 
 
Publicación en BOE de las normas editadas en diciembre 2018: 

GRUPO DE TRABAJO - C 
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17.- /ŀƳǇŀƷŀ ά9ƭ ŀƳƻǊ ȅ Ŝƭ ŀŦŜŎǘƻ ŘŜ ǳƴŀ Ǌƻǎŀ ƭƛōǊŜ ŘŜƭ ŘƻƭƻǊ ŘŜ ǎǳǎ ŜǎǇƛƴŀǎέ 
22 de enero de 2019 
 
 

El FEP respaldó la campaña financiada desde FERRER, como medio de trasmisión del agradecimiento a las 
personas que nos han ayudado en algún momento dificil. 

LIDERAZGO - B 
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18.- Atención Sanitaria en Centros Residenciales y Sociosanitarios 
23 de enero de 2019 
 
 

El FEP asistió a la reunión promovida por la Fundación Edad y Vida, centrada en la Atención Sanitaria y la Asistencia 
Farmacéutica en Centros Residenciales y Sociosanitarios; para generar un documento conjunto de acuerdo; que 
se divide en 3 mesas de discusión: 

LIDERAZGO - B 



  

                            MEMORIA ANUAL DE ACTIVIDADES FEP  201 9  

 

 32 

19.- Prestación ortoprotésica en la cartera de servicios del SNS 
24 de enero de 2019 
 
 

La ministra de Sanidad, Consumo y Bienestar Social, María Luisa Carcedo, comunicó a asociaciones de pacientes 
y al Comité Español de Representantes de Personas con Discapacidad (Cermi) que la Orden que regula la 
prestación ortoprotésica en la cartera de servicios del Sistema Nacional de Salud (SNS) se publicará en el Boletín 
Oficial del Estado (BOE). 
 
Para hacer este anuncio, la ministra se reunió con la Plataforma de Organizaciones de Pacientes, Alianza General 
de Pacientes, el Foro Español de Pacientes y el Cermi en agradecimiento a las aportaciones realizadas. 

REUNIÓN - A

 
-  

LIDERAZGO - B 
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20.- Estudio OPINAR 
25 de enero de 2019 
 
 

Desde la Asociación Española de Esclerosis Múltiple (AEDEM-COCEMFE) y el Foro Español de Pacientes (FEP) se 
promovió el presente proyecto OPINAR, valorando la experiencia del paciente crónico con Esclerosis Múltiple. 
 
El proyecto recibió el aval de la Sociedad Española de Enfermería Neurológica (SEDENE), así como el aval social 
de la Sociedad española de Neurología (SEN) y su Fundación del Cerebro; y, contó con la colaboración de la 
Fundación Mylan. 

ESTUDIO - C 

Promovido por: Aval de: 
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21.- Ofrecimiento MSCBS de Convenio Marco de Colaboración 
28 de enero de 2019 
 
 

El FEP hizo llegar una propuesta para la firma de un Convenio Marco de Colaboración entre su Ministerio y los 
pacientes, que a diferencia del anterior firmado con solo una de ellas, más plural y junto a las demás 
organizaciones que representan a las diferentes asociaciones de pacientes, con el objeto de establecer 
prioridades comunes en materia de formación, prevención y asistencia sanitaria, entre otros aspectos también 
de interés. 
 
Desgraciadamente la petición no fue atendida. 

LIDERAZGO - B 
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22.- XVI Encuentro IDIS  
29 de enero de 2019 
 
 

El FEP acudió en representación de los pacientes al XVI Encuentro Fundación Instituto para el Desarrollo e 
Integración de la Sanidad (IDIS) con la presencia y reflexiones de Pablo Casado, presidente del Partido Popular 
durante el transcurso de un almuerzo. Casado trasladó al auditorio un discurso plagado de reconocimiento al 
emprendimiento privado y, expuso su perspectiva sobre la necesaria reforma que precisa el sistema, aludiendo a 
los beneficios del sistema de mutualidades y al problema de las listas de espera como uno de los más acuciantes. 

REUNIÓN - A 
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23.- Difusión de las demandas ante la Camapaña Electoral 
29 de enero de 2019 
 
 

El FEP solicitó encuentros con todos los grupos politicos, para presentar las líneas estratégicas del Foro Español 
de Pacientes orientadas ante los PROGRAMAS ELECTORALES DE 2019, siendo recibidos por el equipo del Partido 
Popular. 

LIDERAZGO - B 

REUNIÓN - A 
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24.- Foro Multidisciplinar OAT 
30 de enero de 2019 
 
 

El FEP respaldó el encuentro y participó en dos ponencias del abordaje de las enfermedades crónicas, desde una 
visión multidisciplinar de la cornicidad, la relavancia de la adherencia al tratamiento, asi como la autogestión y 
autocuidado del paciente de cara a la prevención. 
 
 

PONENCIA - A 

REUNIÓN - A 
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25.- 1º Premio FIDISP en Seguridad del Paciente 
31 de enero de 2019 
 
 

Jornada sobre Innovación e Investigación en seguridad del paciente organizada por FIDISP que tuvo lugar en 
el salón de actos de ISDE el pasado 31 enero de 2019. 
 
El FEP participó como miembro del jurado de los trabajos presentados y con una ponencia en el acto. 
 
Una vez finalizado el plazo de envío de candidaturas, informar que se recibieron un total de 54 proyectos para 
aspirar al Premio. La convocatoria fue un éxito, superó las expectativas iniciales demostrando el interés por las 
investigación en la mejora de la seguridad del paciente. 

PONENCIA - C 

REUNIÓN - C 

LIDERAZGO - B 
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26.- Plataforma de la Cronicidad: Horizonte 2025 
1 de febrero de 2019 
 
 

El secretario general de Sanidad y Consumo, Faustino Blanco, acompañado de la directora general de Salud 
Pública, Calidad e Innovación, Pilar Aparicio, y la subdirectora general de Calidad e Innovación, Yolanda Agra, 
asistieron a un encuentro con representantes de la plataforma Cronicidad: Horizonte 2025 (CH2025), en la sede 
del Ministerio, entre los que se encuentraba el FEP. 
 
Todos los asistentes coincidieron al meditar la cronicidad como un reto que afecta a un alto porcentaje de la 
población y que, seguirá aumentando en los próximos años.  
 
Los miembros de la plataforma CH2025 quisieron poner este instrumento a disposición de la Administración, 
sumando su conocimiento, experiencia, con voluntad de colaboración y de trabajo para contribuir a una mejor 
definición de las prioridades y políticas que, lógicamente, corresponden desarrollar al Ministerio de Sanidad, con 
el apoyo de las entidades implicadas. 

LIDERAZGO - B 

REUNIÓN - A 
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27.- Renovación acuerdo de colaboración FEP-CGCOF 
1 de febrero de 2019 
 
 

Se renovó el Acuerdo de Colaboración entre el FEP y el Consejo General de Colegios Oficilaes de Farmacéuticos. 

ACUERDO - B 
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28.- Carta de los Derechos de los Pacientes 
4 de febrero de 2019 
 
 

Reunión del Grupo de Trabajo europeo promovido por Active Cirizenship Network, enaminado a establecer una 
línea común de activación en la defensa de los derechos de los pacientes en el Parlamento Europeo, y seminario 
de entrenamiento. 
 
El FEP formó parte de este Grupo de Trabajo. 

GRUPO DE TRABAJO - C 

FORMACIÓN - A 
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29.- Declaración para la Seguridad del Paciente en Europa 
5 de febrero de 2019 
 
 

Grupo de trabajo europeo para la confección de una declaración conjunta en materia de seguridad: 

¶ Fomentar la conciencia ciudadana y el empoderamiento del paciente 

¶ tǊƻƳƻǾŜǊ ǳƴŀ ŎǳƭǘǳǊŀ ŘŜ ǎŜƎǳǊƛŘŀŘ Ψǎƛƴ ŎǳƭǇŀǎΩ  

¶ Prevención de riesgos para minimizar los efectos adversos 

¶ Sistemas de vigilancia y disponibilidad de datos 

¶ Garantizar el derecho a un trato personalizado 

¶ Respetar el derecho a la información 

¶ Tomar medicamentos y tecnologías basadas en la evidencia 

¶ Proporcionar sistemas sanitarios más inteligentes y seguros 

¶ Protección de datos personales 

¶ Aumentar los recursos para el personal sanitario 
 
El FEP formó parte de este Grupo de Trabajo. 

GRUPO DE TRABAJO - C 
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30.- Material informativo Biosimilares 
7 de febrero de 2019 
 
 

Respaldo del FEP y confección del material formativo sobre Biosimilares, editado en forma de triptico por el 
Servicio Extermeño de Salud (SES). 

FORMACIÓN - A 

LIDERAZGO - B 
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   31.- 1º Congreso Médico Farmacéutico SEMERGEN-SEFAC 
8 de febrero de 2019 
 
 

Respaldo y participación en una ponencia en el 1º Congreso Medico Farmacéutico promovido por SEMERGEN y 
SEFAC centrado en la atención domiciliaria como modelo sanitario en pro de sostenibilidad de la sanidad. 

PONENCIA - A 

REUNIÓN - A 
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32.- IV Congreso Nacional de Comunicación con el Paciente y su Familia (CIPO 2019) 
9 de febrero de 2019 
 
 

El FEP participó en el IV Congreso Nacional de Comunicación con el Paciente y su Familia (CIPO 2019), en: 
 

¶ La 4ª Mesa de Debate: Situación actual de la comunicación en las habitaciones de nuestros hospitales y 
posibilidades reales de mejora. La visión del paciente. 

¶ 9ƴǾƝƻ ŘŜ ƭŀ ŎƻƳǳƴƛŎŀŎƛƽƴ άtǊƻǇǳŜǎǘŀ ŘŜ ƳŜƧƻǊŀǎ Ŝƴ ƭŀ comunicación entre profesionales sanitarios y 
ǇŀŎƛŜƴǘŜǎ ŎǊƽƴƛŎƻǎ Ŝƴ Ŝƭ ŜƴǘƻǊƴƻ ƘƻǎǇƛǘŀƭŀǊƛƻέΦ 

PONENCIA - C 

REUNIÓN - C
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33.- Plan de Acción con la Dirección General de Salud Pública del MSCBS 
12 de febrero de 2019 
 
 

Fueron convocadas las organizaciones de pacientes paraguas por la Dirección General de Salud Pública del 
Ministerio, para planificar acciones colaborativas, enmarcado en el empoderamiento de la ciudadanía. 

REUNIÓN - A 

LIDERAZGO - B 
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34.- Formación Genéricos  
12 de febrero de 2019 

 

El FEP y AGP participaron en el diseño del curso de formación sobre Genéricos en sede de AESEG (Asociación 

Española de Medicamentos Genericos). 

 

 

 

 

 

 

 

Secretario general de la Asociación Española de Medicamentos Genéricos (Aeseg), Ángel Luis Rodríguez de la Cuerda 

 

FORMACIÓN - A
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35.- Directiva del Parlamento Europeo 
13 de febrero de 2019 
 
 

El FEP junto al Foro Europeo de Pacientes participó en la Directiva 2004/37 / CE sobre la protección de los 
trabajadores contra los riesgos relacionados con la exposición a agentes cancerígenos o mutágenos en el trabajo. 

PUBLICACIÓN - A 






































































































































































































































































































































































































































































































































































































