
 

 

Acta del XVII Consejo de pacientes del Hospital del Henares 

17 de junio de 2026 

Asistentes:  

1. AOMA Asociación Ostomizados de Madrid  

2. Asociación Mente y Sociedad  

3. Asociación de Parkinson del Henares  

4. Aficor Asociación Fibromialgia 

5. GEPAC 

6. AFA 

7. AEFEM Henares 

8. Mente y Sociedad 

9. Asociación de Diabetes Madrid 

10. AECC 

11. Fundación Al final de la vida 

12. AMAC 

13. Amelya 

14. ASTEA Henares 

15. Viviendo sin Gluten 

16. Asociación Síndrome de Williams España 

17. Concejalía de Salud San Fernando de Henares 

18. Supervisora de atención al paciente 

19. Enfermeras ostomías 

20. Jefe de servicio Farmacia 

21. Adjunto servicio de Farmacia 

22. Presidente Comité de Humanización 

23. Trabajadora social 

24. Director de enfermería 

25. Comunicación y prensa 

26. Director Gerente 

 

Invitado: Dpto de Innovación de Farmaindustria y Dpto de pacientes de Farmaindustria. 

 

Reunidos en la sala multifuncional el día 17 de junio a las 10:00 da comienzo la 17ª 

reunión del Consejo de Pacientes del Henares en la que se tratan los siguientes puntos:  

1. Presentaciones  

 
- Presentación de nueva responsable de voluntario de la AECC en el Hospital 

Universitario del Henares. Emilia Martínez. 
- Presentación de una nueva asociación de pacientes: Asociación Síndrome de 

Williams de España. (Presentación Anexo 1). “Mucha gente pequeña, en 
lugares pequeños, haciendo cosas pequeñas, pueden cambiar el mundo” 

2. Exposición de asociación protagonista: Viviendo sin Gluten 

Pilar Zurdo nos actualiza la actividad de la asociación, que ha cambiado de nombre, 
para tener una denominación más genérica, durante estos tres años de actividad.  



 

 

(Presentación Anexo 2) 

3. Turno de palabra para Farmaindustria, quienes nos hacen una presentación 
sobre cómo funciona la investigación clínica en España. Nos hablan de la 
importancia de participar en ensayos clínicos y de donar nuestros datos de salud 
a la investigación, protegidos por la todas las garantías legales. Nos recuerda 
que España es líder europeo y referente mundial en ensayos clínicos gracias a 
su modelo colaborativo, estable y de un sistema nacional de salud de muy alta 
calidad.  

a. Además, nos hablan de varios proyectos que tienen para acercar la 
investigación a los hospitales y escuelas. 

b. Nos invitan a asistir a la XIII Jornada Somos Pacientes el próximo 8 de julio en 
Madrid: https://www.somospacientes.com/noticias/al-dia/de-interes/la-xiii-
jornada-somos-pacientes-ya-tiene-fecha-se-celebrara-el-8-de-julio-en-madrid/ 

c. También nos informan que en breve saldrán publicadas las bases para los 
premios “Somos Pacientes”.  

d. Por último, nos presentan sus líneas de trabajo continuo con las 
organizaciones de pacientes como sus mesas de diálogo permanentes, 
la Plataforma “Somos Pacientes” y el “proyecto conoce” nacido en 2024 
para mejorar el sistema sanitario en nuestro país.  

(Presentación Anexo 3) 

4. Presentación del programa “Sonrisas” del servicio de Farmacia que ha ganado 
un premio de Humanización de la Consejería de Sanidad. 

5. Pilar de ASTEA comenta que han visionado los pictogramas que hemos puesto 
en pediatría y en la urgencia pediátrica y nos anima a continuar en esta línea de 
trabajo.  

6. La enfermera de ostomías nos comenta que han conseguido por segunda vez, 
la acreditación de Humanización de su consulta de ostomías.  
 

7. Ruegos y preguntas. 
8. Elección asociación protagonista: PENDIENTE 

 

Próxima reunión: 23 de septiembre de 10:00 a 12:00 horas. 

Sin más asuntos que tratar, damos por finalizada la reunión a las 12:00 

   

 

 

Firma secretario       Firma Gerente 
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ANEXO 1: ASOCIACIÓN SÍNDROME DE WILLIAMS 



 

 



 

 

 

 

 



 

 

 

 

 



 

 

 



 

 

 

 



 

 

 

 

 



 

 

 

 



 

 

 

 



 

 

 

ANEXO 2: VIVIENDO SIN GLUTEN 

 

 



 

 

 



 

 

 



 

 

 



 

 

 



 

 



 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

ANEXO 3: INVESTIGACIÓN CLÍNICA EN ESPAÑA. FARMAINDUSTRIA 
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