Fecha: Jueves 14 de Mayo de 2026
Hora: 17:30 - 19:30
Formato Hibrido: Virtual y Presencial
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PILAR MARTINEZ GIMENO - Paciente Activista

Presidencia de Honor Asociacion Diabetes Madrid
FEP - Asesora en relaciones internacionales con Latinoamérica
Patrono Fundacion Humans

La Participacion como activo estratégico: Experiencia en
los Comités de Pacientes de la Comunidad de Madrid

Mas alla de la
Consulta: El
Paciente como
socio estratégico
en la gestion
sanitaria.

LA YOZ DE LA
CIUDADANIA
EN MATERIA
DE SALUD.



El paciente como protagonista H
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Modelo tradicional

Vector de cambio

Modelo empoderado

PACIENTE PASIVO

RELACION PATERNALISTA

PACIENTE
DESINFORMADO

)

CAMBIO DE MODELO DE
PACIENTE

CAMBIO EN LA RELACION
PACIENTE-PROFESIONAL

)

CAMBIO EN EL NIVEL DE
INFORMACION

PACIENTE ACTIVO

RELACION DELIBERATIVA

PACIENTE INFORMADO Y
EDUCADO




ALBERT JOVELL

1962 - 2013 ,

El Legado de la Medicina Basada en la
Afectividad

N foro _
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https://albertjovell.com/

Yo ya acepto que no me van a curar, pero me
costaria aceptar que no me van a cuidar."
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Fundacion en 2004

Bajo su liderazgo, el FEP se convirtié en la pnmera
as de pacientes en Espana, unificando

pOSITO Comun

u mision: defender los derechos de |

+1)

Segurar su participacion activa en |la politica sanitaria.
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Asociacion de pacientes

Plataformas de Pacientes — alianzas

l / con otras asociaciones de pacientes

Escuelas de Salud
Formacién permanente
“Paciente activo”

Industria
Farmacéutica £ pamente 4 Hospltales * Comités de Pacientes
transversal
empoderado

Atencioén primaria

Otras sociedades cientificas y SFoimationes tahao en oo

profesionales sanitarios -
organizaciones internacionales

\ Farmacias

Campaias de deteccion precoz
Sensibilizacion

"/

Administraciéon — Consejeria — Ministerio de Sanidad FEL foro

= espanol
* Defensa de los derechos de los pacientes de acientes
o)
* Colaboracion y asesoramiento

Investigacion - Ensayos
Clinicos — Consejos asesores
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Acciones desde el tejido asociativo

Tu Compromiso, Nuestro Impacto
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Los 3 Niveles:

FEP

foro
espanol '
de pacientes 2. Meso (Nuestro Foco): Comités de Pacientes redisefando el hospital.

1. Micro: Decision compartida en la consulta (Tu y tu médico).

3. Macro: Incidencia politica y leyes (Nuestra VOZ en 2026).

Macro:
Politica y Estrategia

AL Meso:' .
Gestion Hospitalaria
y Comunitaria

LA VOZ DE LA
CIUDADANIA
EN MATERIA

Micro:
Atencion

Individual DE SALUD.




LINEAS ESTRATEGICAS EN EL NIVEL MESOGESTION
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Impulsar la
participacion ciudadana
- [
® 'i '
COMITES DE PRACTICAS

GUIAS DE
PACIENTES CLINICAS y procesos
integrados

Planes estratégicos de
las organizaciones

sanitarias
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LA YOZ DE LA

El paciente activo, participativo, formado, e involucrado como motor EaiHmi

. el EN ‘
del engranaje sanitario B SALUD.
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¢QUE ES UN COMITE O CONSEJO ASESOR DE PACIENTES?

Institucionalizando la voz del paciente en la sanidad

Fo

ORGANO FORMAL

Es un érgano consultivo que
institucionaliza la voz del
paciente en la toma de decisiones
estratégicas del hospital.

DIFERENCIACION

Mo es un buzdn de sugerencias ni
una reunion informal; es un
espacio de co-gobernanza

estructurado.

VALOR POLITICO

Pasa de ser una iniciativa puntual
a una politica institucional con
reglamento, periodicidad y
responsables claros.
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:COMO CREAR UN COMITE DE PACIENTES? | PASOS PARA EL EXITO

Aunque no hay un Gnico modelo, MGG
suelen seguir los siguientes pasos:
2. CONVOCATORIA 3. REGLAMENTO DE
Y SELECCION FUNCIONAMIENTO
Identificar asociaciones de - Establecer el marco:
pacientes activas, lideres objetivos, composicién,
comunitarios, o pacientes h periodicidad de reuniones,
representativos. nivel de decision, etc.
. ? BN
1. VOLUNTAD 2. CONVOCATORIA _ \l’
INSTITUCIONAL Y SELECCION
4. RECONOCIMIENTO 5.ENCUENTRO Y
Hospital o centro de Identificar FORMAL SEGUIMIENTO
salud reconoce la asociaciones gde
necesidad y pacientes Contar con apoyo Realizar reuniones
beneficio de activas, lide normativo o institucional periodicas, informes,
espacios formales comunitarios dentro del propuesltasy
de participacion. 0 pacientes organigrama del centro. evaluacién de
representativos. impacto.
\ v,




foro _
espanol
de pacientes

FEP

¢Por qué son importantes los comités de pacientes?

« Humanizan el sistema sanitario: integran las vivencias reales de
los pacientes.

« Mejoran la calidad asistencial: los usuarios pueden detectar
fallos y proponer soluciones.

« Aumentan la confianza en el sistema: promueven
transparencia, escuchay participacion.

» Fortalecen el trabajo multidisciplinar: favorecen Ila
colaboracion entre pacientes, profesionales y gestores.

« Contribuyen a la equidad y corresponsabilidad: promueven la
participacion activa del paciente como sujeto de derechos.
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+ Se comparten conocimientos: pueden ofrecer una vision Unica que ayude a
los y las profesionales a entender mejor las necesidades de los y las pacientes,

+ Se genera una responsabilidad compartida: Involucraros en el sistema de
salud refuerza la responsabilidad compartida, favorece la colaboracion y
permite influir en las decisiones.

+ Se fomenta la innovacion: pueden revelar mejoras invisibles para los
profesionales e inspirar soluciones innovadoras que optimicen la atencion y los
pProcesos.

+ Se promueve la adaptacion a diferentes necesidades: Cada comunidad tiene
necesidades propias, y todos y todas podemos aportar informacion clave para
disenar servicios mas adecuados y accesibles.

* Se establece una relacion bidireccional de confianza y motivacion en la
gestion de la salud y el bienestar: al ser escuchados y nuestras opiniones son
valoradas, (se genera un sentimiento de empoderamiento)

+ Se evaluan acciones y proyectos aportando una perspectiva critica que
puede ayudar a ajustar y mejorar las estrategias implantadas.

V %



LA EXPERIENCIA DEL PACIENTE ACTIVO EN LOS COMITES ASESORES

Experiencias que suman

Santiago Alfonso Zamora

foro
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* Vicepresidente del Foro
Espanol de Pacientes

e Directorde Accion

Psoriasis
foro
espanol » Miembro del Comité de
e pumcntes Pacientes del Hospital Vall

d’Hebrdon — Barcelona

- https://youtu.be/VmZuZ8W3x
dA



https://youtu.be/VmZuZ8W3xdA
https://youtu.be/VmZuZ8W3xdA

PROMOCION DE LA CULTURA INTERNA DE LOS HOSPITALES

Pasos hacia la humanizacion y excelencia asistencial

PROTOCOLIZAR IMPULSAR CAMBIO CENTRALIZAR

PARTICIPACION CULTURAL COORDINACION
Incluir la participacion ciudadana Liderar la transformacion desde |3 Crear una Unidad Central de
como un gje fundamental enlalinea gerencia para involucrar a todos los Participacion para unificar esfuerzos
estratégica del hospital. mandos intermedios. W recursos.

FOMENTAR

FACILITAR PROYECTOS CAPACITAR SANITARIOS

m CONOCIMIENTO m m
Difundir activamente las funciones y Proveer apoyo técnicoy Establecer programas de formacion
objetivos de la Unidad en todo el metodoldgico para el desarrollo de periodica en humanizacion para todo
entorno hospitalario. nuevas iniciativas de mejora. el personal sanitario.
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OPINION DE DIRECTIVOS DE HOSPITALES SOBRE LA INTEGRACION DE COMITES DE PACIENTES

Experiencias que suman

foro

espanol

de pacientes
Dr. Ighacio Martinez Jover

Director Gerente Hospital Universitario del
Henares — Coslada - Comunidad de Madrid

Dr. Ignacio Martinez Jover

Director Gerente |
Hospital Universitario del Henares ‘




OPTIMIZACION DE PROCESOS ASISTENCIALES

Evaluacion de la incorporacion de la experiencia del paciente

r HISTORIA MEJORA
m PRIORIZACION m METODOLOGIA a PARTICIPANTES m CLINICA. @ CONTINUA

Seleccion de servicios Definicion de Concrecion del perfil de Integracion de Evaluacion periadica del
clave para mejorar herramientas de escucha pacientes para el diseno y indicadores de proceso y ajuste de |as
resultados asistenciales. (Encuestas, PREMsy evaluadon. experiencia en el registro dinamicas.

PROMSs), clinico.

m DETECCION m CO-DISEND m CAPACITACION @ COMUMNICACION m SOSTENIBILIDAD

ldentificacion de dreas Acciones de mejora Materiales formativos

Devolucion sistermatica Consolidacionde los
criticas desde la lideradas junto a basados en necesidades de resultados a pacientes cambios en lacultura
perspectiva del usuario. pacientes y reales detectadas. y profesionales. organizacional.

representantes.
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’

“Necesitamos pacientes mas informados y médicos mas sensibilizados’
Albert Jovell (1962 — 2013)

Niak Pilar Martinez Gimeno foro

Dlabetes presidenciadehonor@diabetesmadrid.org gspﬂnql .

Madrld www.diabetesmadrid.org . € pacientes
@pilarmartinezgimeno https://pacientesfep.org/



https://pacientesfep.org/
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