Hospital Universitario
sawveers €1 Henares

Acta del X Consejo de pacientes del Hospital del Henares
19 de junio de 2024
Asistentes:

AOMA Asociacién Ostomizados de Madrid

AFA Asociacion Familiares de Alzheimer
Asociacion de salud mental Corredor del Henares
Asociacion Mente y Sociedad

Asociacion de Diabetes de Madrid

Amelya Asociacion Lupues Madrid

Asociacion de Ayuda a la AFASIA

Asociacion de Parkinson del Henares

Aficor Asociacién Fibromialgia

10. AMAT Asociacién Madrilefia de Afectados por Tinnitus
11. Aspimip

12. GEPAC

13. AMAL Asociacion Linfedema (nueva en el consejo)
14. Concejalia de salud de Coslada

15. Concejalia de salud de San Fernando de Henares
16. Director Médico

17. Logopeda

18. Enfermeras de continuidad asistencial

19. Personal del Comité de Etica

20. Trabajadora social

21. Comunicacion y prensa

22. Gerente

©CoNOGaR®D =

Invitado: Profesor PIA LOPEZ-IZQUIERDO BOTIN

Reunidos en la sala multifuncional el dia 19 de junio a las 10:00 da comienzo la 102
reunion del Consejo de Pacientes del Henares en la que se tratan los siguientes puntos:

1. Lecturay aprobacion del acta anterior

2. Presentacion de la nueva asociacion AMAL, Asociacion Madrilefia de Afectados
por Linfedema.

3. Presentacion del concejal de salud de San Fernando de Henares, que se suma
al consejo.

4. Exposicion de AMELyA a cargo de Blanca Rubio, presidenta, y de Andrea,
quienes explican el trabajo que realizan desde esta asociacién. (Se adjunta
presentacion)

5. Exposicién de Afasia, a cargo de Helea Briales, quien explica qué es la AFASIA
y qué actividades realizan en su asociacion como ayuda a los pacientes que la
sufren. (Se adjunta presentacion)
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Hospital Universitario
sawveers €1 Henares

6. Pia Lépez-izquierdo Botin es doctor arquitecto en la Escuela técnica superior de
Edificacion de la Universidad Politécnica de Madrid y esta encargada de realizar
el proyecto de Humanizacién de la Planta 0 del Hospital Universitario del
Henares. Presenta el proyecto ante las asociaciones del consejo de pacientes y
recibe ideas sobre la incorporacion de experiencias olfativas. En general, el
proyecto despierta mucho interés entre los asistentes.

7. Presentacion de las ultimas novedades del hospital

e La Dra. Beatriz Lobo, presidenta del Grupo Promotor del comité de Etica
del hospital explica que se esta formando dicho comité, qué funciones
tiene, cual es la importancia de él y se presenta ante las dos asociaciones
que van a formar parte de él, que son la Asociacién de Diabetes Madrid
y ALCER Madrid

o Les ensefiamos cdmo han terminado las pinturas de humanizacién del
area pediatrica de urgencias, gracias a la colaboracion del hospital con
UNITECO

e Les informamos también de los ultimos residentes incorporados al
hospital.

o Les informamos que ya esta en marcha el proyecto Musicos por la salud
que vienen todos los jueves a Dialisis, Psiquiatria y UCI

o Les contamos que la préxima semana tenemos la auditoria de calidad
EFQM

e Elegimos asociacion para la proxima reunion: GEPAC

8. Ruegos y preguntas

a. La Asociacion de Parkinson Henares pregunta por la guia de ejercicios
fisicos enfocados para su enfermedad. Estamos en ello.

b. Aficor nos dice que ya estan trabajando en el Taller de Crochet junto a
pacientes de cancer de mama.

c. Asociacion Diabetes pregunta por las bombas de insulina para los
pacientes con diabetes.

d. Afasia pregunta sobre el libro blanco de asociaciones. Les informamos
que estamos trabajando en ello.

e. Se propone organizar una jornada de convivencia en la que poder
establecer mas lazos.

9. Proximo consejo de pacientes: 18 de septiembre de 2024

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

Firma Secretario Firma Gerente
Documento firmado digitalmente por: GONZALEZ HERRERO RAQUEL INES Documento firmado digitalmente por: MARTINEZ JOVER IGNACIO JESUS
Fecha:2024.06.19 13:30 _ Referencia: 47/525389.9/24
Verificacion y validez por CSV:1276807428198325114214 Verificacion y validez por CSV: 0999669434421501909606

Laautenticidad de este documento se puede comprobar en www.madrid.org/csy Laautenticidad de este documento se puede comprobar en www.madrid.org/csv
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¢ Quiénes somos?

Una asociacion sin animo de lucro formada por
pacientes, familiares de pacientes y profesionales

de la salud.

+ 100

Pacientes recibiendo
tratamiento

18 anos

Experiencia en la
Intervencion de la afasia

13

Trabajadores de
diversas especialidades



:Qué hacemos?

Nuestra mision es que las personas con afasia tengan
mas autonomia y estén mas integradas en la
sociedad.

AREAS DE IMPACTO

Rehabilitacion Apoyo psicolégico Sensibilizacion Investigacion




:Qué es la afasia?

Una alteracion del lenguaje debido a un fallo del
sistema nervioso.

Dependiendo de la zona del cerebro afectada, se producen distintos errores en el
lenguaje oral, escrito y gestual: expresion, comprension y repeticion.

|
D Es importante analizar en profundidad los distintos errores de comunicacion:
g fonologicos, motores, semanticos, sintacticos y de memoria del lenguaje.




Dos grandes grupos

AFASIAS POR DANO CERERBRAL ADQUIRIDO

+ €E—— .

Trastorno del lenguaje a raizde un ictus (95%), FASE AGUDA FASE SEMIAGUDA FASE CRONICA
traumatismo craneoencefalico, tumor o infeccion.

Evolucion de la afasia

AFASIAS PROGRESIVAS PRIMARIAS .
- ——D

Enfermedad neurodegenerativa cuyo sintoma FASES INICIALES FASES AVANZADAS

principal es la pérdida progresiva del lenguaje.




' Tipologia. Afasias por DCA

Afasia Transcortical Afasia Transcortical | Afasiade Transcortical Afasiade Afasia
Global mixta deBroca  motora Wernicke sensitiva conducciéon andmica




Tipologia. Afasias Progesivas Primarias

NO FLUENTE

Agramatismo en la produccion
del lenguaje.

Habla dificultosacon
distorsiones.

SEMANTICA

Nominacion por confrontacion
alterada.

Comprensionde palabras
sencillasalterada

LOGOPENICA

Nominaciony recuperacionde
palabras individualesen el habla
espontanea.

Repeticion de frases y oraciones
alterada

Afectacionde lacomprension
de frases gramaticalmente
complejas.

Comprensionde palabras
sencillasrespetada.

Conocimientode los objetos
respetado.

Conocimientode los objetos
alterado, particularmente para
términos poco utilizados o poco
familiares.

Dislexiasuperficial o disgrafia.

Producciondel lenguaje
conservada (funciones
gramatical y motora).

Errores fonoldgicosen el habla
espontaneay la nominacion.

Comprensionde palabras
sencillasy del conocimientode
los objetos respetados.

Funcion motora del habla
respetada.

Ausenciade agramatismo franco.

APP-NO FLUENTE

APP- SEMANTICA

APP-LOGOPENICA




Trastornos asociados a la afasia
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COGNITIVAS
«  Memoria
» Atencidn
* Apraxia

+ Alteraciones visuales

MOTRICES

» Paresisas/plejias
* Disartria

+ Disfagia

+ Alteraciones sensitivas

CONDUCTUALES
+ Apatia

* Depresion

* Ansiedad

* Epilepsia

NO FLUENTE

» Apraxiaorofacial
* Parkinsonismo

* Piramidalismo

* Oculomotor

SEMANTICA

* Prosopagnosia

* Deshinibicion

*» Obsesiones

» Hiperreligiosidad

» Hipersensibilidad dolor

LOGOPENICA

»  Memoria

*» Desorientacion

» Déficits visuoespaciales
* Mioclonias

COMUN

» Déficits ejecutivos
» Apatia
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Actividades

Rehabilitacion
 Valoracion de la afasia del paciente y de sus trastornos asociados.
 Diseno de un plan de rehabilitacion personalizado.
 Elaboracion de protocolos e informes de seguimiento.
 Terapias del lenguaje.
 Talleres de estimulacion cognitiva
« Talleres de coordinacion motora fina y gruesa.
» Terapia ocupacional.

 Talleres de sociabilizacion: arte, periodismo, relajacion, excursiones...

« Estimulacion eléctrica trascraneal.




Actividades

Apoyo psicologico

* Protocolo de apoyo psicoldgico al paciente.

* Protocolo de apoyo psicolégico al familiar.

» Grupos de autoayuda.

Investigacion

 Estudio con el Clinico San Carlos sobre APP y estimulacion magnética.

* Programa europeo SIGNATURE.

« Afasia e inteligencia artificial con la Universidad Politécnica.




Actividades

Sensibilizacion

Blog sobre la afasia.

Materiales para hospitales.

Guia sobre la Afasia Progresiva Primaria.
Ponencias

Consejos de pacientes y ferias..

La Historia de Una Mente Magica.
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Asociacion Ayuda Afasia
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AMELYA Lupus Madrid

AMELyA Lupus Madrid es una asociacién sin animo de lucro, fundada en

diciembre de 1995, con el objetivo principal de ayudar a todas las personas

que conviven con Lupus, promoviendo todas las actividades necesarias para
mejorar su calidad de vida, con el fin ultimo de llegar a su normalizacién y

orientada a la plena inclusion de las personas que conviven con ella.




IMAGEN CORPORATIVA

A lo largo de nuestra historia hemos tenido tres logos oficiales que nos han identificado
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EN QUE TRABAJAMOS

U Difusién de la patologia

4 Informacién y recursos

J Apoyo emocional

1 Empoderamiento

1 Red de apoyo

 Consejos practicos

] Sentimiento de pertenencia




;COMO LO HACEMOS?




COLABORACIONES CON DISTINTOS PROFESIONALES

Entre los servicios que ofrecemos queremos destacar nuestras colaboraciones con diferentes profesionales sobre:

L Aspecto social: Orientacién sobre recursos disponibles y discapacidad.
O Aspecto psicolégico: atencién personalizada y grupal para un mejor afrontamiento.
O Aspecto juridico: situacion laboral e incapacidad

L Aspecto clinico: orientacion y participacién en investigacion y ensayos clinicos

1 Reuniones grupales para deteccién temprana de situaciones dificiles en el aspecto sanitario, entorno familiar,
social y laboral.

 Atencidn directa personalizada de consultas mediante cita previa en nuestras oficinas en Madrid calle Ferrocarril,

18 planta 2 oficina 1, nuestro teléfono 665588718 y nuestro correo electrénico info@lupusmadrid.org

Atencidn a través de nuestra web www.lupusmadrid.org y los canales de redes sociales:

Twitter: @lupusmadrid Instagram: @lupus_Madrid

Facebook: asociacién madrilefa de lupus



mailto:info@lupusmadrid.org
http://www.lupusmadrid.org/

VISIBILIDAD

) Jornadas de divulgacién en hospitales y centros sociales.

% | NACIONAL DE

-5LUPUS

PARA PACIENTES |

[ Edicion de materiales impresos para su distribucién directa o en

centros sanitarios y sociales.

[ Organizacion de talleres monograficos orientados a compartir e et
experiencias y mejorar la propia percepcion de las personas con <7 §Q | o e
o o talsm B | 0 '?/‘,..:r o

lupus.

(] Celebracion de actividades ludicas y otras iniciativas.

 Trabajo en red con otras entidades de lupus y afines tanto en el

- X X aREo
b CIONAL
. B US

14 y 15 de mayo
2022

] Eventos para visibilizar la enfermedad en la sociedad. Deseamos (@) cturmo oirinas caaronum

Paseo del Prado,
\/_. 28014 Madrid

territorio nacional como a nivel internacional.

SE REQUIERE INSCRIPCION PREVIA EN

destacar la organizacion del congreso nacional de lupus de 2013 y | ok el a20% o

de 2022. R My
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NUESTRA RIQUEZA

Podemos decir que la mayor riqueza de AMELyA son las personas que la conforman, tanto en su junta
directiva como en su equipo de voluntariado. Este es el secreto para que hoy AMELyA siga

manteniendo su esencia y siga contando con la confianza de sus mas de 300 socios.




Nuestra Junta Directiva

Blanca Rubio M? Elena Sanchez M¢ de los Angeles Mario Rodriguez
Herndndez Mordan Garcia Sdnchez
Tesorero
Presidenta Vicepresidenta Secretaria

Amaia Dominguez Isabel Sierra Pulido

Gomez
Vocal
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