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1. DATOS DE LA ENTIDAD. 
 
NOMBRE DE LA ENTIDAD: Federación Nacional de Enfermos y Trasplantados Hepáticos 
 
CIF: V91391375 
 
LUGAR Y FECHA INSCRIPCION: Inscrita en el Registro Nacional de Asociaciones con el nº 
69/391375 el 29 Septiembre del 2004 
 
REPRESENTANTE LEGAL y contacto a efectos de notificaciones:  
NOMBRE: Antonio Bernal Jiménez 
DNI: 36504829B  
CARGO: Presidente  
MOVIL: 667 496 358 
 
SEDE: 
C/ Santiago de Compostela, nº 38 - 7º B 
28034-Madrid 
 
TELEFONO: 
91 739 68 72 / 618 20 20 71 
 
EMAIL: 
fneth@fneth.org / secretaria@fneth.org 
 
WEB: 
www.fneth.org 
 
MIEMBROS DE LA JUNTA DIRECTIVA:  

¶ Sr. Antonio Bernal Jiménez (presidente)  

¶ Sr. Ricardo Díaz Parra (Vicepresidente 1º) 

¶ Sr. Honorario Argüelles Montes (Vicepresidente 2º)  

¶ Sr. José Ángel Sánchez Gómez (Tesorero) 

¶ Sr. Juventino Calvo Alonso (Secretario) 

¶ Sra. Eva Pérez Bech (Secretaría general) 
 
2. ORIGEN Y FINALIDAD SOCIAL DE LA ENTIDAD. 
 
La Federación nace para: 
 
1) Representar y albergar al colectivo de enfermos hepáticos. Cerca de 1.000.000 de personas 
en España son portadoras del virus C (VHC) es decir, son enfermos hepáticos. 
 
2) Aglutinar los intereses de todas las asociaciones de enfermos españolas y representarlos a 
nivel internacional. La Federación supone un espacio común de las asociaciones españolas de 
enfermos y trasplantados hepáticos. 
 
La Federación tiene como finalidad primordial, la representación, gestión y fomento de los 
intereses de sus miembros, con las siguientes funciones y facultades: 
 

mailto:fneth@fneth.org
mailto:secretaria@fneth.org
http://www.fneth.org/
http://www.fneth.org/
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Promover y fomentar la información y concienciación sobre la donación de órganos y 
enfermedades  que  conducen  al  trasplante  hepático  y  la  unión  de  todas  las asociaciones 
de enfermos y trasplantados hepáticos. 
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3. PROYECTOS REALIZADOS EN 2014. 
- 3.1. Descanso y Respiro Familiar. 

 
La Federación puso en marcha en 2008 un Programa de Descanso y Respiro Familiar para el que 
cuenta con una red de pisos de alojamiento transitorio en diferentes comunidades autónomas. 
Estos pisos están destinados a las familias tanto de niños y niñas como de adultos que son 
trasplantados en hospitales de otras ciudades alejadas de su lugar de residencia. Estas 
intervenciones y tratamientos requieren largas estancias hospitalarias y para las familias supone 
un gasto tanto económico como emocional muy difícil de afrontar en muchos casos. 
Con este programa se pretende que las familias tengan un lugar de descanso en el que se les 
asegure la máxima confortabilidad. Mantenemos las instalaciones de los pisos en perfectas 
condiciones de higiene y salubridad, que proporcionan estadías de calidad a los familiares de los 
pacientes ingresados en hospitales próximos y a los mismos pacientes en post o pre-operatorio, 
estando seguros de que la tranquilidad en los cuidadores se transmite de forma inminente y 
directa a los enfermos o pacientes. 
Dicha iniciativa nació a raíz de las peticiones de los equipos médicos de los hospitales, en especial 
el Hospital La Paz, con el que tiene un estrecho contacto la FNETH, y que actualmente es el que 
más casos de trasplantes hepáticos infantiles lleva a cabo y está más especializado en ellos. 
Existe una coordinación adecuada con los recursos hospitalarios que derivan los casos de 
máxima urgencia para acoger en nuestro piso, requiriendo éstos, aún si cabe mayor atención. 
Este proyecto ha sido felicitado por muchos Organismos Oficiales y médicos, ya que hemos 
cubierto un enorme vacío que la Administración no podía cumplir. 
La utilización de los pisos y el alojamiento son totalmente gratuitos para las familias. A los 
beneficiarios de los pisos únicamente se les ha facilitado alojamiento, pues no existe capacidad 
económica para soportar más gasto, como puede ser el de manutención, etc.  
 
Las familias alojadas disponen de zonas comunes, pero habitaciones individuales. Además, los 
pisos están perfectamente equipados con todo tipo de menaje (incluyendo el material de la 
cocina y ropa de cama y baño), disponen de conexión a Internet y se permite que los usuarios 
puedan hacer llamadas telefónicas, estando siempre cerca del hospital de referencia y cerca de 
sus familiares. 

 
La Federación se encarga durante todo el año de proporcionar, además del pago del alquiler y 
los servicios de limpieza e higienización 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 bienestar de las familias en acogida. 
 
La gran mayoría 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 situación terminal.  

- Por revisión (estancias de 1 día). 
- Padres o madres que vienen a ver a sus hijos que están ingresados con uno de los 

progenitores en el hospital (estancias de 2 o 3 días).  
 
Otro aspecto importante del Programa de Descanso y Respiro Familiar es el aspecto psicológico. 
La Federación cuenta con una psicóloga encargada de dar apoyo y hacer un seguimiento tanto 
a los pacientes como a los familiares que lo necesiten.  

 
El diagnóstico de una enfermedad hepática supone una serie de consecuencias para el enfermo 
y su familia a nivel emocional, social, económico y laboral. Fneth proporciona Atención 
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Psicológica a todas aquellas personas que padezcan una enfermedad hepática y a sus familiares. 
Esta atención contribuye 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, depresión, miedo al rechazo y a la enfermedad, inseguridad y el 
deterioro de la autoestima suponen una barrera en la autonomía personal de muchos pacientes. 
El servicio de atención psicológica, forma parte de uno de los importantes componentes de 
cuidado que la entidad ofrece a los pacientes hepáticos y sus familiares, 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 diagnóstico.  

 
Ofrecemos apoyo psicológico:  
 
- Información, orientación y apoyo emocional. 
- Estrategias de afronta-miento ante la enfermedad y sus tratamientos. 
- Tratamiento de desajustes psicológicos, tales como la ansiedad, el estrés o la depresión. Este 
tipo de intervención conlleva un mayor número de sesiones con visitas semanales. 
- Asesoramiento y entrenamiento en control de estrés, resolución de problemas y afrontamiento 
de situaciones difíciles.  
- Estrategias para mejorar la relación terapéutica y la comunicación establecida entre los 
profesionales sanitarios y los enfermos y familiares.  
 
Desde la Fneth, hemos creado un programa de atención psicológica al niño/niña y adolescente 
diagnosticado de una enfermedad hepática y su familia, que tiene como objetivo prevenir e 
intervenir, las alteraciones emocionales y sociales que pueden surgir en el niño/niña enfermo y 
sus familiares como consecuencia de los procesos de su enfermedad.  

 
 

Desde Fneth creemos que un pilar fundamental en la evolución favorable de los enfermos y 
trasplantados hepáticos es el apoyo recibido de sus familiares y amigos. Cuidadores que están 
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 importantísimo de cara 
a mejorar la calidad de vida tanto de los pacientes, sabiendo que sus seres queridos descansan 
en un lugar adecuado; como de los propios familiares, que descansan de la carga económica que 
supone estar tanto tiempo fuera de casa para cuidar a los suyos y que se ven fortalecidos por el 
ambiente hogareño 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 se surgió ante la necesidad observada entre los voluntarios de las diferentes 
asociaciones de formar a los pacientes y familiares sobre la Hepatitis C. Se observó que muchos 
pacientes no conocían en profundidad la enfermedad, sus causas, consecuencias y evolución. 

 
Con estas charlas se pretende formar a todas las personas, ya sean pacientes o no, que quieran 
conocer la enfermedad, ampliar sus conocimientos y para que en futuro puedan ayudar e 
informar correctamente a todas aquellas personas que acudan a las asociaciones y sus 
voluntarios en busca de orientación e información. 

 
Se realizaron una serie de 36 reuniones presenciales organizadas en las 18 principales ciudades 
españolas donde Fneth tiene Grupo de Apoyo a La Hepatitis C (GAEHC), en las que se explicó a 



 

 
7 

 

los participantes qué es la hepatitis C y como abordarla, y al finalizar tuvo lugar un debate, en el 
que los participantes pudieron hacer preguntas, y resolver dudas. 

 
Las jornadas fueron organizadas y gestionadas por la FNETH con la colaboración de la Fundación 
Once y las delegaciones de la GAEHC, contando con el patrocinio de Janssen y Abbvie. Tanto los 
colaboradores como los patrocinadores, recibieron copia del material a utilizar en las jornadas, 
así como información detallada de las fechas, lugar y condiciones en las que se ejecutó cada una 
de ellas. 
 
Cada delegación de la GAEHC, fue sede de 2 de estas charlas, siempre manteniendo la misma 
estructura. En dichas charlas, se invitó al hepatólogo de referencia de cada asociación, no tanto 
para el contenido de la charla, sino para enriquecer el debate posterior con un enfoque más 
científico. 
 
Al finalizar cada charla, se entregó un breve cuestionario final, para evaluar la opinión de los 
participantes y utilizarlo como base para evaluar las mismas y detectar puntos a mejorar. 

 
Las charlas se han enfocado a un público muy concreto, tomando como referente a los pacientes 
recientemente diagnosticados con la enfermedad, y aquellas personas que conviven con ellos 
όŜƴ ŜǎǇŜŎƛŀƭ ŀ ŦŀƳƛƭƛŀǊŜǎ ŎŜǊŎŀƴƻǎ ȅ ŀƳƛƎƻǎύΦ ¢ŜƴƛŜƴŘƻ Ŝƴ ŎǳŜƴǘŀ Ŝƭ ŎŀǊłŎǘŜǊ άŦƻǊƳŀǘƛǾƻέ ŘŜ ƭŀǎ 
charlas, se aconseja a las asociaciones un aforo de entre 15 y 20 personas. 
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4. GRUPO DE APOYO A ENFERMOS DE HEPATITIS C, GAEHC.  
 
El nuevo Grupo de Apoyo a Enfermos de Hepatitis C (GAEHC) se constituyó por iniciativa de la 
Federación Nacional de Enfermos Hepáticos y Trasplantados (FNETH) y se ha presentó 
oficialmente en el marco del XXXIX Congreso Anual de la AEEH (Asociación Española para el 
Estudio del Hígado), celebrado en Febrero en Madrid. 
 
Actualmente, en España no existen campañas de sensibilización e información contra la hepatitis 
C impulsadas por la Administración. 
GAEHC ha surgido, precisamente, para cubrir este vacío, puesto que la necesidad de información 
sobre hepatitis C es urgente y continua. Este grupo de apoyo está formado por representantes 
de distintas entidades y comunidades autónomas, todos ellos miembros de la FNETH y su 
función será proporcionar información sobre hepatitis C a sus usuarios y a la población general. 
El grupo aportará su experiencia a los nuevos ŘƛŀƎƴƻǎǘƛŎŀŘƻǎ ȅ ǊŜǇǊŜǎŜƴǘŀǊł ǳƴ άƭǳƎŀǊ ŘŜ ŀǇƻȅƻέ 
para quienes necesiten hablar con otras personas que pasen por circunstancias similares. 
Además, ofrecerá detalles relativos a las posibilidades de curación de la hepatitis C y la falta de 
equidad al respecto entre las comunidades autónomas. 
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5. ÁREA DE INTERNACIONAL. 
 
En 2014 Fneth mostró su candidatura para formar parte de ELPA (Asociación Europea de 
Pacientes de Hígado) y tras ver aprobada su adhesión, como la Federación va abriéndose camino 
en el ámbito Internacional.  
 
Este año Fneth ha participado en varios eventos y encuentros entre Asociaciones de Pacientes 
Europeas. El resumen general después de estos primeros viajes, es que la participación en ELPA, 
es de vital importancia si queremos ganar protagonismo tanto en ámbito nacional como 
internacional. 
 
En estas reuniones 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 incorporada a la estructura de la ELPA, hemos conseguido 
presentar nuestras iniciativas y colaborar de forma activa en los nuevos objetivos marcados por 
ELPA para este 2015. Esperamos que este año podamos incrementar nuestra participación 
generando nuevas herramientas que sean de utilidad tanto para la FNETH como para sus 
asociaciones. 
 

- TRAINING IN LIVER CANCER, Viena, 18 ς 20 Septiembre. 

Jornadas formativas organizadas por ELPA (Asociación Europea de Pacientes de Hígado) junto 

con la colaboración de la Asociación Austriaca de Ayuda a la Hepatitis HHO.  

ELPA con esta formación pretende 2 

objetivos. Ampliar el campo de actuación de 

las distintas asociaciones que la componen 

dando a conocer aspectos básicos del cáncer 

de hígado así como establecer un plan 

estratégico a desarrollar desde la ELPA con el 

que poder hacer frente a los posibles retos a 

los que enfrentarnos en los próximos años. 

 

 
 

- HCV and Your Body / ELPA Policy Meeting. Amsterdam, 20 ς 22 Noviembre. 
 
Jornadas formativas organizadas por ELPA (Asociación Europea de Pacientes de Hígado) junto 
con la colaboración de Gilead.  
 
Junto a esta jornada formativa, el último día sirvió como cierre anual de todas las acciones 
llevadas a cabo por parte de ELPA. Se presentaron también, las líneas de actuación para el 
próximo 2015. 
 
[ŀǎ ƧƻǊƴŀŘŀǎ ŘŜ άI/± ŀƴŘ ȅƻǳǊ ōƻŘȅέ ǎƛƎǳŜƴ ƭŀ ƭƝƴŜŀ ŘŜ ŀŎǘǳŀŎƛƽƴ ŘŜ 9[t! Ŝƴ ƭƻ ǉǳŜ ǊŜǎǇŜŎǘŀ ŀ 
su relación con las distintas entidades pertenecientes a la misma. Busca formar en la medida de 
lo posible a las distintas asociaciones para que de esta forma puedan ampliar conocimientos y 
ayudar en la búsqueda de nuevas líneas de actuación en cada uno de los países miembros.  
 



 

 
10 

 

Un total de 29 delegados de 17 países, asistieron a la reunión de dos días que comprendían 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. ÁREA DE COMUNICACIÓN. 

 
El Área de Comunicación durante 2014 ha visto incrementada su carga de trabajo debido 
principalmente a que Fneth cada vez tiene más peso y repercusión ante los medios de 
comunicación.  
 
Poco a poco hemos conseguido que cada vez que se hable de Hepatitis o Trasplante Hepático 
nuestra federación se tome como referencia y son cada vez más los medios de comunicación 
que se ponen en contacto con nosotros tanto para asesorarse y pedir información, como para 
saber nuestra opinión y nuestra visión como Federación de pacientes. 
 

- RELACIÓN DE NOTAS DE PRENSA 2014 
 

1. Las Federaciones Nacionales defienden el modelo nacional de donación 
2. Calendario Voces de la Enfermedad Silenciosa. 
3. Creación del Grupo de Apoyo de Enfermos de Hepatitis C (GAEHC) 
4. wŜŘŀŎŎƛƽƴ ŘŜ ŀǊǘƝŎǳƭƻ ǇŀǊŀ ά9ƴ aŀǊŎƘŀέ. 
5. NdP - Día Nacional del Donante ά¦ƴŀ ǇŜǊŦŜŎǘŀ ƻǊƎŀƴƛȊŀŎƛƽƴ ŘŜ ǇǊƻŦŜǎƛƻƴŀƭŜǎ Ŝǎ ǘŀƴ 

necesaria como el donante para salvar vidasέΦ 
6. NdP - pre congreso όǘƝǘǳƭƻ Ŝƴ ŎƭŀǾŜ ƭƻŎŀƭύΥ άałǎ ŘŜ нллΦллл ƳŀƭŀƎǳŜƷƻǎ Ŝǎǘłƴ ŀŦŜŎǘŀŘƻǎ 
ǇƻǊ ƭŀ ƘŜǇŀǘƛǘƛǎ / ȅ мплΦллл ŀǵƴ ƴƻ ƭƻ ǎŀōŜƴέ.  

7. NdP - post congreso ƴŀŎƛƻƴŀƭ όŎƻƴ ǘƝǘǳƭƻ Ŝƴ ŎƭŀǾŜ ƴŀŎƛƻƴŀƭ ȅ ŎƻƴŎƭǳǎƛƻƴŜǎύΥ ά[ƻǎ 
pacientes denuncian que la ministra Ana Mato abandona el barco de la hepatitis C y deja 
ŀ ǎǳǎ ǇŀŎƛŜƴǘŜǎ ŀ άǎłƭǾŜǎŜ ǉǳƛŜƴ ǇǳŜŘŀέ. 

8. NdP de Adhesión a COCEMFE por la Semana MunŘƛŀƭ ŘŜ ƭŀ 9ŘǳŎŀŎƛƽƴΥ άCb9¢I ǇƛŘŜ 
ƴƻǊƳŀƭƛȊŀǊ ƭŀ ǎƛǘǳŀŎƛƽƴ ŘŜ ƭƻǎ ƴƛƷƻǎ ǘǊŀǎǇƭŀƴǘŀŘƻǎ Ŝƴ ƭŀǎ ŜǎŎǳŜƭŀǎέ 

9. bŘt άCb9¢I ǇǊŜǎŜƴǘŀ Ƙƻȅ ƭŀ ƴǳŜǾŀ ŀǎƻŎƛŀŎƛƽƴ ŘŜ ŦŀƳƛƭƛŀǊŜǎ ŘŜ ƴƛƷƻǎ ǘǊŀǎǇƭŀƴǘŀŘƻǎ ȅ 
ŜƴŦŜǊƳƻǎ ƘŜǇłǘƛŎƻǎ Ŝƴ Ŝƭ IƻǎǇƛǘŀƭ ŘŜ [ŀ tŀȊέ. 

10. NdP Las autonomías podrán tratar a todos los enfermos de hepatitis C sin aumentar su 
presupuesto.  

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

12. Acuerdo para mejorar la prestación de los enfermos de Hepatitis C-NdP conjunta y 
coordinada con MUFACE. 

 
- ESTADÍSTICAS 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: 1.261 visitas 
- Agosto: 753 visitas 
- Septiembre: 1.395 visitas 
- Octubre: 1.134 visitas 
- Noviembre: 1.067 visitas 
- Diciembre: 1.039 visitas 

Total visitas año 2014: 11.715 visitas. 
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 - Datos Twitter: 
- Seguidores: 1.062 
- Siguiendo: 1.100 
- Tweets: 4.827 
 
- Datos Facebook: 
- ноп ΨaŜ ƎǳǎǘŀΩ ŘŜ ƭŀ ǇłƎƛƴŀ 
- 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. ORGANIZACIONES DE ÁMBITO ESTATAL DE PACIENTES CRÓNICOS.  
 
 Durante el año 2014 la Federación sigue perteneciendo a Cocemfe y además, ha 
afianzado sus lazos con otras entidades, formando parte en múltiples organizaciones de ámbito 
estatal que congregan a federaciones de pacientes crónicos.  
 

- Alianza General de Pacientes.  
 
Una de ellas es la Alianza General de Pacientes (AGP), que es una iniciativa que se establece para 

potenciar el diálogo con las organizaciones de pacientes y que nace como una necesidad social 

para la participación de los pacientes en la sanidad, siguiendo la tendencia internacional. 

En 2014 Fneth no sólo es miembro de la AGP, si no que ocupamos un cargo de importancia 

dentro de ella como es la Vicepresidencia. 

- Inidress. 

El Instituto de la Innovación y Desarrollo de la Responsabilidad Social Sociosanitaria (Inidress) es 

una asociación sin ánimo lucro, cuyas actividades se dirigen a agrupar, 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 ámbito, ya sean administraciones, instituciones, 

organizaciones o entidades, públicas o privadas. 
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8. ACTIVIDADES REALIZADAS EN 2014. 
 
- DÍA NACIONAL DEL TRASPLANTE Y ENTREGA DE PREMIOS CARLOS MARGARIT. 
 
El Día Nacional del Trasplante se celebró el 26 de marzo. Anteriormente, se había venido 
celebrando el primer miércoles de cada mes de febrero, hasta este año, en que se ha cambiado, 
de común acuerdo, por el último miércoles del mes de marzo. Se trata de una iniciativa 
impulsada en 2008 por la Federación Nacional de Enfermos y Trasplantados Hepáticos (FNETH), 
entidad perteneciente a Cocemfe, para agradecer y reconocer públicamente la labor de todos 
los profesionales y personal sanitario que hacen posible los trasplantes directa o indirectamente, 
así como animarlos en su línea de superación en cantidad y en calidad. 
 
Los profesionales son la clave del éxito de los trasplantes en España, como lo prueban los últimos 
datos de la Organización Nacional de Trasplantes (ONT), que en 2013 ha celebrado su 25 
aniversario con un máximo histórico 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 hepáticos, 
249 cardiacos, 285 pulmonares, 92 de páncreas y 8 de intestino. El esfuerzo de superación de 
los profesionales es incesante y no deja de sorprender, pues el 25 de febrero de 2014 se batió 
el récord de trasplantes realizados en un día, 45 en total.  
 
Pero, sin duda, el dato más sobresaliente de la buena salud de sistema español de trasplantes 
es que España ha conseguido mantenerse como líder mundial de trasplantes, de forma 
ininterrumpida, desde hace 22 años. En la actualidad más de 500.000 personas han sido 
trasplantadas en España, el equivalente al 1% de la población española.  
 
Por ello, las personas trasplantadas y sus familias quieren mostrar en el Día Nacional del 
Trasplante su agradecimiento a los artífices de estos resultados. 
 
El Día Nacional del Trasplante se celebró con un acto unitario en el Salón de Actos de la Real 
Academia de Medicina, en Madrid, con la participación, además de FNETH, de entidades como 
la Federación Nacional de Fibrosis Quística (FQ); la Federación Española de Trasplantados del 
Corazón (FETCO); la Federación Nacional de Asociaciones para la Lucha Contra las Enfermedades 
del Riñón (ALCER); la Asociación Española de Afectados por Linfoma, Mieloma y Leucemia 
(AEAL); el Grupo Español de Pacientes con Cáncer (GEPAC); y la colaboración de la Organización 
Nacional de Trasplantes (ONT), Confederación Española de Personas con Discapacidad Física y 
Orgánica (Cocemfe), la Fundación ONCE y el Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad.  
 
Premios Carlos Margarit. 
Ese mismo día se procedió, como ya es habitual, a la entrega de los Premios Carlos Margarit a la 
Mejor Labor Científica y a la Mejor Labor Humanitaria, que concede la FNETH desde el año 2007.  
El Dr. Carlos Margarit Creixell fue, junto al Dr. Eduard Jaurrieta, quien realizó el primer trasplante 
hepático en España el 23 de febrero de 1984, del que este 2014 se han cumplido 30 años. 
Experto montañero, el Dr. Carlos Margarit falleció de un trágico accidente de montaña en 
diciembre de 2005.  
Cada año se recuerda y se rinde homenaje a la labor de este pionero en trasplantes, así como la 
de otros profesionales, a través de estos premios que llevan su nombre, consistentes en una 
estatuilla, sin dotación económica, pero muy valorados por ser concedidos por los pacientes.  
 
En esta VII Edición de los Premios Carlos Margarit, el Dr. Pascual Parrilla Paricio, jefe del 
Departamento de Cirugía en la Comunidad Autónoma Región de Murcia, recibirá el premio 
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Carlos Margarit a la Labor Científica y el Dr. José García Buitrón, promotor e impulsor del sistema 
de trasplantes en Galicia, el premio Carlos Margarit a la Labor Humanitaria.  

 
 

- VI CONGRESO NACIONAL DE ENFERMOS Y TRASPLANTADOS HEPÁTICOS (MÁLAGA). 
 
El VI Congreso Nacional de Enfermos y Trasplantados Hepáticos tuvo lugar los días 25, 26 y 27 
de Abril en Torremolinos, Málaga.  Pese a la situación actual de crisis en la que vivimos, el 
Congreso contó con una gran acogida entre la gente y asistieron cerca de 300 personas de toda 
España. 
 
Fue una gran oportunidad para compartir experiencias, aprender y ponernos al día de los 
últimos avances en hepatología. 
 
Contamos con la presencia de expertos en la materia y pudimos disfrutar de ponencias de gran 
calidad. 
 
 Se debatió ampliamente sobre la aplicación de los nuevos tratamientos innovadores para la 
Hepatitis C. Las principales conclusiones a las que se llegaron en el Congreso fueron las 
siguientes:  
 
1-  Necesidad de la implantación de una Estrategia Nacional contra la Hepatitis C, que sea 
extensiva a todas las comunidades autónomas y, dentro de estas, a todos los hospitales, al 
haberse dado el caso de que algunos aplican los nuevos tratamientos, mientras que otros ponen  
trabas e impedimentos a su administración. 
 
 2- Administrar sin demora, y a todos los pacientes que los necesiten, los tratamientos de triple 
terapia, disponibles en la actualidad, y que son altamente efectivos, puesto que logran curar la 
hepatitis C en fases avanzadas (III y IV) en el 70% de los casos. 
 
3- Administrar los tratamientos de uso compasivo en los casos necesarios, según criterios 
clínicos. Estos tratamientos están ofreciendo respuestas de negativización del virus de la 
hepatitis C (VHC) del 80% en enfermos en situaciones muy críticas y, por tanto, una muy alta 
posibilidad de salvar la vida. 
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4- No crear falsas expectativas a los pacientes con promesas de tratamientos futuros, desde 
diferentes instancias, alegando que ya llegarán y que serán altamente efectivos. Los enfermos 
deben empezar a tratarse con los fármacos ya autorizados, pues si lo aplazan, a la espera de 
esos tratamientos, la enfermedad progresa de forma silente y pueden acabar necesitando un 
trasplante hepático. 
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- 1ª JORNADA NACIONAL DE GRUPO DE APOYO A ENFERMOS DE HEPATITIS C. 
 
La I Jornada GAEHC fue organizada por el propio grupo GAEHC y el VI Congreso Nacional de 
Enfermos y Trasplantados Hepáticos, por la Asociación de Trasplantados Hepáticos de Málaga 
(ATHEMA), en ambos casos conjuntamente con la FNETH.  

 
La jornada GAEHC se celebró el pasado sábado 26 de Abril por la 
tarde con una ceremonia de apertura en la que intervinieron el 
delegado de Salud de la Junta de Andalucía, el Sr. Daniel Pérez 
Morales; el presidente del Comité Científico del VI Congreso, el Dr. 
Juan Miguel Rodrigo López; y el presidente de FNETH, Antonio 
Bernal.  
 
La hepatitis C, razón de ser del grupo GAEHC, fue el asunto central 
de esta primera jornada y se abordó desde una doble perspectiva, 
la médica y la de los pacientes, puesto que se proyectó el vídeo 
ά[ŀǎ ŎŀǊŀǎ ŘŜ ƭŀ ƘŜǇŀǘƛǘƛǎ /έΣ ŘƻƴŘŜ ǎŜ ŜȄǇƭƛŎŀ ǉǳŞ Ŝǎ Ŝǎǘŀ 
enfermedad a través de un dibujante que va trazando diferentes 
escenas de forma muy ilustrativa. 
 
Las ponencias que se desarrollaron fueron las siguientes: 
· ά[ŀ ƘŜǇŀǘƛǘƛǎ / ȅ ǎǳ ŜǾƻƭǳŎƛƽƴ ƘŜǇłǘƛŎŀΣ ŀǳǘƻŎǳƛŘŀŘƻǎ όǾƝŀǎ de 
contagio, función del hígado y fibrosis), por el Dr. Miguel Jiménez; 
· ά{ƝƴǘƻƳŀǎΣ ŎƛǊǊƻǎƛǎΣ ƘŜǇŀǘƻŎŀǊŎƛƴƻƳŀΣ ǘǊŀǘŀƳƛŜƴǘƻǎ ȅ ǘǊŀǎǇƭŀƴǘŜ 
ƘŜǇłǘƛŎƻέΣ ŘŜƭ 5ǊΦ Wǳŀƴ aƛƎǳŜƭ wƻŘǊƛƎƻ [ƽǇŜȊΤ  
· ά!ŘƘŜǊŜƴŎƛŀ ŀ ƭƻǎ ǘǊŀǘŀƳƛŜƴǘƻǎέΣ ŀ ŎŀǊƎƻ ŘŜ ƭŀ 5ǊŀΦ wƻŎƝƻ 
González Grande.  
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- DÍA MUNDIAL DE LA HEPATITIS. 1ª JORNADA FIBROSCAN. 
 
El 28 de julio como cada año, se conmemoró el Día Mundial contra la Hepatitis con el objetivo 
de dar visibilidad a los grupos de pacientes y las personas que viven con hepatitis virales. 
 

El Día Mundial contra la Hepatitis fue fijado por la OMS el 28 
de julio en honor del descubridor del virus de la hepatitis B, 
Profesor Baruch Samuel Blumberg, galardonado con el 
Premio Nobel, nacido ese día. Este año se celebran los 25 
años del descubrimiento del virus de la Hepatitis C. 
 
Desde Fneth quisimos aprovechar esta oportunidad para 
incrementar la sensibilización y la comprensión de las 
hepatitis virales y las enfermedades que provocan e influir 
en un cambio real en la prevención de la enfermedad y el 
acceso a las pruebas y el tratamiento. A pesar de ello, la 
hepatitis sigue siendo una enfermedad en gran medida 
olvidada o desconocida. 
 
Este año el lema de la 
campaña de este año 
fue: άǇƛŞƴǎŜƭƻ ŘŜ 

nuevo", y el hashtag propuesto por la World Hepatitis 
Alliance (WHA) para twitter fue #thinkhepatitis. 
 
Este año, continuando con la línea de sensibilización e 
información sobre la hepatitis, Fneth y Gaehc en 
colaboración con Echosens Iberica, organizaron la 1ª 
Jornada Fibroscan. En ella se permitió conocer el estado 
de su hígado sin pruebas invasivas a todas las personas 
que lo solicitaron. 
 
Fibroscan es una prueba indolora, rápida y fiable que 
ofrece unos resultados inmediatos con la comodidad de 
no ser una prueba invasiva.   
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9. ACTIVIDADES EN LAS QUE FNETH HA PARTICIPADO EN 2014. 
 
Ya en el pasado año 2013 Fneth empezó a tener mayor repercusión en los medios de 
comunicación 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 como federación de 
pacientes y somos un punto de referencia nacional a tener en cuenta cuando hablamos de 
Hepatitis C. Por este motivo este año hemos sido invitados a participar en numerosos actos y 
eventos. 

 
- I ENCUENTRO DE ASOCIACIONES DE PACIENTES CON ENFERMEDAD HEPÁTICA. 21 de 

Febrero. 
 
El pasado viernes 21 de Febrero tuvo lugar en Madrid el I Encuentro de Asociaciones de  

Pacientes con Enfermedad Hepática con el objetivo de mostrar a los pacientes y a sus familiares 
los últimos avances sobre la enfermedad hepática que fueron presentados en el XXXIX Congreso 

de la AEEH (Asociación Española para el Estudio del 
Hígado).  
 
 Aprovechando el inmejorable marco que nos 
daba este encuentro. Se hizo oficial la creación del 
Grupo de Apoyo a Enfermos de Hepatitis C, GAEHC, 
nacido bajo Fneth. 
 

- ASAMBLEA COCEMFE. 27 DE MARZO. 
 

- FORO ESPAÑOL DE ACTIVISTAS EN TRATAMIENTOS DEL VIH (FEAT). 9 DE ABRIL. 
 
- FORO ESPAÑA INNOVA. 19 de Mayo. 
 
Organizado por Nueva Economía Forum y en 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 ESPAÑA. INNOVACIÓN TERAPÉUTICA Y 

TECNOLOGÍA ORIENTADA AL PACIENTE. 22 DE MAYO. 
 
Organizada por Wecare-U. En la misma intervino el nuevo Comisionado para la Equidad de 

la AGP, José Mª Martín Moreno y su presidente Alejandro Toledo.  
 
 
- INSTITUTO DE INNOVACIÓN Y DESARROLLO DE LA RESPONSABILIDAD SOCIAL 

SANITARIA, INIDRESS. 27 de Mayo. 
 
Tras la formación de Inidress el pasado 22 de Marzo, se nos invitó a formar parte del Comité 

Asesor de Pacientes, formado por 20 Presidentes de Asociaciones, Coaliciones y Federaciones 
de Pacientes. 
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- tw9{9b¢!/Ljb 59[ [L.wh ά!±!b½!w 9b aL Lb59t9b59b/L!Φ 9[ DERECHO A LA 
!¦¢hbhaN! t9w{hb![έ 59 ¢ha#{ /!{¢L[[h. 28 de Mayo. 
 

La presentación de esta obra tuvo lugar el 28 de mayo en el Salón de los Pasos Perdidos 
del Senado, en un acto presidido por Dª Yolanda Vicente, vicepresidenta segunda del 
Senado, y en el que han intervenido además del autor del libro, Anxo Queiruga, presidente 
de COGAMI, Juan Carrión, presidente de FEDER y Sagrario Cagigas, presidenta de Amica, 
que han relatado sus experiencias en primera persona. 

 

 
 

- Whwb!5! ά[! !¢9b/Ljb Lb¢9Dw![ ¸ /9b¢w!5! 9b [! t9w{hb!Υ 
C¦b5!a9b¢h{Σ .¦9b!{ tw#/¢L/!{έ ¸ 9b¢w9D! 59 tw9aLhS FUNDACIÓN PILARES. 3 
de Junio. 
 

En el Salón de Actos del Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad tuvo lugar 
esta Jornada organizada por la Fundación Pilares para la Autonomía Personal en 
colaboración con la Fundación ONCE y el Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e 
Igualdad. 

 
- 13ª EDICIÓN DE LOS PREMIOS FUNDAMED-WECARE-U. 4 de Junio. 
 

El pasado día 4 de junio tuvo lugar en el Auditorio Rafael del Pino de Madrid la 
ceremonia de entrega la 13ª edición de premios Fundamed & wecare. Los galardones 


