Hospital Universitario
SaludMadrid Infa nta SOfIa

Acta del Il Consejo de Pacientes del Hospital Universitario Infanta Sofia
21 de abril de 2026

02/2026
Asistentes:

1- Asociacién Espaiiola de distrofia Muscular

2- ALCER Madrid (Asociaciéon madrilefia para la lucha contra las enfermedades del rifiéon)

3- Asociacion Espaiola contra el cancer (A.E.C.C)

4- Asociacion de Parkinson Alcosse

5- FEDER (Federacion espafola de enfermedades raras)

6- Asociacion de familiares afectados de Alzheimer (AFA) de Alcobendas y S.S de los Reyes

7- ASOBIDE (Trastorno bipolar y depresivo de Alcobendas)

8- ASACO (afectados de cacer de ovario y ginecolégico)

9- Afectados de Madrid Norte del Déficit de Atencién e Hiperactividad (AAMNDAH)

10- Asociacién de vecinos y amigos afectados por enfermedades raras (AVADER)

11- NORTEA (Asociacion de afectados por trastornos del espectro autista en el norte de la
comunidad de Madrid

12- FUNDACION CONECTEA

13- Asociacién de familiares y afectados de la Salud Mental (A.F.A.S.A.M.E)

14- Asociacién colectivo alcohélicos Alcobendas —SSReyes ACAA

15- APADIS

16- AFIBROM

17- ENFERMOS DE CRONH Y COLITIS ULCEROSA

18- FEDERACION ASEM

Invitado: Dr. Ambrosio Miralles: Contactos con los Ayuntamientos3

Reunidos en la sala de la Biblioteca de la planta baja del hospital el dia 21 de abril a las
10:10h, da comienzo la Il reunién del || Consejo de Pacientes del Hospital Infanta Sofia en el
gue se tratan los siguientes puntos:

1. Eldirector Gerente del Hospital, D. Guillermo Cefal Pérez da la bienvenida e inaugura el
Il consejo en el que se aprueba el acta anterior, se saluda a las asociaciones presentes y
se da cuenta de las ultimas novedades y la pagina web del hospital con la ventana
especifica para abordar los asuntos del Consejo de Pacientes

2. Macarena vivar, como responsable de Comunicacion del hospital detalla las actividades
e iniciativas que se desarrollaran en el centro sanitario en las proximas semanas:



Maraton de donacién de sangre los dias 28 y 29 de abril, Il Carrera km por el cancer,
Exposicidon “Trazos de vida” en el hall principal, jornada de Distrofia Miotdnica el 24 de
abril en el salén de actos y jornada de trasplante renal el 4 de junio en la Biblioteca de
Pacientes.

3. El Dr. Ambrosio Miralles, Jefe del Servicio de Neurologia detalla los contactos con los
ayuntamientos del area de influencia del hospital con las siguientes conclusiones:

*Que los Ayuntamientos conozcan las necesidades y en qué podemos colaborar de
manera conjunta

* Colaborar en actividades y temas que se organicen de interés para las asociaciones
* El hospital como nexo de conexidn entre asociaciones y Ayuntamientos
*Promocionar la actividad fisica extendiéndola a los Ayuntamientos

* Conseguir reuniones para hacer una actividad comun y un “mapa de recursos”

4. Cumpliendo con lo acordado en el | Consejo, en esta ocasidon la Asociacion invitada es
ALCER con motivo de la celebracion el préximo 4 de mayo de los 50 afios de esta
asociacion: Dfia lluminada Martin Crespo, Presidenta de esta Asociacidn, expone los
objetivos y la misién de esta asociacion ademas de explicar en qué consiste la
enfermedad renal.

5. Las asociaciones de Autismo insisten en la necesidad de establecer un protocolo comun
para estos pacientes ademas de paraaquellos con discapacidad para facilitar su entrada
y estancia en el centro sanitario cuando es necesario que acudan. Desde el hospital se
manifiesta que se esta trabajando en dicho protocolo y quedan emplazados a concluirlo
y firmarlo a la mayor brevedad posible.

6. Tras una presentacion de todas las asociaciones presentes se plantean dudas e
inquietudes.

7. Se invita a participar en el Consejo de Pacientes a todas las Asociaciones de Pacientes
que quieran formar parte de ella.

8. Se recuerda la existencia de un formulario en la pagina web del hospital en la pestafia
CIUDADANOS con el nombre “Consejo de Pacientes” para comunicarse directamente
con el hospital.

Se emplaza a la celebracion del Ill Consejo de Pacientes tras la vuelta de vacaciones de
verano, entre septiembre y octubre de 2026.

Sin mas asuntos que tratar se da por finalizada la reunién a las 11:29h



