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1. DATOSDELA ENTIDAD.

NOMBREDE LAENIDAD: Federadon Nadonal deEnfermos yTraspantados Hepéticos

AF:\1391375

LUGAR Y ECHA INSRPAON: Inscritaen el Registro Nadonal de Asodaciones con el n°
69/391375 el 29 Septiembre del 2004

REPRESHEANTE LEGALy contacto aefectosde motificadones:
NOMBREAnNtonio Benal Jménez

DN: 36504829B

CAR5Q Preddente

MOVIL:667 496358

SEDE
U Santiago de mpostela, n® 38- 7° B
28034Madrid

THE-ONO:
9173968 72/618 20 20 71

BEMAIL:
fneth@fneth.org/ secretaria@fneth.org

WEB
www.fneth.org

MIEVIBROSDE LAUNTADIRETNMNA:

1 S. Antonio Bernaliménez(presidentg

I S.RiardoDiazParra (Vicepresidentd®)

I 9. Honorario ArgiiellesMontes {/icepresidente2®)
1 9. JoséAngel Sinchez Gdmez(Tesorero)
1
1

S. Jwentino Calvo Alonso (Secretario)
Sa. BEva PéreBech(Secretariaeneral)

2. ORIGENY FINALIDAD SOCIELA ENTIDAD.
LaFederad6n nace pra:

1) Representar y albergaral colectivo de enfermoshepaticos. Cerca de 1.000.000 depersonas
enEspafia sonportadorasdel virus C(VHQG esdecir, sonenfermos hepéticos.

2) Aglutinar losintereses de todaslas asociacionesde enfermos espafiolasy representarlos a
nivel internadonal. La federaddn sipone un epado comun delas asciadones espéolasde
enfermosy tragplantados hepéticaos.

La Federadon tiene como finalidad primordial, la representadon, gestion y fomernto de los
interesesde susmiembros, conlassiguientesfuncionesy faaultades:



mailto:fneth@fneth.org
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Promover y fomentar la informadon y concienciadon sabre la donacion de érganos y
enfermedades que conducen al trasplante hepético y la uniéon de todas lasasociadones
de enfermosy trasplantados hepaticos.




3. PROYECTOS REALIZADOS EN 2014.
- 3.1.Descansy Respiro Familiar.

La Federacion puso en marcha en 2008Puograma de Descanso y Respiro Fanphaa el que

cuenta con una red de pisos de alojamiento transitorio en diferentes comunidades autbnomas.
Estos pisos estan destinados a las familias tanto de nifios y nifias como de adultos que son
trasplantados en hospitales de otras ciudades alejadas déugar de residencia. Estas
intervenciones y tratamientos requieren largas estancias hospitalarias y para las familias supone
un gasto tanto econdmico como emocional muy dificil de afrontar en muchos casos.

Con este programa se pretende que las familiagyé® un lugar de descanso en el que se les
asegure la maxima confortabilidad. Mantenemos las instalaciones de los pisos en perfectas
condiciones de higiene y salubridad, que proporcionan estadias de calidad a los familiares de los
pacientes ingresados em$pitales préximos y a los mismos pacientes en post -@pegatorio,
estando seguros de que la tranquilidad en los cuidadores se transmite de forma inminente y
directa a los enfermos o pacientes.

Dicha iniciativa naci6 a raiz de las peticiones de lopequinédicos de los hospitales, en especial

el Hospital La Paz, con el que tiene un estrecho contacto la FNETH, y que actualmente es el que
mas casos de trasplantes hepaticos infantiles lleva a cabo y estd mas especializado en ellos.
Existe una coordinaciéadecuada con los recursos hospitalarios que derivan los casos de
maxima urgencia para acoger en nuestro piso, requiriendo éstos, aln si cabe mayor atencion.
Este proyecto ha sido felicitado por muchos Organismos Oficiales y médicos, ya que hemos
cubiertoun enorme vacio que la Administracién no podia cumplir.

La utilizacién de los pisos y el alojamiento son totalmente gratuitos para las familias. A los
beneficiarios de los pisos Unicamente se les ha facilitado alojamiento, pues no existe capacidad
econOmi@ para soportar mas gasto, como puede ser el de manutencion, etc.

Las familias alojadas disponen de zonas comunes, pero habitaciones individuales. Ademas, los
pisos estan perfectamente equipados con todo tipo de menaje (incluyendo el material de la
cocina y ropa de cama y bafio), disponen de conexién a Internet y se permite que los usuarios
puedan hacer llamadas telefénicas, estando siempre cerca del hospital de referencia y cerca de
sus familiares.

La Federacion se encarga durante todo el aflo dpgn@onar, ademas del pago del alquiler y

los servicios de limpieza e higienizacion adecuada, los permisos, seguros e impuestos para
mantener en funcionamiento los pisos. Ha hecho frente a los pagos de luz, agua, teléfono e
internet para asegurar el bienes de las familias en acogida.

La gran mayoria de las familias que se han alojado en la casa han sido por los siguientes motivos:

- El paciente se encuentra ingresado, ya sea por un trasplante, un rechazo, un
tratamiento, un recién diagnostico o una stén terminal.

- Por revision (estancias de 1 dia).

- Padres 0 madres que vienen a ver a sus hijos que estan ingresados con uno de los
progenitores en el hospital (estancias de 2 o 3 dias).

Otro aspecto importante dé?rograma de Descanso y Respiro Fan@iaglaspecto psicoldgico
La Federacion cuenta con una psicéloga encargada de dar apoyo y hacer un seguimiento tanto
a los pacientes como a los familiares que lo necesiten.

El diagnéstico de una enfermedad hepatsupone una serie de consecuencias para el enfermo
y su familiaa nivel emocional, social, econémico y laboral. Fneth proporciona Atencion




Psicologica a todas aquellas personas que padezcan una enfermedad hepética y a sus familiares.
Esta atencion contriloye notablemente a mejorar su calidad de vida.

El objetivo de este servicio es proporcionar un soporte terapéutico que permita el manejo
adecuado de las emociones negativas.

Las reacciones de ansiedad, depresion, miedo al rechazo y a la enfermedgdridzsky el
deterioro de la autoestima suponen una barrera en la autonomia personal de muchos pacientes.
El servicio de atencion psicolégica, forma parte de uno de los importantes componentes de
cuidado que la entidad ofrece a los pacientes hepéticos yesuiliares, a través del cual pueden

ser escuchados y comprendidos, y desarrollar recursos que les permitan hacer frente a
situaciones nuevas y complejas que se plantean tras el diagndstico.

Ofrecemos apoyo psicoldgico:

- Informacidn, orientacion gpoyo emocional.

- Estrategias de afrontmiento ante la enfermedad y sus tratamientos.

- Tratamiento de desajustes psicoldgicos, tales como la ansiedad, el estrés o la depresion. Este
tipo de intervencion conlleva un mayor nimero de sesiones con visitaarsales.

- Asesoramiento y entrenamiento en control de estrés, resolucion de problemas y afrontamiento
de situaciones dificiles.

- Estrategias para mejorar la relacion terapéutica y la comunicacion establecida entre los
profesionales sanitarios y los enfos y familiares.

Desde la Fneth, hemos creado un programa de atencion psicoldgica al nifio/nifia y adolescente
diagnosticado de una enfermedad hepatica y su familia, que tiene como objetivo prevenir e
intervenir, las alteraciones emocionales y socigles pueden surgir en el nifio/nifia enfermo y

sus familiares como consecuencia de los procesos de su enfermedad.

Desde Fneth creemos que un pilar fundamental en la evolucion favorable de los enfermos y
trasplantados hepéaticos es el apoyo recibido de auglfares y amigos. Cuidadores que estan

con ellos a lo largo de su enfermedad y que padecen y comprenden de primera mano todas las
etapas de la misma. Por ello consideramos este programa un proyecto importantisimo de cara
a mejorar la calidad de vida tantle los pacientes, sabiendo que sus seres gueridos descansan
en un lugar adecuado; como de los propios familiares, que descansan de la carga econémica que
supone estar tanto tiempo fuera de casa para cuidar a los suyos y que se ven fortalecidos por el
amhente hogarefio que reside en todos los pisos de acogida y en los que pueden compartir
experiencias con otros familiares con los que ocasionalmente puedan coincidir.

- 3.2.Conocer la Hepatitis C.

Este proyecto seurgié ante la necesidadbservada entrdos voluntarios de las diferentes
asociaciones de formar a los pacientes y familiares sobre la Hepatitis C. Se observé que muchos
pacientes no conocian en profundidad la enfermeda causas, consecuencias y evolucion

Con estas charlas se pretende f@na todas las personas, ya sean pacientes o no, que quieran
conocer la enfermedad, ampliar sus conocimienyopara queen futuro puedan ayudar e
informar correctamente atodas aquellas personas que acudan a las asociaciones y sus
voluntarios en busca derientacion e informacion.

Se realizaromna serie de 36 reuniongsesenciale®rganizadas en las 18 principales ciudades
espafiolas donde Fneth tiene Grupo de Apoyo a La Hepatitis C (GAEEue se explica




los participatesqué es la hepatitis €amo abordarla, y al finalizar tuvogar un debate, en el
que los participantes plieronhacer preguntas, y resolver dudas.

Las jornadafueronorganizadas y gestionadas por la FNETH con la colaboracion de la Fundacién
Once y las delegaciones de la GAEHC, contando con el patrocinio de Janssen y Abbvie. Tanto los
colaboradores como los patrocinadores, réeibn copia del material atilizar en las jornadas,

asi como informacion detallada de las fechas, lugar y condiciones en las que seagdeuina

de ellas.

Cada delegacién de la GAEFi@,sede de 2 de estas charlas, siempre manteniendo la misma
estructura. En dichas charlase invib al hepato6logo de referencia de cada asociacion, no tanto
para el contenido de la charla, sino para enriquecer el debate posterior con un enfoque mas
cientifico.

Al finalizar cadacharla, se entregun breve cuestionario final, para evaluaropinion de los
participantes y utilizarlo como base para evaluar las mismas y detectar puntos a mejorar.

Las charlas se han enfocado a un publico muy concreto, tomando como referente a los pacientes
recientemente diagnosticados con la enfermedad, yellas personas que conviven con ellos
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charlas, se aconseja a las asociaciones un aforo de entre 15y 20 personas.
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4. GRUPO DE APOYO A ENFERMOS DE HERAGAEFC

El nuevo Grupo de Apoyo a Enfermos de Hepatitis C (GAEKG)stituydor iniciativa de la
Federacion Nacional de Enfermésepéticos y Trasplantados (FNETH) y se tesepto
oficialmente enel marco del XXXIX Congreso Anual de la AEEH @&odispaniolgpara el
Estudio del Higado), celebrada Febreraen Madrid.

Actualmente, en Espafia no existen campafias de sensibilizaai@nreacion contra ldepatitis

C impulsadas por la Administracion.

GAEHC ha surgido, precisamente, para cubringst®, puesto que laecesidad de informacion

sobre hepatitis C es urgente y continua. Eptgpo de apoyo esta formado por representantes

de distintas entidades gomunidades auténomas, todos ellos miembros de la FNETH y su

funcién sera proporcionar infmacién sobre hepatitis C a sus usuariaslg poblacién general.

El grupo aportaré su experienciaalosnuévds 3y 2 8 G A OF R2a & NBLINBaSydl N
para quienesnecesiten hablar con otras personas que pagen circunstanciassimilares.

Adenas, ofrecerd detalles relativos a las posibilidadeswtacion de la hepatitis C y la falta de

equidad al respecto entre ladmunidades autbnomas.

Grupo de apoyo

a enfermos de Hepatitis C




5. AREA DE INTERNACIONAL.

En 2014 Fneth mostr6 su candidatura para formar parte de ELPA (Asociacion Europea de
Pacientes de Higado) y tras ver aprobada su adhesion, como la Federacion va abriéndose camino
en el &mbito Internacional.

Este afio Fneth ha participado en varios evenpt@encuentros entre Asociaciones de Pacientes
EuropeasEl resumen general después de estos primeros viajes, es que la participacion en ELPA,
es de vital importancia si queremos ganar protagonismo tanto en ambito nacional como
internacional

En estasreuniones se generan multitud de contactos tanto con responsables de otras
organizaciones como con directivos de las distintas farmacéuticas a nivel internacional

En el poco tiempo que la FNETH lleva ino@aga a la estructura de la ELP&mos consegdd
presentar nuestras iniciativas y colaborar de forma activa en los nuevos objetivos marcados por
ELPA para este 2015. Esperamos que este afio podamos incrementar nuestra participacion
generando nuevas herramientas que sean de utilidad tanto para la Fblmel para sus
asociaciones

- TRAINING IN LIVER CANGA#ha, 18; 20 Septiembre

Jornadas formativas organizadas por ELPA (Asociacion Europea de Pacientes de Higado) junto
con la colaboracion de la Asociacién Austriaca de Ayuda a la Hepatitis HHO.

ELPA con esta formacion pretende 2
objetivos. Ampliar el campo de actuacion d
las distintas asociaciones que la compong
dando a conocer aspectos basicos del cang
de higado asi como establecer un pl
estratégico a desarrollar desde la ELPA co
gue poderhacer frente a los posibles retos &
los que enfrentarnos en los proximos afos.

- HCV and Your Body / ELPA Policy Meetifigisterdam, 2@ 22 Noviembre.

Jornadas formativas organizadas por ELPA (Asociacion Europea de Pacientes de Higado) junto
con la colaboracién de Gilead.

Junto a esta jornada formativa, el dltimo dia sirvi6 como cierre anuabdtes las acciones
llevadasa cabo por parte de ELPA. Se presentaron también, las lineas de actuacion para el
proximo 2015.

[Fa 22NYIFRIFa RS dal/+ YR @2dz2N)J 62Reéé¢ aAiladsSy f I
su relacién con las distintas entidades pertenecientes a la aiBusca formar en la medida de

lo posible a las distintas asociaciones para que de esta forma puedan ampliar conocimientos y
ayudar en la busqueda de nuevas lineas de actuacion en cada uno de los paises miembros.




Un total de 29 delegados de 17ipesasistieron a la reurdn de dos ¢hs que comprenidn una
mezcla de sesiones plenarias y talleres interactivos dirigidos por 8 expertos sobre los temas de
la medicina, impactos sociales y emocionales del VHC.
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6. AREA DE COMUNICACION.

El Area de Comunicéci durante 2014 ha visto incrementada su carga de trabajo debido
principalmente a que Fneth cada vez tiene mas peso y repercusion ante los medios de
comunicacion.

Poco a poco hemos conseguido que cada vez que se hable de Hepatitis 0 Trasplante Hepatico
nuestra federacién se tome como referencia y son cada vez mas los medios de comunicacién
gue se ponen en contacto con nosotros tanto para asesorarse y pedir informacion, como para
saber nuestra opinion y nuestra vision como Federacion de pacientes.

RELACION DE NOTAS DE PRENSA 2014

1. Las Federaciones Nacionales defienden el modelo nacional de donacion

2. Calendario Voces de la Enfermedad Silenciosa

3. Creacion del Grupo de Apoyo de Enfermos de Hepatitis C (GAEHC)

4. wSRI OOAsy RS I NINOdzZ 2 LI NI a9y al NOKI ¢

5. NdP- Dia Nacional del Donan@! y I  LISNFSOGF 2NBIFYyATFOAsy RS
necesaria como el donante para salvar védas

6.

NdP-pre congres@ G N dzf 2 Sy Of I @S t20FfoyY dat a

LI2NJ £+ KSLIGAGAA [/ .@ mnandnnan +gy y2 f o)

7. NdP- post congresoy  OA 2yl f 0602y GNGdzZ 2 Sy OtlF @S yI
pacientes denuncian que la ministra Ana Mato abandona el barco de la hepatitis C y deja

I adza LI OASyGSa I aatt@SasS ljdzai Sy LIzZSRI €
8. NdP de Adhesion a COCEMFE por la Seman& Munf RS € 9 RdzOF OAsyY
V2NXFEAT NI £+ aAtidd OAsy RS t2a yA32a (NI &L
9. bRt &4Cb9¢I LINBASYGlE K2& f1 ydS@l | 420Kk OAsy

SYFSN¥2a KSL* GAO2a .Sy St 1 2aLAidlrt RS [ t 1

10. NdPLas autonomias podrénatar a todos los enfermos de hepatitis C sin aumentar su
presupuesto.

11. NdP - FNETHGAEHC denuncia que Muface no cumple con los compromisos de las
autonomias de suministrar tratamientos para la hepatitis C

12. Acuerdo para mejorar la prestacion de los enfes de Hepatitis GldP conjunta y
coordinada con MUFACE

- ESTADISTICAS WEB Y REDES SOCIALES 2014

- Visitas web / mes:

- Enero: 598 visitas

- Febrero: 1.008 visitas

- Marzo: 959 visitas

- Abril: 838 visitas

- Mayo: 749 visitas

- Junio: 914 visitas

- Julio: 1.26Visitas

- Agosto: 753 visitas

- Septiembre: 1.395 visitas

- Octubre: 1.134 visitas

- Noviembre: 1.067 visitas

- Diciembre: 1.039 visitas
Total visitas afio 2014: 11.715 visitas.
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- Datos Twitter:

- Seguidores: 1.062
- Siguiendo: 1.100
- Tweets: 4.827

- Datos Facebook:

- Hon WYa$S 3AdzaAadlrQ RS fF L} IAYL
- 219 personas que han interactuado

- 10 comentarios

- 116 contenidos compartidos

- 320 clics en publicaciones

- Datos Google+
- Recientemente puesta en marcha esta red social con 8 seguidores.
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7. ORGANIZACIONBEEAMBITO ESTATAL DE PACIENTERICRS

Durante el afio 2014 la Federaciéigue perteneciendo adCemfey adends, ha
afianzado sus lazos con otras entidades, formando parte en mulipesizaciones démbito
estatal quecongregan a federacionet pacientescronicos

- Alianza General de Pacientes.

Una de ellas es WlianzaGeneral de Pacient€8GP)quees una iniciativgue se establece para
potenciar el didlogo con las organizaciones de pacientes y que nace como una necesidad social
para la participacion de los pacientes en la sanidad, siguiendo la tendencia internacional.

En 2014 Fneth no sélo es miembro de la AGRo jue ocupamos un cargo de importancia
dentro de ella como es la Vicepresidencia.

- Inidress.

El Instituto de la Innovacién y Desarrollo de la Responsabilidad Social Sociosanitaria (Inidress) es
una asociaciéon sin animo lucro, cuyas actividades se diriggrupar, impulsar y dar visibilidad

a las acciones socialmente responsables de los agentes del sector sociosanitario, y de aquellos
otros sectores que tengan interés en este ambito, ya sean administraciones, instituciones,
organizaciones o entidades, pidals o privadas.
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8. ACTIVIDADES REALIZAEN2014.

- DIA NACIONAL DEL TRASPLANTE Y ENTREGA DE PREMIOS CARLOS MARGARIT.

El Dia Nacional del Trasplante cgebr6el 26 de marzo. Anteriormente, se habia venido
celebrando el primer miércoles de cada mes de febrero, hasta este afio, en que se ha cambiado,
de comun acuerdo, por el ultimo miércoles del mes de maGm.trata de una iniciativa
impulsada en 2008 por la &eracion Nacional de Enfermos y Trasplantados Hepéticos (FNETH),
entidad perteneciente a Cocemfe, para agradecer y reconocer publicamente la labor de todos
los profesionales y personal sanitario que hacen posible los trasplantes directa o indirectamente,
asi como animarlos en su linea de superacién en cantidad y en calidad.

Los profesionales son la clave del éxito de los trasplantes en Espafia, como lo prueban los Gltimos
datos de la Organizacién Nacional de Trasplantes (ONT), que en 2013 ha celebrado su 25
aniversario con un maximo histérico de 4.279 trasplantes y aumentos en todas las modalidades,

gracias a la generosidad de 1.655 donantes. De este total, 2.552 fueron renales, 1.093 hepaticos,
249 cardiacos, 285 pulmonares, 92 de pancreas y 8 de inteBliiresfuerzo de superacion de

los profesionales es incesante y no deja de sorprender, pues el 25 de febrero de 2014 se bati6
el récord de trasplantes realizados en un dia, 45 en total.

Pero, sin duda, el dato méas sobresaliente de la buena salud de sistgragol de trasplantes

es que Espafa ha conseguido mantenerse como lider mundial de trasplantes, de forma
ininterrumpida, desde hace 22 afios. En la actualidad mas de 500.000 personas han sido
trasplantadas en Espafia, el equivalente al 1% de la poblagiafi@s.

Por ello, las personas trasplantadas y sus familias quieren mostrar en el Dia Nacional del
Trasplante su agradecimiento a los artifices de estos resultados

El Dia Nacional del Trasplante se bedecon un acto unitario en el Sal6n de Actos dedalR
Academia de Medicina, en Madrid, con la participacién, ademas de FNETH, de entidades como

la Federacion Nacional de Fibrosis Quistica (FQ); la Federacion Espafiola de Trasplantados del
Corazon (FETCO); la Federacién Nacional de Asociaciones para @dntchlas Enfermedades

del Rifidn (ALCER); la Asociacién Espafiola de Afectados por Linfoma, Mieloma y Leucemia
(AEAL); el Grupo Espafiol de Pacientes con Cancer (GEPAC); y la colaboracién de la Organizacion
Nacional de Trasplantes (ONT), Confederacioafieda de Personas con Discapacidad Fisica y
Organica (Cocemfe), la Fundacién ONCE y el Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad.

Premios Carlos Margatit

Esemismo dia se praaio, como ya es habitual, a la entrega de los Premios Carlos Margarit a la
Mejor Labor Cientifica y a la Mejor Labor Humanitaria, que concede la FNETH desde el afio 2007.
El Dr. Carlos Margarit Creixell fue, junto al Dr. Eduard Jaurrieta, quien realindezltpaisplante
hepatico en Espafa el 23 de febrero de 1984, del que este 2014 se han cumplido 30 afios.
Experto montafiero, el Dr. Carlos Margarit falleci6 de un tragico accidente de montafia en
diciembre de 2005.

Cada afise recuerda y se rinde homenajeaddbor de este pionero en trasplantes, asi como la

de otros profesionales, a través de estos premios que llevan su nombre, consistentes en una
estatuilla, sin dotacién econdémica, pero muy valorados por ser concedidos por los pacientes.

En esta VIl Ed@m de los Premios Carlos Margarit, el Dr. Pascual Parrilla Paricio, jefe del
Departamento de Cirugia en la Comunidad Autbnoma Region de Murcia, recibir4 el premio
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Carlos Margarit a la Labor Cientifica y el Dr. José Garcia Buitron, promotor e impulstemel s
de trasplantes en Galicia, el premio CaNtargarit ala Labor Humanitaria.

- VI CONGRESO NACIONAL DE ENFERMOS Y TRASPLANTADOS HEPATICOS (MALAGA).

El VI Congreso Nacional de Enfermos y Trasplantados Hepéticos tuvo lugar los dias 25, 26 y 27
de Abril en Torremolinos, Mélaga. Pese a la situacién actual de crisis en la que vivimos, el
Congreso contd con una gran acogida entre la gente y asistieron cerca de 300 personas de toda
Espaia.

Fue una gran oportunidad para compartir experiencias, aprerydponernos al dia de los
ultimos avances en hepatologia.

Contamos con la presencia de expertos en la materia y pudimos disfrutar de ponencias de gran
calidad.

Se debatio ampliamente sobre la aplicacion de los nuevos tratamientos innovadores para la
Hepattis C. Las principales conclusiones a las que se llegaron en el Congreso fueron las
siguientes:

1- Necesidad de la implantacién de una Estrategia Nacional contra la HepatgiseGea
extensiva aodas las comunidades autbnomas y, dentro de estas,dastdos hospitalesal
haberse dado el caso de que algunos aplican los nuevos tratamiemérsgras que otros ponen
trabas e impedimentos a su administracion.

2- Administrar sin demora, y a todos los pacientes que los necesiten, los tratamiemtiptede
terapia, disponibles en la actualidad, y que sdtamente efectivos, puesto que logran curar la
hepatitis C erfasesavanzadaglll y IV) en el 70% de los casos.

3- Administrar los tratamientos de uso compasivo en los casos necesarios, seguos criter
clinicos Estostratamientos estan ofreciendo respuestas de negativizacion del virus de la
hepatitis C (VHC) del 80% en enfermos en situaciones muy criticastgnfmoruna muy alta
posibilidad de salvar la vida.
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4- No crear falsas expectativas a lpacientes con promesas de tratamientos futurdesde
diferentes instancias, alegando que liggaran y que seran altamente efectivos. Los enfermos
deben empezar #&atarse con los farmacos ya autorizados, pues si lo aplazan, a la espera de
esos tratamietos, la enfermedad progresa de forma silente y pueden acabeesitando un
trasplante hepatico.

PROGRAMA DE ACTOS DEL

VI CONGRESO NACIONAL
DEENFERMOSY
TRASPLANTADOS HEPATICOS

TORREMOLINOS = MALAGA 2014

VIERNES 25 DE ABRIL

A partir de las 12, entrega de credenciales.

17,00h. Bi ida al VI congreso, p i6n D. José
Merchan, presidente de ATHEMA, intervencion
del Comité de Honor, cierra el acto D. Antonio
Bernal, Presidente de la FNETH.

18,00 h. Salida en autocares a Malaga, Misa, por el alma
de los donantes, si es en la catedral, Visita turis-
tica a la catedral, guia D. Manuel Velasco Galle-
go. Continuacién recorrido, Juderia hasta la Plaza
de la Merced, (donde naci6 Pablo Ruiz Picasso) y
centro histérico.

22,00 h. Cena “Noche de Pescaito” en el restaurante “El
Tintero”.

SABADO 26 DE ABRIL

9,30h.  Modelo espaiiol de donacién y trasplante
claves de su éxito, retos actuales.
Dr. D. Miguel Angel Frutos, Coordinador sectorial
de Trasplantes de Mdlaga.

10,10 h. Consulta de anestesia: riesgo de la intervencién
quirdrgica.
Dr. D. Javier Yebes, jefe de seccion de trasplantes,
servicio de anestesia y reanimacion Hospital Re-
gional Universitario de Mdlaga.

10,50 h. CONFERENCIA MAGISTRAL
Avances en el t de las enfer
hepaéticas, Dr. D. Manuel de la Mata, jefe del servi-
cio de digestivo del Hospital Reina Sofia de Cérdoba.

11,35 h. Pausa café.

12,00 h. Lista de espera y a mi écuando me toca?
Dr. D. Julio Santoyo, Jefe de servicio-director de la
U.G.C. Intercentros de Cirugia General Digestiva y
Trasplantes de los Hospitales Regional Universita-
rio y Virgen de la Victoria de Mdlaga.

13,00 h. Trasplante y vida, mesa redonda. Moderador, D.
José Lopez Rivas, Presidente del C. D. Trasplante
Andaluz. Miguel Palomo (trasplantado de higado).

14,00 h. Comida de trabajo.

TALLERES
F A1
16,30 h. Avances en cirugia.
Dr. D. Miguel Angel Gémez Bravo, jefe de ci-
rugia HPB y Trasplante Hepadtico, Servicio de
Cirugfa Digestiva del Hospital Virgen del Rocio
de Sevifla.
A2
17,10 h. licacion, i i far logi
Dra. Diia. Dolores Espinosa, FEA del Hospital
Virgen de las Nieves de Granada.
~B1
16,30 h. icologia y frimi P
tido, Voluntariado.
Diia. Erika Guijarro, Psicéloga de la FNETH,
programa atencion a nifios y familiares del
hospital La Paz de Madrid.
~B2
17,10 h. Derecho a pensiones, particularidades y re-
Ccursos.
i en tramita-
cién de pensiones y reclamaciones.

18,00 h. Cuidados de la piel en el paciente en tratamien-
to y trasplantado hepatico.

19,00 h. Tiempo libre.

22,00 h. Cena de hermandad. En el hotel.

DOMINGO 27 DE ABRIL

9,30h. Enfermeria en la educacién para la salud en el
proceso de trasplante Hepatico.

Diia. Francisca Arenas, enfermera de la consulta
de trasplante hepatico.

10,10 h. Importancia del deporte en los trasplantados.
D. Mateo Ruiz, Presidente de Deporte y Trasplan-
te Espaiia (trasplantado de médula).

10,50 h. Pausa café.

11,15h. Conclusiones.

11,30 h. Saludo de las asociaciones.

12,45h. Presentacion del VIl congreso y entrega insignia
de oro.

13,00 h. Clausura del VI congreso.

13,30 h. Aperitivo de despedida.

VI CONGRESO NACIONAL DE ENFERMOS

Y TRASPLANTADOS HEPATICOS
TORREMOLINOS = MALAGA 2014
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- 12 JORNADA NACIONAL DE GRUPO DE APOYO A ENFERMOS DE HEPATITIS C.

La | Jornada GAEH@ organizada por el propio grupo GAEHC y el VI Congreso hladen
Enfermos y Trasplantados Hepaticos, por la Asociacion de Trasplantados Hepaticos de Malaga
(ATHEMA), en ambos casos conjuntamente con la FNETH.

La jornada GAEHC se cetebt pasadsabado26 de Abrilpor la
tarde con una ceremonia de agiera enla que intervinierorel

Lo g delegado de Salud de la Junta de Andalucia, el Sr. Daniel Pérez
RTINS el e i Morales; el presidente del Comite Cientifico del VI Congreso, el Dr.
AU P ) el Juan Miguel Rodrigo Lopez; y el presidente de FNETH, Antonio

-A ENFERMOS DE Bernal.
HEPATITIS C
Sabado 26 de AbFil de 2014 La hepatitis C, razon de s#gl grupo GAEH@)e el asunto central
. HOTEL MOLINA LARIO . de esta primera jornada y se abdrdesde una doble perspectiva,
C/ Molina Lagio, 20-22, 29015 (Mdlaga) L. . , L
la médica y la de los pacientes, puesto que se prdyectvideo
a[lra OFNra RS f1I KSLI GAGAE [ ¢€3X Rz

enfermedad a través de urilibjante que va trazando diferentes
escenas de forma muy ilustrativa.

Las ponenciague se desarrollaron fueron las siguientes:
G KSLIHGAGAEA | & adz S@2fdezOAsy KS
contagio, funcion del higado y fibrosigpr el Dr. Miguel Jidnez;
CG{Nyid2YlFraz OANNRAaAAAY KSLI G2O0F NDAyY?2

Federacion Nacional de Enfermos e

y Traspluntados Hepdtices K é LJ+ l:l }\ C) 2 é 2 IVQ é t 5 N\ID WdZI y- a 7\ = dZé f W 2 FVQ I
I.

¢/ Santiage de Composteln, 38, 7“5}23034 Madrid ) v 7 z <
. 4! RKSNBY OA I
Gonzalez Grande.

f2a OGNYGFYASyGl2aés
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- DIA MUNDIAL DE LA HEPATITIS. 12 JORNADA FIBROSCAN.

El 28de ulio como cada afio, se conmemabDia Mundial contra la Hepatitis con el objetivo
de dar visibilidad a los grupos de pacientes y las personas que viven con hepatitis virales.

;ESTA BIEN INFORMADO?
-

El Dia Mundial contra la Hepatitis fue fijado por la OMS el 28
de julio enhonor del descubridor del virus de la hepatitis B,
Profesor Baruch Samuel Blumberg, galardonado con el
Premio Nobel, nacido ese dia. Este afio se celebran los 25
afios del descubrimiento del virus de la Hepatitis C

Desde Fnethguisimas aprovechar estaportunidad para

incrementar la sensibilizacion y la comprension de las
hepatitis virales y las enfermedades que provocan e influir
en un cambio real en la prevencion de la enfermedad vy el

¢LO DESCONOCE?

Ese afio el lema de la
campafa de este afig
fue: ALIASY &S
nuevo", y el hashtag propuesto por la World Hepsti
Alliance (WHA) para twitter fugthinkhepatitis

Este afio, continuandoon la linea de sensibilizacion
informacién sobre la hepatitis, Fneth y Gaehc
colaboracion con Echosens Iberica, organizaron la
Jornada Fibroscan. En ella se permitié conocer el est
de su higado sin pruebas invasivas a todas las pers
gue losolicitaron.

Fibroscan es una prueba indolora, rapida y fiable que
ofrece unos resultados inmediatos con la comodidad
no ser una prueba invasiva.

acceso a las pruebas y el tratamiento.pesar de ello, la
hepatitis sigue siendo una enfermedad en gran medida
olvidada o desconocida.

12 Jornada Fibroscan

Conoce el estado de tu higado
sin pruebas invasivas.
Comodo y rapido.
Resultados inmediatos.

25 DE JULIO DEL 2014

ﬂ!‘) s ¥
ﬁr ]

L ]
as gratuitas a todos los asistentes

Presentacién en:
ECHOSENS IBERIA
o

——————

Q.00

28015 Madrid r-un:
Al2510.00,1200y 16.00h 17396872 (de 9224 h)
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9. ACTIVIDADES EN LAS QUE FNETH HA PARTIENZ11Q.

Ya en el pasado afio 2013 Fneth empez6 a tener mayor repercusion en los medios de
comunicacion y a tener mayor presencia en actos organizados por otras federaciones y
fundaciones.

Poco a poco hemos ido teniendo mayor peso de cara a la sociedad comocfédeta
pacientesy somosun punto de referencia nacional a tener en cuenta cuando hablamos de
Hepatitis C. Por este motivo este afio hemos sido invitados a participar en numerosos actos y
eventos.

- | ENCUENTRO DE ASOCIACIONES DE PACIENTES CON ENFERMEDX HE
Febrero.

El pasado viernes 21 de Febrero tuvo lugar en Madrid el | Encuentro de Asociaciones de
Pacientes con Enfermedad Hepética con el objetivo de mostrar a los pacientes y a sus familiares
los ultimos avances sobre la enfermedad heétjae fueron presentados en el XXXIX Congreso

de la AEEH (Asociacion Espafiola para el Estudio del
Encuentro Higado).

Asociaciones de Pacientes
con Enfermedad Hepdtica

1o

Aprovechando el inmejorable marco que nos
daba este encuentro. Se hizo oficial la creacion del
Grupo de Apoyo a Enfermos de Hepatitis C, GAEHC,
nacido bajo Fneth.

Viernes 21 de Febrero

Organizado por: |A[E]
U

- ASAMBLEA COCEMEFE. 27 DE MARZO.

- FORO ESPANOL DE ACTIVISTAS EN TRATAMIENTOSBET)YIBE ABRIL.

- FORO ESPANA INNOYA de Mayo.

Organizado por Nueva Economia Foguem el que pronunciaba una conferencia el Director
de la O.N.T, Rafael Matesanz y presentado por el Presidente de la Xunta de Galicia.

- JORNADA DE EQUIDAD SANITARIA EN ESPANA. INNOVACION TERAPEUTICA Y
TECNOLOGIA ORIENTADA AL PACIENDE.MAYO.

Organizada por Wecaild. En la misma intervino el nuevo Comisionado para la Equidad de
la AGP, José M2 Martin Moreno y su presidente Alejandro Toledo.

- INSTITUTO DE INNOVACION Y DESARROLLO DE LA RESPONSABILIDAD SOCIAL
SANITARIA, INIDRE3%.de Mayo.

Tras la formacién de Inidress el pasado 22 de Marzo, se nos invitd a formar parte del Comité
Asesor de Pacientegyrmado por 20 Presidentes de Asociaciones, Coaliciones y Federaciones
de Pacientes.
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Lapresentaciorde estaobratuvo lugarel 28 de mayoen el Salénde losPasodPerdidos
del Senado,en un acto presidido por D2 YolandaVicente, vicepresidentasegundadel
Senadoy en el que hanintervenidoademéasdel autor del libro, AnxoQueirugapresidente
de COGAMIJuanCarrion,presidentede FEDER SagrarioCagigaspresidentade Amica,
gue hanrelatadosusexperienciagn primerapersona.

- Whwb! 51 al ! 1l ¢9b/ Ljb Lbe¢oDw! | / 9b¢cw! 51
C'!'b5!a9b¢h{s .'9b!{ tw#/ ¢LSFUYNDACION PIbARESR D! 59 tw
de Junio.

Enel Salorde Actos del Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad tuvo lugar
esta Jornada organizada pda FundaciénPilares para la Autonomia Personal en
colaboracién con la Fundacion ONCE Walisterio de Sanidad, Servicios Sociales e
Igualdad.

- 132 EDICION DE LOS PREMIOS FUNDAMMETARE. 4 de Junio.

El pasado dia 4 de junio tuvo lugar en el Auditorio RafaelPdw de Madrid la
ceremonia de entrega la 132 ediciobn de premios Fundamed & wecare. Los galardones
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