sauveais A€l Henares

“q MW Hospital Universitario

Acta constituciéon del Consejo de pacientes del Hospital del Henares

Asistentes: AOMA, AFA, ASTEA, AFICOR, ADM, Fundacion Diversion Solidaria, AECC,
Atencién al Paciente del Hospital del henares, Unidad de Comunicacién y Prensa,

Direcci

on de Enfermeria y Gerencia.

Invitados: Jefe de servicio Digestivo, jefe de servicio Anatomia Patoldgica, Jefe de
servicio de Oncologia.

Reunidos en la sala multifuncional el dia 31 de marzo a las 10:00 da comienzo la 12
reunion del Consejo de Pacientes del Hospital del Henares en la que se tratan los
siguientes puntos:

Presentacion de los miembros de las asociaciones
Lectura y aprobacion del Reglamento Interno (Anexo 1)

Presentacion de canales de comunicacién: pagina web, correo electronico, notas
de prensa y videos con pacientes expertos.

a. Pagina web:
https://www.comunidad.madrid/hospital/henares/ciudadanos/consejo-

pacientes

Desde la pagina web se puede acceder a las paginas webs de todas las
asociaciones que forman parte del consejo a través de un enlace directo.

b. Correo electrénico: consejodepacientes.hhen@salud.madrid.org
c. Nota de prensa (Anexo 2)

Presentacion de la AECC (Anexo 3)

Damos la palabra a los invitados clinicos quienes nos remarcan la importancia
de la prevencion en el diagndstico del cancer de colon y recto y nos aportan
datos importantes sobre la eficacia del Programa de Deteccion Precoz de Cancer
de Colon y Recto de la Comunidad de Madrid: Prevecolon

El Dr. Santiago Nieto nos explica que en el afio 2012 vimos en el hospital 216
carcinomas de colon. 5 casos, es decir, el 1,8% se curaron Unicamente con
polipectomia endoscdpica sin necesidad de cirugia porque no se detectaron a
tiempo. Sin embargo, tras casi una década de implantacion del programa
Prevecolon, en 2021, vimos 112 carcinomas de colon y 25 casos (el 22,33%)
curados unicamente con polipectomia endoscdpica sin necesidad de cirugia.
Estos datos reflejan cédmo la aplicacién del programa prevecolon no solo ha
conseguido disminuir el nUmero de pacientes con carcinoma de colon sino que
a casi la cuarta parte de ellos se les detecta en una fase temprana y es posible
curarlos solo con endoscopia sin necesidad de cirugia ni de otros tratamientos
oncologicos.
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o Atrticulo referencia sobre la alianza para la prevencién de cancer de colon
(Anexo 4)

e EIDr. Bartolomé Lépez nos aporté algunos datos sobre el programa Prevecolon
de la Comunidad de Madrid. (Anexo 5)

e La Dra. Carmen Perezagua nos resumié lo que ellos habian observado en el
servicio de Oncologia y en el Hospital de Dia desde que se ha implantado en la
Comunidad de Madrid el programa Prevecolon y es que ningun paciente requeria
adyuvancia porque los pacientes venian con un cancer diagnosticado en
estadios muy iniciales. Ademas de que se redujo notablemente el nimero de
pacientes con metastasis.

6. Fijamos fecha para el siguiente consejo que sera el 29 de junio con la Fundacion
Diversion Solidaria como asociacion protagonista.

Sin mas asuntos que tratar, damos por finalizada la reunién a las 12:00

Firma Secretario Firma Gerente
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Anexo 1:

REGLAMENTO DE REGIMEN
INTERNO DEL
CONSE]JO DE PACIENTES

DEL HOSPITAL UNIVERSITARIO DEL
HENARES
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1.- INTRODUCCION

1.1.- Marco regulador

El Decreto 195/2015 de 4 de agosto, establece la estructura organica de la Consejeria de
Sanidad y en su articulo 5 cita las competencias de la Direccién General de Coordinacién de
la Atenci6n al Ciudadano y Humanizacién de la Asistencia Sanitaria en su apartado j) “el
impulso de medidas para promover la responsabilidad corporativa”, por ello se propone un
marco de estrategia de actuaciones para el ejercicio 2017-2020 “Marco Estratégico de
Promocién de la Responsabilidad Social Sociosanitaria”, en virtud del cual se designa a una
persona como encargada de desarrollar el plan de responsabilidad social socio sanitaria
acorde a las directrices de la Direcciéon General de Coordinacién de la Atencion al Ciudadano
y Humanizacién de la Asistencia el 17 de enero de 2017. En el cuestionario de
autoevaluacion realizado por esta persona en 23 de diciembre de 2021 propone como area
de mejora a la Direccion Gerencia la creacidén de un Consejo de Pacientes, que se aprueba en
la Comisién Asesora a la Direccién Gerencia el dia 17 de marzo de 2022. El Consejo de
Pacientes se forma el 31 de marzo de 2022.

1.2.- Fundamento y dependencia organizativa del Consejo de Pacientes

El Consejo de Pacientes tiene como misidén constituir un espacio de representacion de los
pacientes y familiares a través de las asociaciones pertinentes, con el fin de mejorar la
humanizacidn y la calidad de los servicios prestados, e incorporar la voz del paciente y sus
familiares a las decisiones organizativas del Hospital y su area de Atencién Primaria.

2.- REGLAMENTO DE FUNCIONAMIENTO

2.1.- Designacion de los miembros

Todas aquellas asociaciones y colectivos que desarrollen su labor en el area de influencia
del hospital.

Para obtener la condicién de nuevo miembro como Asociacién, sera necesario:
o Acreditar su condicion de Asociacion.
o Solicitarlo
o Recibir una invitacion.
El cese de algiin miembro podra producirse por:
o Conducta contraria a la buena convivencia o a los fines del Consejo de Pacientes.

o Porrenuncia voluntaria comunicada por escrito a la Secretaria.
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2.2.- Composicion del Consejo

La composicién minima del Consejo siempre contemplara:

O

O

O

O

Gerencia o quien designe en su representacion

Direcciéon médica o quien designe en su representacion
Direccion de enfermeria o quien designe en su representacion
Comunicacién y prensa

Atencién al paciente

Representantes de los servicios médicos y de enfermeria

Las asociaciones de pacientes y familiares que formen parte del Consejo.

A instancias de la Gerencia, se podrad contar con la presencia de personas y/o grupos

expertos tanto internos como externos a la organizacion, para tratar temas concretos de
interés del Consejo de Pacientes.

2.3.- Derechos de los miembros

O

Recibir con una antelacion minima de 15 dias la convocatoria conteniendo el Orden
del Dia.

Formular propuestas, votar los acuerdos, establecer ruegos y preguntas.

Proponer puntos del Orden del dia a la Gerencia y/o Secretario (por escrito y antes
de la convocatoria).

2.4.- Obligaciones de los miembros

o
o

Asistir a las reuniones del Consejo a las que sea convocado,
Respetar la confidencialidad de la informacién personal que conozca por su
condicion de componente del Consejo, atin con posterioridad a su cese en la misma.

2.5.- Gerencia

2.5.

o O O O

1.- Funciones de la Gerencia:

Ostentar la representacion del Consejo de Pacientes.

Acordar la convocatoria de las sesiones y fijar el Orden del Dia.

Presidir sesiones, moderar los debates y suspenderlos por causas justificadas.
Coordinar las actividades del Consejo de Pacientes.

2.6.- Protagonista de la reunién del Consejo de Pacientes
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El protagonista del Consejo de Pacientes sera un representante de las asociaciones, que
forman parte del Consejo de Pacientes, designado por la Gerencia para cada reunién
trimestral, atendiendo al tema elegido para esa reunién.

2.6.1.- Funciones del protagonista de las Asociaciones de Pacientes:

Explicar su asociacidn al resto de miembros del Consejo de Pacientes
Compartir las actuaciones y programas que tengan en marcha, que puedan ser de
utilidad para los pacientes en general y el resto de las asociaciones.

2.7.- Secretaria
La secretaria la ostentara la Responsable de Comunicacién y Prensa
2.7.1.- Funciones de la Secretaria

o Efectuar la convocatoria de las reuniones.
© Estar en comunicacién con sus miembros y atender sus necesidades.
0 Redactar las actas de las reuniones.

2.8.- Convocatorias de Reuniones, Orden del dia y funcionamiento del Consejo de
Pacientes

El Consejo de Pacientes se reunira trimestralmente.

Cada reunién sera convocada por el Secretario del Consejo a propuesta de la Gerencia
mediante citacién escrita con orden del dia, dirigida a todos sus miembros a la direccién de
correo electronico facilitada previamente por cada miembro del Consejo de Pacientes, y con
una antelacion de 15 dias.

2.9.- Actas de reunion
De cada sesion se levantara acta por la Secretaria en la que se especificara los asistentes, las
ausencias, el orden del dia, lugar y hora de la reunién, los puntos principales de la reunion.

El acta se elaborard en la primera semana tras la reunion, se enviara por correo electrénico
a todos los miembros del Consejo para su correccién y finalmente serd aprobada en la
siguiente reunion.

Una vez aprobada tendra caracter publico y estara disponible en la web.
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3.- FUNCIONES DEL CONSE]JO DE PACIENTES

Seran funciones del Consejo de Pacientes:

1.

Promover la participacién de pacientes de una manera activa en el funcionamiento
del Hospital y los diferentes niveles asistenciales que les atienden.

Informar sobre las necesidades de los pacientes, familiares y usuarios.

Informar sobre los programas existentes en las asociaciones de pacientes y
proponer y elaborar nuevas actividades colaborativas.

Establecer espacios de participacion en los servicios asistenciales y comisiones del
Hospital y su area de Atencion Primaria.

Fomentar la propuesta de ideas, peticiones y lineas de trabajo conjuntas entre las
propias asociaciones y entre éstas, el Hospital y los distintos niveles asistenciales.
Planificar y realizar campaifas y actuaciones conjuntas en prevencién, promocion
de la salud y acogida de pacientes.

Asesorar en cuestiones de documentacion, informacién y nuevos canales de
comunicacién que se promuevan con los pacientes y ciudadanos, desde la co-
creacion, contemplando la vision del paciente.

Difusién tanto dentro del Hospital, como en Atencion Primaria y en las Asociaciones,
de los acuerdos, recomendaciones y lineas de colaboracion.

4.- OBJETIVOS DEL CONSE]JO DE PACIENTES

4.1.- Objetivos especificos

De acuerdo a lo descrito, se constituye el Consejo de Pacientes como o6rgano de

asesoramiento del Hospital y su area de Atencién Primaria por tiempo indefinido.

El Consejo tendra la finalidad de avanzar en la mejora de la relacién de los pacientes y

familiares con el hospital, y su area de Atencién Primaria, actuando como una herramienta

que sirva para incrementar la humanizaciéon y la calidad de los servicios sanitarios,

fomentando los niveles de participacién y co-creacion de circuitos y procesos, facilitando a

los pacientes y familiares informacion de su interés.

5.- REFERENCIAS

O

Reglamento de Funcionamiento de las Comisiones Clinicas del Hospital Clinico San
Carlos del afio 2018.

Marco Estratégico de Promocion de la Responsabilidad Social Sociosanitaria.
Direccion General de Coordinacion de la Atencion al Ciudadano y Humanizacion.
Servicio Madrilefio de Salud.
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o Plan de Humanizacion de la Asistencia Sanitaria 2016-2019 de la Consejeria de
Sanidad de la Comunidad de Madrid.

6.- ANEXO |

En el Consejo de Pacientes participan las siguientes Asociaciones:

e ADM (Asociacion de Diabéticos de Madrid)
e AECC (Asociacion Espanola contra el Cancer)

e AFA (Asociaciéon de Familiares y Enfermos de Alzheimer, Parkinson y otras
demencias del Corredor del Henares)

e AFICOR (Asociacion de Fibromialgia del Corredor del Henares)
e AOMA (Asociacion de Ostomizados de Madrid)

e ASTEA (Asociacion de familias de personas con un diagndstico de Trastorno del
Espectro Autista)

e FUNDACION DIVERSION SOLIDARIA
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Anexo 2:

COINCIDE CON EL DiA MUNDIAL DEL CANCER DE COLON

El Hospital Universitario del Henares constituye el
Consejo Asesor de Pacientes y Ciudadanos

01, abr, 2022.- El Hospital Universitario del Henares, perteneciente en la red
sanitaria publica madrilefia, ha constituido el Consejo Asesor de Pacientes y
Ciudadanos cuyo objetivo es crear un espacio de representacion de los
pacientes, familiares, vecinos y ciudadanos, a través de las asociaciones
pertinentes, con el fin de mejorar la calidad de los servicios prestados.

Se trata de un érgano asesor del hospital de participacion ciudadana que permite
incorporar la “voz del paciente” a las decisiones y objetivos institucionales. Tiene
como finalidad avanzar en la mejora de la relacion de los pacientes y familiares
con el hospital y actuar como una herramienta que sirva para incrementar la
calidad de los servicios sanitarios.

El perfil emergente del paciente y ciudadano actual es el de alguien
comprometido con su salud, demandante de mayor nivel de informacion y
corresponsabilidad en los cuidados y que solicita una mayor y adecuada
informacion, asi como formacién por parte de los profesionales sanitarios para
tener un mejor control y seguimiento de su proceso de salud de manera activa y
responsable.

Por tanto, la finalidad del Consejo de Pacientes es avanzar en la mejora de la
relacion de los pacientes y familiares con el hospital, y su area de Atencién
Primaria, actuando como una herramienta que sirva para incrementar la
humanizacion y la calidad de los servicios sanitarios, fomentando los niveles de
participacion y co-creacion de circuitos y procesos, facilitando a los pacientes y
familiares informacién de su interés.

Seran funciones del Consejo de Pacientes:

e Promover la participacion de pacientes de una manera activa en el
funcionamiento del hospital y los diferentes niveles asistenciales que les
atienden.

e Informar sobre las necesidades de los pacientes, familiares y usuarios.

¢ Informar sobre los programas existentes en las asociaciones de pacientes
y proponer y elaborar nuevas actividades colaborativas.

e Establecer espacios de participacion en los servicios asistenciales y
comisiones del hospital y su area de Atencién Primaria.

e Fomentar la propuesta de ideas, peticiones y lineas de trabajo conjuntas
entre las propias asociaciones y entre éstas, el hospital y los distintos
niveles asistenciales.
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e Planificar y realizar campafas y actuaciones conjuntas en prevencion,
promocioén de la salud y acogida de pacientes.

e Asesorar en cuestiones de documentacién, informacién y nuevos canales
de comunicacion que se promuevan con los pacientes y ciudadanos,
desde la co-creaciéon, contemplando la vision del paciente.

e Difusion tanto dentro del hospital, como en Atencién Primaria y en las
Asociaciones, de los acuerdos, recomendaciones Yy lineas de
colaboracion.

El Consejo tendra una periodicidad trimestral y para ser miembro de él es
necesario demostrar la condicion de “asociacion”, ser invitado o solicitarlo
formalmente al hospital. Para que los pacientes y sus asociaciones dispongan
de mas informacién, el hospital ha creado un apartado en su pagina web:
www.comunidad.madrid/hospital/henares/ciudadanos/consejo-pacientes

Son miembros actuales del Consejo de pacientes las siguientes asociaciones:
Asociacion de Diabéticos de Madrid, Asociacion Espanola contra el Cancer,
Asociacion de Familiares y Enfermos de Alzheimer, Parkinson y otras demencias
del Corredor del Henares, Asociacion de Fibromialgia del Corredor del Henares,
Asociacion de Ostomizados de Madrid, Asociacion de familias de personas con
un diagnostico de Trastorno del Espectro Autista y Fundacién Diversion
Solidaria.

Dia mundial del cancer de colén

Ayer se celebré el Dia Mundial del Cancer de Coldn, ocasion que se aprovecho
en el Consejo de Pacientes para dar unas pinceladas sobre la importancia de la
prevencion, especialmente en esta enfermedad. Acudieron como invitados al
Consejo de Pacientes varios especialistas del Hospital Universitario del Henares:
el jefe de Digestivo, Dr. Bartolomé Lopez; el jefe de Anatomia Patoldgica, Dr.
Nieto Llanos, y la jefe de Oncologia, Dra. Perezagua Marin.

El cancer de colon y recto representa la segunda causa de muerte por cancer en
nuestro pais y es el tumor maligno mas frecuente considerando el total de la
poblacion. En la Comunidad de Madrid supone la localizacion mas frecuente con
un 15 % considerando ambos sexos. La probabilidad de supervivencia puede
multiplicarse por 6 con una deteccidén temprana y hasta un 90% de los pacientes
pueden curarse si se diagnostican precozmente.

Los expertos clinicos destacaron la importancia del programa Prevecolon,
Programa de Deteccion Precoz de Cancer de Colon y Recto de la Comunidad
de Madrid. Esta dirigido a toda la poblacién de edad comprendida entre los 50 y
69 anos sin sintomas ni factores de riesgo anadidos para el Cancer Colorrectal
(CCR).
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Su obijetivo es detectar precozmente el CCR o lesiones en sus fases previas a la
malignidad para aplicar tratamientos menos agresivos e incrementar al maximo
las posibilidades de curacion.

Recordaron que para participar en Prevecolon debe acudir a su Centro de Salud
para retirar el envase de recogida de la muestra de heces y concertar su entrega
posterior una vez recibida una carta de invitacion para participar, que, si no tiene
criterios de exclusion, recibira cada dos afios si usted tiene entre 50 y 69 afios.

Por ultimo, explicaron con datos objetivos de los ultimos diez afios cdmo este
programa estaba reduciendo el numero de pacientes con cancer de colon y recto
en estadios superiores, permitiendo intervenir antes con técnicas menos
agresivas aumentando enormemente la calidad de vida del paciente y su
supervivencia.
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Anexo 3: Presentacion de recursos de la AECC

Anexo 4: Alianza para la Prevencion del Cancer de Colon en Espaiia: un

compromiso civico con la sociedad

Anexo 5:

Grdfico de tendencia de realizacién de colonoscopias

Colonos Realizadas Exclusivo Prevecolon
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En las siguientes graficas se refleja el incremento de la actividad vivida en el inicio de 2022.
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