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opinicillll

El vitiligo, una
enfermedad
desconocida

LUIS PONCE DE
LEON DIAZ

Presidente de Aspavit

I E| vitiligo es una enfermedad - Entre los servicios que propor-
que se caracteriza por la presencia de C Omp _art_lmo S ciona Aspavit, los mas relevantes son:
zonas blancas en la piel debido a la conocim |entOS’ - Apoyar.

ausencia de melanina. Es una patolo- . . - Informar.

gia que afecta tanto estética como psi- eXp erienclas - Asesorar a todos nuestros compa-
cologicamente al enfermo. y pre o) Cup aciones ’ fleros y companeras.

Acabamos de celebrar nuestras
X Jornadas Aspavit en Valencia,
donde un gran nimero de comparie-
ros y comparneras compartimos cono-
cimientos, experiencias y preocupa-
ciones, todas ellas encaminadas a
mejorar nuestra calidad de vida, en-
contrar soluciones inmediatas para
nuestra enfermedad, alentar a los es-
pecialistas para que consideren nues-
tra enfermedad como una patologia
crénica, se sensibilicen con la misma,
y traten a todos los que deseemos ser
tratados, porque el vitiligo, para los
que lo padecemos, es mucho mas
que un tema estético. En cada una de
nuestras jornadas hemos denunciado
la falta de interés cientifico para inves-
tigar, al menos en Espafa, sobre el vi-
tiligo. Se ha denunciado igualmente el
desconocimiento, falta de atencién y sensibilidad por parte
de especialistas y de la sociedad en su conjunto sobre nues-
tra patologia. De hecho, muchos espafioles creen que el viti-
ligo es una enfermedad infecciosa y contagiosa, y por este
motivo los afectados son apartados y discriminados, en gran
medida, en sus puestos de trabajo y relaciones sociales.
Estamos convencidos que gran parte de esta ignorancia so-
cial es responsabilidad de las autoridades sanitarias, que no
fomentan la investigacion sobre el origen y causas de esta
patologia y no apoyan a asociaciones como Aspavit, una or-
ganizacién que esta cubriendo unas necesidades y propor-
cionando unos servicios a la sociedad de forma altruista.

todas ellas
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encaminadas a
mejorar nuestra
calidad de vida,
encontrar soluciones
inmediatas para
nuestra enfermedad
y alentar a los
especialistas para
que se sensibilicen
con nuestra patologia

- Hacer todas las gestiones necesa-
rias y pertinentes para que se incluyan
dentro de las cartas de prestaciones
de las aseguradoras, todos los trata-
mientos existentes en el mercado, ya
sean topicos, sistémicos o miscela-
Neos.

- Charlas, cursos, conferencias,
jornadas, asistencia psicolodgica e
incluso talleres de cosmética para
enmascarar nuestras maculas y
mejorar la autoestima.

- Puesta en marcha de una pagina
web (www.aspavit.com), de un blog
(http://aspavit-vitiligo.blogspot.com),
varios foros (mundo-vitiligo y foro
Aspavit ), un correo electronico (aspa-
vit@hotmail.com, luis@aspavit.com y
emilio@aspavit.com), para atender a
toda la comunidad espafola e hispa-
nohablante, comunicacion directa y
telefonica asi como nuestra revista ‘Aspavit’.

Nuestra asociacion forma parte de la Vitiligo European
Task Force junto a la National Vitiligo Foundation (USA), Vitiligo
Society (UK) y ARIV (Associazione Ricerca e Informazione
Vitiligine), y somos cofundadores y miembros de la directiva
de Eurovitiligo (Federacién Europea de Asociaciones de
Pacientes de Vitiligo). Con estas organizaciones compartimos
proyectos comunes y un objetivo por encima de todos: fo-
mentar la investigacion.

Como presidente de Aspavit, me siento especialmente



Logopedia y atencion temprana

En una sociedad avanzada
como la actual, cada vez hay una
mayor demanda de una serie de servi-
cios asistenciales de mejora del bienes-
tar de las personas. Dentro de este am-
bito, las Administraciones Publicas han
creado Centros de Desarrollo Infantil y
Atencion a la Infancia para intervenir en
las necesidades transitorias o perma-
nentes que presentan los nifos de entre
0y 6 afios con trastornos en su desa-
rrollo o que tienen riesgo de padecerlo.

La atencion temprana actua direc-
tamente en el nifio, la familia y su entor-
no, teniendo como objetivo atender lo
mas rapidamente posible esas necesida-
des y teniendo en cuenta al nifo en su
globalidad.

Dentro de dichos centros, entre los
distintos profesionales que intervienen,
aparece la figura del logopeda. El obje-
tivo de la logopedia en este ambito es
aprovechar la plasticidad cerebral e in-
tervenir a edades muy tempranas, esti-
mulando e interviniendo en aquellos as-
pectos del lenguaje que no siguen el
curso del desarrollo evolutivo del nifo.

Gracias a ello se puede, en unos
casos, superar dificultades transitorias
en el area del lenguaje, evitando asi tras-
tornos futuros y, en otros, compensar al-

BLANCA

ARRASATE
Logopeda
en el Centro
de Desarrollo
Infantil y
Atencion
Temprana

de Azuqueca
de Henares.

La atencion

temprana

actua en el
nino y su entorno,

gunos trastornos del desarrollo dando
resultados muy positivos.

El logopeda trabaja con el nifo
para intentar alcanzar un desarrollo del
lenguaje correspondiente a su edad cro-

nolégica, pero debera tener en cuenta el
grado de afectacion que posee.
Partiendo de una evaluacién inicial me-
diante observacion y pruebas estandari-
zadas, se fijara la situacion de partida y
las posibilidades y capacidades del nifio.

En funcion de los resultados obte-
nidos, la actuacion se centrara en un area
especifica del lenguaje y se llevaran a
cabo evaluaciones continuas que permi-
tan cambiar aspectos que no estén fun-
cionando en el proceso de intervencion.
Asimismo, al disponer los mencionados
centros de equipos multidisciplinares,
el logopeda interacttia con profesiona-
les de otros ambitos (psicomotricidad,
estimulacién, etc.), lo que ofrece a los
ninos un tratamiento global con impor-
tantes sinergias.

Con servicios como los ofrecidos
en estos centros, las Administraciones
Publicas extienden a gran parte de la
poblacion servicios especializados para
el tratamiento de unos trastornos y pa-
tologias que hasta hace relativamente
poco tiempo suponian una losa mucho
mayor que hoy para aquellos que las
padecian asi como para su entorno. Por
esto es de gran importancia que se ge-
neralicen este tipo de servicios publicos,
dando cobertura a un porcentaje cada
vez mayor de la poblacion. .

orgulloso de haber fundado y puesto en marcha esta asocia-
cién que esta dando respuesta a tantos compareros y com-
pafieras, y, por supuesto, de formar parte del gran colectivo
de amigos que somos Aspavit.

Sin embargo, tenemos una gran asignatura pendiente
desde la fundacién de Aspavit: lograr que se investigue

mucho mas de lo que se hace en la actualidad sobre el ori-
gen y causa de nuestra patologia e introducir dicha investi-
gacion dentro del programa de células madre.

En la actualidad, nuestra asociacién cuenta con dele-
gaciones en Granada, Malaga, Almeria, Huelva, Madrid y

Alicante. l
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cNuestra hora?

I | o Federacién Madri-
lefia de Asociaciones Pro Sa-
lud Mental (FEMASAM), inte-
grada por 23 asociaciones pro
salud mental en la Comunidad
de Madrid, y que representa
amas de 10.000 personas, ha
participado en el proyecto pa-
ra la elaboracion del préximo
Plan Estratégico de Salud
Mental de la Consejeria de Sa-
nidad para los proximos cinco
anos. Debemos congratular-
nos de que nuestras autorida-
des publicas cuenten con la
participacion de las familias
y los pacientes en el disefio de
las politicas de salud mental,
haciendo caso, por fin, a las
recomendaciones internacio-
nales que fueron recogidas
por todos los ministros de Sa-
nidad europeos en la Declara-
cién de Helsinki (2005).

Hemos facilitado infor-
mes que ponen de manifiesto
las deficiencias que detecta-
mos y creemos urgente cubrir
para la mejora del sistema sa-
nitario de atencion. Algunas
de esas reivindicaciones han
sido recogidas en el docu-
mento final, y esperamos que
con su inclusién como objeti-
vos y recomendaciones en el
nuevo Plan sean finalmente
corregidas las graves deficien-
cias de nuestro sistema: El di-
sefio y desarrollo de un plan
de lucha contra el estigma; la
articulacién de protocolos y
medidas homogéneas para
prevencion de la conducta
suicida (en torno a 900 perso-
nas se suicidan cada ano en
Madrid); el desarrollo de ac-
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ciones para conseguir la reha-
bilitaciéon psicosocial de las
personas con enfermedad
mental que se encuentran
cumpliendo una pena privati-
va de libertad; la mejora de la
formacion y coordinacion con
los profesionales de Atencion
Primaria; el incremento de la
colaboracién con los respon-
sables de Educacion; el incre-
mento de los instrumentos de
prevencion y diagndstico pre-
€0z para una adecuada aten-
cién a la infancia y la adoles-
cencia; el aumento de las in-
formaciones sobre prescrip-
cién y control de psicofarma-
cos; de las investigaciones, de

Hasta aqui todo per-
fecto, si no fuera porque
existen inconvenientes que
condicionan el desarrollo de
todo eso. Segun reconoce la
Estrategia del Sistema
Nacional de Salud (2006), el
88 por ciento de la atencién
que reciben los pacientes es
prestada por las familias.
Seria bueno que alguien cal-
culase el coste econémico
de esta situacion y estable-
ciera una manera de corre-
girlo, pues la familia debe re-
cuperar su rol natural y no
verse abocada a un conflicto
inexorable que les lleva al
desgaste por cumplir una

ANA ROSA GUMIEL
CEREZAL

Presidenta de FEMASAM

de ello, solamente hemos
conseguido efectos paliati-
vOs y una reduccion signifi-
cativa de algunos sintomas
secundarios. Pero la psicote-
rapia, las intervenciones so-

nuestra labor sea otra novedad de este

II Esperamos que el reconocimiento a

periodo y que por fin sea nuestra hora

los programas destinados a
erradicar la violencia de géne-
ro y la discriminacion hacia la
mujer con problemas de salud
mental, etc.

Todas estas cuestio-
nes son indispensables para
conseguir una atencion inte-
gral. La mejor herramienta
para ello es el modelo comu-
nitario de atencién reconoci-
do por nuestra Ley General
de Sanidad, de eficacia de-
mostrada internacionalmen-
te, y que garantiza, (o quiza
seria mas prudente decir
que debiera garantizarlos)
los principios de eficacia,
equidad y calidad de nues-
tro sistema.

funcioén asistencial. La aten-
cién domiciliaria en Madrid
es practicamente inexisten-
te; la tasa de psiquiatras es
la mitad que la media euro-
pea, y la de psicologos es
tres veces menor que en el
resto de Espafay 32 veces
menor que en Europa . Lade
enfermeros es seis veces
menor que en Europa; la de
trabajadores sociales, 33..., y
no sigo. La atencién a la
salud mental debe realizarse
desde una perspectiva biol6-
gica, psicologica y social.
Esas tasas hablan por si mis-
mas, los pocos avances pro-
ducidos en las ultimas dos
décadas han sido meramen-
te farmacoldgicos, y dentro

ciales, la prevencion, la psi-
coeducacion, etc., son abso-
lutamente imprescindibles
para conseguir la recupera-
cioén del enfermo.

Esperamos que nues-
tros politicos estén a la altura
de su responsabilidad y
acuerden, de una vez por
todas, destinar los presupues-
tos necesarios para aumentar
los recursos humanos que
permitiran cubrir todo el es-
pectro necesario para la recu-
peracion de nuestros enfer-
mos. Eso requiere multiplicar
por seis el presupuesto actual.

Ademas, quiero incidir
en otra de nuestras preocu-



Juan Carlos Lopez Robledillo

BEs noticia

Presidente de la Sociedad de Reumatologia de la Comunidad de Madrid

El doctor Juan Carlos Lopez
Robledillo ha sido nombrado nuevo
presidente de la Sociedad de
Reumatologia de la Comunidad de
Madrid (SORCOM), puesto en el que
sustituye a la doctora Moénica
Vazquez. El nuevo presidente de la
SORCOM se plantea entre sus princi-

pales objetivos para los proximos dos
anos dar a conocer en mayor medida
tanto las diferentes enfermedades
reumaticas como la especialidad de
Reumatologia en general a la socie-
dad, pero también a otros profesio-
nales sanitarios y a los responsables
de la Administracién y gestion publi-

David Pérez Martinez

Director general de la Fundacion Espanola de Enfermedades Neurologicas

El neur6logo David Pérez Martinez,
responsable de la seccion de neurolo-
gia del Hospital Infanta Cristina de
Parla, en Madrid, ha sido nombrado
nuevo director general de la
Fundacion Espanola de Enfermedades

Andrés Iniesta
Futbolista del F.C. Barcelona

El jugador manchego ha mostrado
su cara mas solidaria y ha animado
a participar en la “Primera carrera
popular por la esperanza de las fa-
milias con enfermedades raras”,
que tuvo lugar en Madrid el pasado

Neurologicas (FEEN). De cara al futu-
ro, el doctor Martinez trabajara para
“conseguir una mayor concienciaciéon
sobre las dolencias neuroldgicas,
trastornos con una elevada frecuencia
y que cualquiera podria sufrir®.

28 de febrero, en el marco del Dia
Mundial de estas patologias de baja
prevalencia. La carrera, organizada
por FEDER, perseguia recaudar
fondos para proyectos y movilizar
a la sociedad.

paciones actuales: la adop-
cién de ciertas decisiones or-
ganizativas con el argumen-
to de la libre eleccion de mé-
dico y la idoneidad de esta-
blecer un area unica de aten-
cioén en ningun caso debe
empeorar la atencién de
nuestros servicios sanitarios.
Hoy, la escasez de informa-
cion sobre los procedimien-
tos de gestion que se preten-

den seguir, el reconocimien-
to de que el 43 por ciento de
los recursos humanos son
puestos provisionales; la pre-
cariedad de los sistemas de
recogida de informacion; las
noticias de otros paises que
estan desandando ese ca-
mino por un empobreci-
miento de los resultados, no
invitan a estar tranquilos res-
pecto a que la organizacion

vaya a funcionar mejor y no
nos gustaria que la ya de por
si enorme exclusion social
que soportan nuestros en-
fermos se vea peligrosamen-
te incrementada.

Para terminar, recordar
la importancia que tiene el tra-
bajo que realizan las asocia-
ciones en Madrid, desde hace
30 afos, permitiendo la com-

prensién hacia esta problema-
tica, luchando por la acepta-
cion y la mejora de la convi-
vencia familiar-afectado; por
facilitar informacién y aseso-
ramiento utiles. Esperamos
que el reconocimiento a dicha
labor sea otra novedad en
este nuevo periodo, y que
ahora que por fin se nos em-
pieza a escuchar, sea de ver-
dad nuestra hora. .
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Propuesta de directiva europea de atencién transfronteriza.

Europa: Salud

En diciembre, Espana
rechazo la directiva
europea de atencion
transfronteriza por
considerar que ponia
en riesgo el Sistema
Nacional de Salud.
Seguin destaco la mi-
nistra de Sanidad y
Politica Social, Trinidad
Jiménez, en caso de ser
aprobada ocasionaria
un gasto a Espana de
2.000 millones de euros
anuales. La Union
Europea rebate esta et ¥
cifra y defienfle las
ventajas de lafiueva
normativa.




spana asumi6 el pasado

1 de enero la presidencia de

la Unién Europea. Durante

los seis meses que durarala

misma, son varios los temas
sanitarios que debera abordar el Ejecu-
tivo espanol, entre ellos uno problema-
tico: la aprobacion de la nueva directi-
va comunitaria sobre la aplicacion de los
derechos de los pacientes en la asisten-
cCia sanitaria transfronteriza.

Nuestro pais ya se opuso en el mes de
diciembre, junto con otra minoria de pai-
ses miembros, a la aprobacion de dicha
normativa. Este veto se llevé a cabo,
segun explicé después la ministra de
Sanidad y Politica Social, Trinidad
Jiménez, por considerar que la misma
no respondia a las necesidades reales
de los pacientes, ya que “trata la Sanidad
como un bien de consumo y no como
un acto realmente sanitario”.

La nueva directiva

Para entender el contenido
de la nueva normay a qué se
debio el veto espanol, hay
que explicar, en primer lugar,
qué se entiende por asistencia sanitaria
transfronteriza. En sintesis, se podria de-
finir como la prestada en un Estado
miembro de la Unién Europea distinto
de aquel en el que el paciente esta ase-
gurado, o distinto de aquel en el que el
prestador de la asistencia sanitaria resi-
de, esta registrado o establecido.

El 2 de julio de 2008, la Comision pre-
sent6 esta propuesta de directiva sobre
los derechos de los pacientes, con la fi-
nalidad de establecer un marco general
para garantizar la seguridad, la calidad y
la eficacia de las prestaciones en mate-
ria de asistencia sanitaria transfronteriza.

El doctor Eduardo Fernandez-Zincke,
miembro del gabinete de la anterior co-
misaria de Salud, explica que la misma
no inventa ningun derecho nuevo, sino
que “codifica o plasma en una ley una
serie de derechos de los pacientes que
ya han sido reconocidos a través del tri-
bunal de Estrasburgo como contenidos
en el tratado de la Unién Europea”.

El funcionario de la Union aclara que
la norma persigue tres objetivos funda-
mentales. El primero es “codificar los

derechos de los ciudadanos en relacion
con la atencion sanitaria transfronteri-
za reconocidos por el tratado. La direc-
tiva complementa la regulacion sobre
coordinacion de sistemas de seguridad
social, para cubrir los derechos de los
pacientes cuando estan residiendo, tra-
bajando o estudiando en un pais que
no es el suyo, pero también cuando
esos pacientes, en determinados casos
con una autorizaciéon previa, necesitan
un tratamiento fuera de su Estado de
residencia”.

El segqundo objetivo seria establecer
una serie de garantias y transparencias
en lo que respecta a los criterios de ca-
lidad y seguridad de los servicios sani-
tarios de atencion a los pacientes. La
norma no establece unos estandares
fijos, sino la necesidad de que cada
Estado miembro deba implementar,
hacer puiblicos y poner en conocimien-

to de todos los pacientes los criterios de
calidad y seguridad de su sistema
sanitario.

Para la Union Europea este es un
punto fundamental: que un ciudadano
que va a recibir un tratamiento en un
pais de la Unién sepa previamente cua-
les son los estandares de calidad y segu-
ridad que rigen en ese pais.

Por ultimo, la norma persigue lograr la
cooperacion entre Estados en una serie
de areas que la Unién Europea conside-
ra prioritarias. A este respecto, el ejem-
plo mas claro se encuentra en las enfer-
medades raras. “Se establecerian una
serie de redes europeas sobre centros
de enfermedades raras que permitirian
la cooperacién entre los diferentes
Estados”, explica Fernandez-Zincke. Otra
area de cooperacion que establece la di-
rectiva esta relacionada con el reconoci-
miento de las prescripciones sanitarias.

El argumento principal que esdgrime el
Gobierno al explicar porqué se opone a
la norma es que la propuesta de direc-
tiva pone en peligro el Sistema Nacional
de Salud (SNS). Segun ha segurado .

mal

La asistencia sanitaria transfronteriza es
la prestada

EDUARDO
FERNANDEZ ZINCKE,
miembro del Gabinete
de la anterior
comisaria de Salud

“La directiva de
la Union Europea
no inventa ningin
derecho nuevo”
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=4 la ministra en varias ocasiones, el ac-
tual borrador “no tiene un enfoque sa-
nitario, no ofrece seguridad a los pa-
cientes y considera la Sanidad como un
bien de consumo”.

Alto coste economico

La nueva normativa establece que, siem-
pre que el tratamiento en cuestion esté
cubierto por su sistema nacional de asis-
tencia sanitaria, el paciente tendra dere-
cho a recibirlo en otro pais sin necesi-
dad de autorizacién pre-
via. Ade-mas, recoge el
derecho a que le sea re-
embolsado el coste de
dicho tratamiento con
cargo al pais de afiliacion.

Ese pago por parte del pais de afilia-
cion, es decir, del pais de residencia del
paciente, ha sido uno de los principales
motivos del veto del Gobierno a la direc-
tiva. El Ejecutivo considera que, si se
aprobara la norma en esos términos, su-
pondria un alto coste econémico para
Espana, de alrededor de 2.000 millones
de euros al ano.

Seguin explican en el Ministerio de
Sanidad y Politica Social, el texto pro-
puesto perjudica a paises como Espana,
que tienen una poblacion de extranjeros
de otros paises de la Unién Europea que
pasan largas temporadas en ese pais, y
que, con el planteamiento de la directi-
va, podrian irse a sus paises de origen a
recibir tratamientos y luego seria Espana
el pais que los tendria que pagar.

Espana aboga porque sean los paises
de origen de los ciudadanos, que es
donde han estado cotizando a la
Seguridad Social, los que se hagan
cardgo del coste de estos tratamientos.
Ademas, advierte de que paises como
Espana, que tienen un sistema sanita-
rio muy completo y con muchos servi-
cios, podrian recibir una demanda ex-
cesiva de aquellos ciudadanos que no
disponen de tales servicios en su pais
de nacimiento.

Serafin Romero Agiiit, secretario ge-
neral del Consejo General de Colegios
Oficiales de Médicos de Espana
(CGCOM), coincide con el Ejecutivo al
afirmar que el planteamiento actual de
la directiva es perjudicial para Espana
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en materia econdmica y considera
“oportuna” la intervencién del Gobierno
vetando la norma.

A su juicio, la directiva aumentaria el
denominado ‘turismo sanitario’, es decir,
incrementaria la demanda de servicios
de salud por parte de ciudadanos euro-
peos que viven a caballo entre Espana y
su pais de origen. Segun Romero, ya hay
zonas en Espana que estan sufriendo
ese turismo sanitario, sobre todo la
costa andaluza, el Levante, y los dos ar-

La directiva establece el derecho
del paciente a que le sea

chipiélagos. “En estos lugares hay un tu-
rismo europeo importante, —explica el
representante de la Organizaciéon Médico
Colegial- que ya tiene cierta edad y que
vive practicamente a caballo entre su
pais y Espana. Esos ciudadanos si que
suelen hacer uso de nuestro sistema sa-
nitario, sobre todo en determinadas in-
tervenciones como la cirugia de cadera.

“Una Sanidad como la nuestra, que
entendemos que con el presupuesto
que se le destina, que esta por debajo
de Europa, da unas prestaciones muy
interesantes —continiia Romero- puede
ser muy atractiva para ciudadanos de
otros paises”. El secretario general del
Consejo General de médicos también
advierte de que “si aumentara el nime-
ro de ciudadanos europeos atendidos
en Espana, aunque no se llegarian a co-
lapsar los servicios, si que saldria perju-
dicado un sistema que ya de por si esta
masificado”.

Eduardo Fernandez-Zincke compren-
de las dudas del Gobierno espanol y de
los médicos, pero cree que no tienen
fundamento real: “Nosotros hicimos
junto con la directiva lo que llamamos
un analisis de impacto. En él se mues-
tra que, en realidad, los pacientes si-
guen prefiriendo recibir atenciéon sani-
taria en casa, es decir, cerca de su do-
micilio. Y eso es algo que va a continuar
pasando, y que nosotros consideramos
l6gico, por lo que esa es la politica que
creemos que hay que fomentar”.

El representante de la Unidn Europea



reconoce que “hay una serie de casos
donde si se produce una atencion trans-
fronteriza mas frecuente, generalmente
en aquellas regiones ‘borde’, es decir,
que estan entre dos fronteras”. También
admite que, con respecto a determina-
das enfermedades, hay Estados que tie-
nen mas experiencia sanitaria que otros,
por lo que seria l16gico que el ciudadano
prefiriera ser tratado en ellos.

No obstante, Fernandez-Zincke reite-
ra que todo esto ha sido cuantificado
por la Unioén y que, en realidad, supone
menos de un uno por ciento de la aten-
cion sanitaria que actualmente se desa-
rrolla en la UE.

El papel del médico

Otro de los argumentos que utiliza
Espana para justificar su veto a la nor-
mativa esta relacionado con el papel
que se le atribuye al médico en la nueva
directa. Segun explica el Ministerio de
Sanidad, el borrador actual “elimina el
papel que deben jugar los profesionales
sanitarios médicos en el tratamiento de
las enfermedades, es decir, seguin el ac-
tual planteamiento, cualquier ciudada-
no podria irse a un pais de la Union
Europea a tratarse una enfermedad sin
que lo indicara su médico”.

Eduardo Fernandez-Zincke asegura
que, en ningiin momento, se pone en
cuestion el papel del médico. “Una de
las salvaguardas que establece la direc-
tiva es el gatekeeper, es decir, lo que
llamamos en Espana el médico de fami-
lia. Esa barrera, se seguira mantenien-
do. Cuando un ciudadano quiera acce-
der a una atencion hospitalaria, tendra
que, si asi esta establecido en su Estado
de afiliacion, recibir una autorizacién
previa por parte del médico de cabece-
ra. Existen una serie de salvaguardas
que lo que intentan es, al mismo tiem-
PO que se reconocen los derechos de
los pacientes, garantizar la sostenibili-
dad de los sistemas sanitarios.

El representante europeo destaca
otras dos salvaguardas que establece la
propuesta de directiva para garantizar la
sostenibilidad de dichos sistemas. La pri-
mera es que el ciudadano soélo tiene de-
recho a pedir atencién sanitaria en otro
Estado en relacién con aquellos trata-

SERAFIN ROMERO
Secretario general del
CGCOM

“La directiva
aumentara el
turismo sanitario,
sobre todo en
ciertas provincias”

mientos que estén reconocidos por su
propio sistema de salud. “La cartera de
servicios la sigue designando el Estado
de afiliacion. Es decir, Espana seria igual-
mente responsable de decidir cuial es la
cartera de servicios que ofrece a sus ciu-
dadanos y eso la directiva no lo va a mo-
dificar en ninguin caso”, asegura.

La otra salvaguarda tiene que ver con
la autorizacion previa ya mencionada.
En el caso de la atencion hospitalaria,
la directiva establece que si la misma,
por su género o tipo, puede poner en
riesgo la sostenibilidad del sistema de
salud del pais de afiliacién, entonces
este puede exigir que antes de que el
paciente vaya a recibir una atencioén sa-
nitaria en otro Estado miembro tenga
que pedir una autorizacion previa. “La
diferencia con la situaciéon actual es que
esa autorizacion previa no debe ser la
norma, sino que debe ser justificada y
solo exigirse en determinados casos”,
aclara Fernandez-Zincke.

Los sistemas concertados
Otro de los motivos que llevo al
Gobierno a rechazar la propuesta esta
relacionado con los denominados pro-
veedores no contractuales. El sistema
sanitario espanol funciona con un
Sistema Nacional de Salud publico pro-
pio y con una serie de proveedores pri-
vados con los que colabora mediante
conciertos. Eso hace que un paciente
espanol no pueda acceder al servicio sa-
nitario fuera de ese marco juridico,
salvo que quiera costearse el tratamien-
to o la atencién médica él mismo.
Segun explica Eduardo Fernandez-
Zincke, “la directiva, debido al derecho
comunitario para la atencion transfron-
teriza, no pude diferenciar entre provee-
dores publicos y privados o proveedo-
res contractuales y no contractuales,
con lo cual se podria llegar a la situacién
de que un paciente espanol decidiese
ser atendido en Francia, por supuesto
bajo la autorizacion previa del Gobierno
espanol, y pudiera elegir dentro de ese
pais entre un centro publico y uno pri-
vado, porque alli no se hace esa diferen-
cia, como se hace en Espana, entre cen-
tros publicos y privados porque todos
forman parte del sistema”. .

mad
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=4 El problema para Espana radica pre-
cisamente en eso: tendria que reembol-
sarle a ese paciente hasta la cantidad de
dinero que costaria ese mismo trata-
miento en Espana, con lo cual estaria re-
conociendo fuera de sus fronteras a una
serie de proveedores que, probablemen-
te, dentro del esquema nacional no
estén reconocidos.

El representante de la Uni6én admite
que esto puede suponer un inconvenien-
te para nuestro pais, pero reitera que el
estudio de impacto demuestra que este
tipo de situaciones son “excepcionales.
Lo que si contempla la directiva es la ex-
clusion de aquellos proveedores que no
cumplan con los criterios de calidad y
seguridad requerido”, anade.

Los pacientes

En medio del debate, se plantea la
duda de cudl es la opinién de los pa-
cientes, los verdaderos afectados por
la nueva norma. Rosa Sanchez de
Vega, presidenta de la Federacion
Espanola de Enfermedades Raras y
vicepresidenta de Eurordis, la
Organizaciéon Europea de Enfer-
medades Raras, afirma que, aunque
en términos generales las asociaciones
a las que representa apoyan la nueva
directiva, ésta deberia detallarse mas,
y admite entender algunas de las criti-
cas del Gobierno espanol.

“No cabe duda de que para los pacien-
tes con enfermedades raras es muy im-
portante una directiva europea basada
en la movilidad de los pacientes, porque
nosotros somos uno de los colectivos
mas necesitados de esa movilidad, ya
que muchas veces no tenemos el trata-
miento en nuestro paisy tenemos que
trasladarnos a otro para recibirlo —expli-
ca—. Por lo tanto, en principio y de forma
global, la apoyamos. No obstante, reco-
nocemos que habria que detallar mas
algunos aspectos y que, en cierto senti-
do, algunos puntos de la nueva norma
nos perjudican”.

El primero de los puntos que no con-
vence a la presidenta de FEDER esta re-
lacionado con el hecho de que sélo se
cubran en el extranjero los tratamientos
que estén recogidos en la cartera de ser-
vicios del pais de origen.
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Puntos clave de
la directiva

Europea

El objetivo del proyecto de Directiva es facilitar el acceso a
una asistencia sanitaria transfronteriza segura y de gran cali-
dad y promover la cooperacién en la asistencia sanitaria
entre Estados miembros, en el pleno respeto de las compe-
tencias nacionales en la organizacién y la prestacién de asis-
tencia sanitaria.

Por asistencia sanitaria se entiende todos los servicios relaciona-
dos con la salud ofrecidos por un profesional sanitario a pacien-
tes para eva|uar, mantener o restablecer su estado de Salud.

Los pacientes tienen derecho a procurarse asistencia sanitaria
en el extranjero y a ser reembolsados hasta el importe que ha-
brian recibido en su pais. La directiva dejaré claro el modo en
que pueden ejercerse estos derechos, incluidos los limites
que pueden imponer los Estados miembros a dicha asistencia
sanitaria en el extranjero y el nivel de cobertura financiera asig-
nado a la asistencia sanitaria transfronteriza.

La obligacién de reembolsar los costes de la asistencia sanita-
ria transfronteriza se limitaré a la asistencia sanitaria a la cual el
asegurado tenga derecho de conformidad con la legislacién
del Estado miembro de afiliacién, que es quien debers correr
con los gastos de esa atencién.

Los Estados miembros son responsab|es de la asistencia sa-
nitaria prestada en su territorio. Los pacientes deben poder
confiar en que los niveles de calidad y seguridad del trata-
miento que recibirén en otro Estado miembro se someten
regularmente a seguimiento y se basan en buenas practicas
médicas.

La directiva europea facilitaré la cooperacidn europea en ma-
teria sanitaria. Sentard las bases para respaldar el desarrollo de
redes europeas de referencia, que reunirén, con carécter vo-
luntario, a centros especializados de los distintos Estados
miembros. Esta colaboracién posee un gran potencial para
beneficiar a los pacientes, que podrdn acceder con més facili-
dad a una asistencia altamente especializada. También puede
resultar atil para los sistemas sanitarios, facilitando el uso de los
recursos.

Esta iniciativa ayudara a reducir solapamientos y duplicaciones
de esfuerzos en el campo de las tecnologias sanitarias, y de
ese modo, a promover el uso eficaz de los recursos.



Los afectados por enfermedades raras

“Hay muchos tratamientos para enfer-
medades raras que no estan contempla-
dos en la cartera de servicios de nuestro
pais —justifica-. Y nos encontramos con
el problema de que si no se cubre en
nuestro pais no te lo van a reembolsar,
con lo cual estamos en las mismas. Esto
nos bloquea. Si tu te vas al extranjero es
porque te van a dar un tratamiento que
no tienes aqui en casa. Y eso también

creen que, €n Casos
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deberia ser reembolsado”.

Rosa Sanchez cree que la necesidad
de autorizacion previa también es perju-
dicial para los pacientes con enfermeda-
des raras. A este respecto, asegura que
este tema deberia concretarse mas, y
que, en casos urgentes, dicha autoriza-
cion no deberia ser necesaria.

“No tiene sentido —explica-, que en

casos urdgentes, por ejemplo por

una crisis grave, y cuando el

paciente tiene a su espe-

cialista en el extranjero,

haya que esperar una

autorizacién previa

que se puede alargar

un mes o mas. En

estos casos deberia,

o bien establecerse

un plazo o una post-

autorizacion. Si se

acepta que existen

una serie de centros

de referencia, espe-

cializados en determi-

nadas enfermedades

raras, y puesto que vamos

hacia una Europa unificada

en todos los campos, no solo

en el econdmico sino también en

el sanitario, deberia aceptarse que tie-

nes que ir a ese centro a recibir la mejor

atencion sanitaria, con lo cual no debe-

ria ser necesaria esa autorizacion pre-
via”.

Rosa Sanchez de Vega también criti-
ca que sean los pacientes quienes ten-
dan que desembolsar en primer lugar

el coste del tratamiento: “No estamos
de acuerdo en que un paciente se tenga
que costear primero el tratamiento y
luego se le reembolse. Los pacientes
con enfermedades raras ya estan cos-
teando en la actualidad muchos trata-
mientos que no cubre la Seguridad
Social, como para también tener que
costearse de antemano un tratamiento
que no sabes si te van a reembolsar o
no porque legalmente no
esta bien detallado. Y ahi
entra otro aspecto polémi-
Co: quién reembolsa. La di-
rectiva establece que sea
el pais donde se tiene la re-
sidencia, un punto critica-
do por el Gobierno espanol, porque hay
muchos extranjeros que residen en
Espana pero han cotizado toda su vida
laboral en otro pais. Esto hace que
Espana esté costeando operaciones ca-
risimas a ciudadanos que no han apor-
tado nada a la Seguridad Social espa-
nola en toda su vida”.

De cara al futuro, la presidenta de
FEDER considera que el Gobierno tiene
una oportunidad Unica para mejorar la
Sanidad europea y cree que la aproba-
cion de una directiva nueva debe ser una
prioridad para Espana durante los meses
que dure su presidencia de la Unién
Europea.

El representante de los médicos,
Serafin Romero, comparte esta opinion,
y asegura que nuestro pais “tiene una
oportunidad unica que debe aprove-
char para concretar y definir procesos”.
No obstante, reconoce que es dificil
“que nos escuchen cuando aqui tene-
mos hasta 17 féormulas de relacionar-
nos con los servicios. Porque el hecho
de que, por ejemplo, la tarjeta de un
ciudadano andaluz no sea interopera-
ble en otras comunidades es algo in-
comprensible”. A este respecto,
Romero cree que una de las maximas
prioridades del Gobierno deberia ser
“lograr una una sola tarjeta sanitaria en
Europa, que sea interoperable en cual-
quier sistema sanitario y en cualquier
pais comunitario”. I

Meritxell Tizén Gutiérrez
mtizon@servimedia.net
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JOAQUIN SOPENA, presiDENTE DE FONTILLES

la lepra’

Pese a que existe una
combinacion de medica-
mentos que la curay que
se ha demostrado que su
contagio es mas dificil de
lo que se pensaba, la le-
pra es aun una enferme-
dad estigmatizante que
cada ano produce mas
de 200.000 casos nuevos
en el mundo. Joaquin =~
Sopena, presidentede =~ =
Fontilles, asociacionque §j

.........

trabaja desde hace 100 rrRss e .
afos para lograr erradi- £ sscess il
carla, cree que para lu- EEs o
char contra la lepra son
imprescindibles la for-
macion y la investiga-
cion, asi como proyectos
de cooperacion.

......
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£Como y cuando surgio Fontilles?

Fontilles surgi6 a principios del siglo XX,
fruto del compromiso del abogado
Joaquin Ballester y el padre jesuita Carlos
Ferris. Ellos quisieron dar respuesta a la
situacion de cientos de personas que vi-
vian marginadas y sin ninguin tipo de
atencion a causa de esta enfermedad.
Buscaron alianzas y ayudas en la socie-
dad de la época y consiguieron poner en
marcha un sanatorio que, a diferencia de
los lazaretos y leproserias de la época,
no se limitaba a apartar a los enfermos
del resto de la sociedad sino que les pro-
porcionaba cuidados y consuelo.

;Qué tipo de acciones llevan a cabo?
Actualmente la asociacion mantiene su
labor de atencién a las personas afecta-
das por la lepra en el sanatorio. Ademas,
parte de nuestras instalaciones se han
puesto al servicio de otras necesidades
de la zona, como el Centro Geriatrico
Borja, que atiende a personas mayores
que necesitan continua asistencia médi-
ca. El sanatorio es en la actualidad, ade-
mas, un centro de formacion internacio-
nal en lepra y otras enfermedades der-
matoloégicas ligadas a la pobreza. Tam-
bién se realizan diversos proyectos de in-
vestigacion en colaboraciéon con entida-
des nacionales y extranjeras. Y desde
1969 Fontilles pertenece ala Federacion
Internacional de Lucha contra la Lepra
(ILEP). Desde que esta enfermedad se
considero eliminada en nuestro pais,
se ha abierto el trabajo a aquellas zo-
nas del mundo mas afectadas por la en-
fermedad, realizando actualmente pro-
yectos de cooperacién sanitaria y de
desarrollo en unos 15 paises.

¢En qué se diferencia el marco general
actual con respecto al de los inicios?

Quiza la gran diferencia es que en la ac-
tualidad existe una cura para la enferme-
dad y que sabemos que no es tan con-
tagiosa como se pensaba. En los inicios
lo tinico que podiamos hacer era tratar
de mejorar las condiciones de vida de
los enfermos y buscar formas de paliar
las consecuencias de la lepra, pero no
podiamos detenerla. Ahora sabemos
que se puede curar y por eso tenemos
la gran responsabilidad de llegar al ma-

ximo numero de afectados y lo antes po-
sible, para evitar sus consecuencias fisi-
cas y sociales.

;COmo es su relacion con las institucio-
nes, tanto publicas como privadas?

Los 100 anos de vida de Fontilles se
han asentado sobre la base del apoyo pri-
vado de asociados y donantes, pero tam-
bién de alguna institucién privada. El apo-
yo de las instituciones puiblicas ha llega-
do mas recientemente mediante la firma
de convenios con las autoridades sani-
tarias. En cuanto a los proyectos de coo-
peracion, para algunos de ellos también
se obtienen subvenciones publicas, pe-
ro trabajamos en muchos paises que no
son prioritarios para la cooperacion es-
panola, por lo que este trabajo se apoya
todavia en la solidaridad ciudadana.

¢En qué consiste la lepra?

Es una enfermedad infecciosa causada
por un bacilo que se transmite fundamen-
talmente por el aire, de forma que pene-
tra por el aparato respiratorio. Al contra-
rio de lo que se pens6 durante mucho
tiempo, la lepra es muy poco contagiosa.
Es necesario un contacto estrecho y fre-
cuente con el afectado, junto a la exposi-
cién a condiciones higiénicas y de alimen-
tacion deficientes, para su contagio.

¢En qué punto se encuentra la erradica-
cion de esta enfermedad?

Segun dicen los expertos, todavia que-
dan muchos anos de enfermedad. Es una
patologia frecuente en la franja del ham-
bre y el subdesarrollo, donde circunstan-
cias como el hacinamiento, la mala higie-
ne y la mala alimentacion la favorecen.
Mientras sigan existiendo estas condicio-
nes de vida en muchos paises y no ten-
damos una vacuna, existira esta enferme-
dad. Por eso, Fontilles trabaja también en
proyectos de desarrollo que mejoren las
condiciones de vida en estas zonas y pre-
vengan la aparicion de la enfermedad.

;Cuales son las mayores dificultades
en la consecucion de este objetivo?
Lalepra es una enfermedad frecuente en
la franja del hambre y el subdesarrollo.
Por tanto, las mayores dificultades son
dos. La primera es de indole politica,
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.. porlareticencia de algunos paises en
los que la se manifiesta aiin como un pro-
blema de salud nacional, pero no se quie-
re reconocer como tal. Y en segundo, las
economicas, por el coste material de to-
do proyecto de cooperacion que se pre-

La lepra en numeros

disticas y presentarse como un pais de
economia emergente, antes que reco-
nocer que la lepra sigue afectando a

su sociedad. Las econdmicas, al
agotamiento de la generosidad por

parte de la sociedad occidental

Segiin las dltimas cifras oficiales del Centro Epidemiolégico de la Universidad Carlos lll

de Madbid, a fecha de 20 de enero, en 2009 se notificaron en Espaiia 22 nuevos casos

de lepra, de los que 18 no eran autéctonos. En cuanto a la evolucién de la enfermedad en
nuestro pais se registra una media de entre 15 y 25 nuevos casos cada afo. En el resto del
mundo, el Sudeste asistico es la zona geogréfica que presenta el mayor indice de enfermos de
lepra con més de 167.500 casos nuevos, concentrando el 67,2 por ciento del total. Le sigue
el continente americano con 41.891 nuevos diagnésticos (16,8 por ciento) y Alfrica, que repre-
senta el 12 por ciento con 29.814 casos nuevos. La India es el pais més asolado por esta enfer-

medad. En 2008 fueron contabilizados 134.184 nuevos afectados.

tenda ejecutar en el pais destinatario.

;Como se estan intentando solventar
estas dificultades?

Las dificultades politicas se deben, sucin-
tamente, a los problemas que en algunos
paises plantean las autoridades poli-
ticas, que prefieren “maquillar” las esta-
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cuando se le pide la ayuda para luchar
contra una enfermedad olvidada.

A qué se debe la gran estigmatizacion
a la que va asociada la enfermedad ?

Al desconocimiento y el miedo al conta-
gio, asi como la mala imagen que siem-
pre se ha dado de la lepra. Por ejem-

Fontilles

Plaza Tetuén, 6 Bajo.
46003 Valencia.
Teléfono: 96 35115 83.
fontilles@fontilles.org
www.fontilles.org




plo, el cine y la literatura han contribui-
do a la alimentaciéon del estigma. Pero
con buenas campanas de educacion e
informacion se puede luchar contra él.

2Qué iniciativas llevan a cabo para inten-
tar acabar con esta enfermedad?

En los ultimos anos, Fontilles ha centra-
do sus esfuerzos en el incremento de la
cooperacion internacional, y en las labo-
res de investigacion y formaciéon tanto
dentro como fuera de Espana. Se com-
binan los proyectos sanitarios con los
proyectos de desarrollo de las poblacio-
nes afectadas, que normalmente viven
en la extrema pobreza. De este modo,
contribuimos a mejorar la calidad de
vida de los paises en los que la lepra
sigue siendo un problema de salud pu-
blica. Ademas, se fomentan acciones de
sensibilizacion y educacion para el de-
sarrollo con el fin de impulsar el cono-
cimiento de esta realidad en otros pai-
ses y promover el respeto a quienes la
padecen, para conseguir una mayor so-
lidaridad en materia de ayuda econémi-
ca y voluntariado.

;Cual es la importancia del Dia mundial

de la Lepra, que se celebra el
31 de enero?

o ) €n el incremento Es importante porque es una opor-
de la cooperacion internacional”

tunidad de que los medios nos den

un hueco en su agenda y podamos
recordar que, aun hoy, sigue habiendo
miles de personas que sufren las conse-
cuencias fisicas y sociales de la lepra. Con
motivo de esta conmemoracion realiza-
mos una campana de sensibilizacion para
dar a conocer la situacion de estas perso-
nas y explicar en qué consiste nuestro tra-
bajo. Ademas, se organizaron actividades
como una rueda de prensa en Madrid, una
charla en Zaragoza, un ballet benéfico en
Alicante o una fiesta solidaria en Valencia.

;Cuales son los principales retos de la
asociacion de cara al futuro?

El primer reto es seguir cumpliendo una
funcion socio-sanitaria en nuestro am-
bito territorial, a través de nuestro sana-
torio en los términos municipales de La
Vall de Laguar y Murla en la provincia
de Alicante, que es un referente en las
actividades de formacion e investigacion.
Y el sequndo, trabajar en el ambito de
la cooperacion internacional, para luchar
contra la lepra y las enfermedades der-
matologicas obligadas, liderando proyec-
tos que sean viables y resolutivos. l

Asier Vazquez
avazquez@servimedia.net

Marzo 2010 - pacientes 16



reportals

Los ensayos clinicos prueban continuamente nuevos y mejores tratamientos.




Ensayos Clinicos
Imprescindibles en la medicina

Los ensayos clinicos son fundamentales para el avance de la medicina. Gracias
a ellos aparecen continuamente nuevos medicamentos y se ponen en marcha
nuevos tratamientos para todo tipo de enfermedades. La industria farmacéu-
tica esta realizando una inversion muy importante en investigacion en Espana.
Segun datos de 2008, invirtio 1.010 millones de euros en proyectos de I+D. La
mayor parte de esa cantidad se destino a la realizacion de ensayos clinicos.

ada ano son mas los ensayos clinicos

que se autorizan y se llevan a cabo en

nuestro pais. Segun la Agencia Espaiio-

la de Medicamentos y Productos Sani-

tarios (AEMPS), el organismo auténo-
mo adscrito al Ministerio de Sanidad y Politica Social
encargado de autorizarlos y vigilar que cumplan todas
las garantias necesarias, en 2008 -ultimo ano del que
se tienen datos- se dio luz verde a la realizacion de 675
ensayos diferentes. “Los ensayos clinicos son imprescin-
dibles en el desarrollo de un medicamento, ya que son
la iinica manera de descubrir nuevas herramientas y de
poder seguir progresando en el tratamiento de las en-
fermedades”, explica la pre-
sidenta de la AEMPS, Cristi-
na Avendano.

De acuerdo con el articulo
59 de la Ley 25/1990 del
Medicamento, se considera
ensayo clinico “toda evalua-
cion experimental de una sustancia o medicamento, a
través de su aplicacion a seres humanos, orientada hacia
alguno de los siguientes fines. En primer lugar, para
poner de manifiesto sus efectos farmacodinamicos o re-
coger datos referentes a su absorcion, distribucion, me-
tabolismo y excrecién en el organismo humano; en se-
gundo lugar, establecer su eficacia para una indicacion
terapéutica, profilactica o diagnéstica determinada y, por

ultimo, conocer el perfil de sus reacciones adversas y es-
tablecer su seguridad”.

Los ensayos clinicos pueden tener una duracién muy
variable, desde tan s6lo unos dias a varios anos, y la ma-
yoria de ellos requieren gran numero de participantes,
por lo que algunas veces es necesario organizar ensayos
clinicos multicéntricos, es decir, en los que participen
varios centros de investigacion u hospitales.

Para que se dé el visto bueno a la realizacién de un
ensayo clinico, la AEMPS y uno de los Comités Eticos
de Investigacion Clinica (CEISs) autorizado en
Espana deben estudiar una amplia documentacion
sobre el ensayo y los resultados obtenidos tras haber-

riguroso estudio de seguridad antes

II Los ensayos clinicos deben pasar un
de autorizarse su realizacion

lo probado con animales. A partir de ahi “comproba-
mos que sea totalmente seguro utilizar ese medica-
mento para realizar ensayos clinicos con personas”,
indica Avendano, quien anade que “en el caso de au-
torizar su realizacién, seguimos todo el proceso del
ensayo clinico para comprobar que se realiza correc-
tamente y poder pararlo en caso de que se produzcan
reacciones adversas”. I

mad
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Los ensayos clinicos tienen, segiin sus ca-
racteristicas y sus objetivos, diferentes
fases. Las fases primera, segunda y terce-
ra se realizan durante el desarrollo del me-
dicamento, y la cuarta y quinta se realizan
una vez autorizada la comercializacion del
mismo.

Fase I. Los ensayos que se incluyen en
esta fase son los primeros estudios que
se realizan en seres humanos y preten-
den demostrar la seguridad del compues-

to y orientar hacia la pauta de adminis-
tracion mas adecuada para estudios pos-
teriores. Suelen realizarse en unidades

de farmacologia clinica utilizando alrededor
de 20 a 100 sujetos por ensayo, los cuales son personas
sanas.

salud”

Estrella Soriano,
jefa de la Division de
1+D+i de la compaiiia
de investigacion bio-
médica Pfizer Espana.

“Nuestra mision es
aplicar la ciencia
para mejorar la

distintas de las autorizadas, como nuevas

indicaciones.

Fase V. Estudios post-autorizacion. Se reali-
zan después de la comercializacion del
farmaco para estudiar la efectividad y se-
guridad en la utilizacion clinica diaria y
otras cuestiones sobre el uso de farma-
cos en condiciones reales de practica cli-
nica (farmacovigilancia, farmacoecono-

mia, etc.).

y

Estrella Soriano, jefa de la Division de
I+D+i de la compaiiia de investigacién
biomédica Pfizer Espaia, explica que
“los promotores de los ensayos clinicos son
aquellas empresas, instituciones, universidades e inves-
tigadores independientes que disenan, solicitan, gestio-

“Se deberia insistir mas en dar informacion acerca de qué
son los ensayos clinicos y sus fines”

Desde el punto de vista del
paciente, écémo valora los
ensayos clinicos?

Los ensayos clinicos son la via
de avance en la investigacién.
Cuando un paciente entra a
formar parte de un ensayo, en-
tra ya con unas garantias. Sino
existieran los ensayos no se
avanzaria y en muchas patolo-
gias, como por ejemplo la mia,
es fundamental avanzar.

¢ Cémo suelen recibir los pa-
cientes la informacién sobre
un nuevo ensayo clinico en el
que pueden participar?

El conducto habitual para re-
cibir informacién sobre un en-
sayo clinico es a través del
médico. Es quien te informa
de que hay un nuevo ensayo
relacionado con tu enferme-
dad en el que considera que
puedes entrar, bien sea por-
que el tratamiento que te es-
tan poniendo no funciona o
porque quieren probar en
primera linea un tratamiento
para el cual consideran que
eres candidato.

Ademés de los médicos, otra
fuente de informacién son los

grupos cientificos de Espafia y
del resto del mundo con los
que estamos en contacto.
¢Los pacientes se suelen en-
contrar predispuestos para en-
trar a formar parte de un ensa-
yo clinico?

Cuando a un paciente se le
explica bien qué es un ensayo
clinico, en qué fase estd el en-
sayo en el que puede entrar,
qué importancia tiene y como
lo ampara la ley, el paciente se
encuentra predispuesto. Pero
asi, a priori, sin esa informa-
cién, los pacientes normal-

mente no saben qué es un en-
sayo clinico y tienen miedo de
ser un conejillo de indias. En
algunas asociaciones, como en
la nuestra (AEAL), hacemos
mucho hincapié en este tema.
Hacemos seminarios y congre-
sos para hablar de los ensayos
clinicos como una forma de
formacién para el paciente,
para que conozca en qué
consisten, cémo se llevan a
cabo, las diferentes fases y el
tema |ega| que le protege.
Creo que se deberia insistir
més en dar informacién a cer-

Fase II. Su objetivo es proporcionar informacién preli-
minar sobre la eficacia del producto y establecer la rela-
cion dosis-respuesta. En esta fase se realizan estudios
terapéuticos exploratorios y en ellos participa un name-
ro limitado de pacientes.

Fase Ill. Evalua la eficacia y seguridad del tratamiento
experimental en las condiciones de uso habituales y con
respecto a las alternativas terapéuticas disponibles para
la indicacion estudiada. Se trata de estudios terapéuti-
cos de confirmacién, que se realizan en un numero ele-
vado de pacientes (mas de 1000) y suelen durar de tres
a seis anos.

Fase IV. Se lleva a cabo después de la comercializa-
cion del farmaco para estudiar condiciones de uso
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nan y financian el ensayo clinico”. “De ellos depende el
protocolo del ensayo, es decir, el documento que reco-
ge los objetivos, el diseno, la metodologia, los procedi-
mientos y otros aspectos relacionados con la realizacion
del mismo”, anade Soriano.

Ademas, la jefa de la Division de I+D+i de Pfizer Espana
destaca que “nuestra mision es aplicar la ciencia y nues-
tros recursos globales para mejorar la salud y el bienes-
tar en todas las etapas de la vida. Por eso, trabajamos
para descubrir, desarrollar y poner a disposicién del pa-
ciente nuevas opciones terapéuticas que ofrezcan solu-
ciones médicas avanzadas y eficaces”.

La mayoria de los ensayos tienen como promotor a la
industria farmacedtica. Esta invirtié6 en 2008 un total de



1.010 millones de euros en I+D en Espana, cuyo grueso
estuvo dedicado a ensayos clinicos y se invirtieron mas
de 162 millones en investigacion basica.

Para un funcionamiento atin mejor de la investigacion
y el desarrollo de ensayos clinicos la industria farmacéu-
tica ha creado varios proyectos en los que colaboran
todos los agentes implicados.

Un gran ejemplo es la Plataforma Tecnoldgica
Espaiiola de Medicamentos Innovadores, una inicia-
tiva creada en 2005 con el fin de estimular la investi-
gacion biomédica en nuevos medicamentos a través de
la cooperacion entre todos los agentes. Este proyecto
pretende demostrar que el ensayo clinico es el estudio
mas evidente de que el procedimiento médico que se
realiza es el mas adecuado de acuerdo con los conoci-
mientos cientificos existen-
tes en ese momento y las
variables estadisticas estan

controladas para evitar
los sesgos.

Por otra parte, la indus-
tria farmacéutica impulsa
el Proyecto BEST. Esta

Begoia Barragan,
presidenta de la
Asociacion Espaiiola de
Afectados por Linfomas
(AEAL)

iniciativa estratégica pre-
tende integrar a todos los
agentes implicados,
tanto publicos como pri-
vados, con el objetivo de
fomentar la
inversion en
[+D a través
de la objeti-
vacion y mo-
nitorizacion
de la situa-
cion de los procesos de investigacion clini-
ca en Espana; identificar las diferentes prac-
ticas y tomar medidas consecuentes que
permitan mejorar su eficacia y competitivi-
dad en el terreno.

Cuando se quiere comenzar a ensayar con
pacientes, lo mas frecuente es que sean

ca de qué son los ensayos y
sus fines, y a cada persona en
concreto, explicarle los benefi-
cios y los riesgos que tiene el
ensayo al que es candidato.

toda la informaciéon clara
sobre el ensayo, se invita al
paciente a participar en él”.
Por supuesto, anade el
doctor, “siempre se podria
retirar si asi lo desea”.
Ademas, Castell asegura
que durante todo el ensayo
se lleva un control del pa-
ciente “para que si en algun
momento se observa algu-
na reaccion adversa, se
pueda evitar”.

El perfil de quienes par-
ticipan en ensayos clinicos
es el de una persona adul-
ta, hombre o mujer. Segun
datos de la AEMPS los ensayos realizados con adultos
como poblacién diana suponen el 95,7 por ciento del
total.

Los ensayos clinicos pediatricos han sido hasta ahora
minoritarios, pero en los ultimos anos se ha observa-
do un incremento muy positivo. Segun Cristina

José Vicente

Castell, director
del Instituto de
Investigacion Sanitaria
del Hospital
Universitario de la Fe.

“El ensayo se lleva
con un control del
paciente”

Los ensayos clinicos suponen un uso
mas racional y

Avendano, “han pasado de los 49 ensayos con meno-
res autorizados en 2007 a 63 en 2008y, finalmente, a
80 en 2009”. Segun el doctor Castell, “aunque los ninos
son consumidores de gran nimero de medicamentos,
la razén por la que se han realizado menos ensayos con
ellos es porque estan muy protegidos”.

La Agencia Europea del Medicamen-
to (EMEA), aprobo en el ano 2007 un nue-
vo reglamento para el desarrollo y regula-
cion de productos pediatricos, cuya princi-
pal novedad es que la UE no autorizara nin-
gun farmaco para uso pediatrico que no ha-
ya sido previamente ensayado sobre este
grupo de poblacién.

El pasado 26 de noviembre tuvo lugar, por
primera vez en Espana, la Jornada de Ensa-
yos Clinicos Pediatricos, que acogio el Ins-
tituto de Investigacion Sanitaria del Hospital
d Universitario La Fe de Valencia y fue or-

los promotores quienes se dirijan a los hos-
pitales. El doctor José Vicente Castell,
director del Instituto de Investigaciéon
Sanitaria del Hospital Universitario de
la Fe de Valencia, explica que “una vez
que el ensayo ha pasado por un Comité

Etico y por la AEMPS, y el facultativo tiene

¢

ristina
Avendaiio,
presidenta de AEMPS

“Hay garantias por
parte del Estado
para la proteccion
de los participan-
tes en un ensayo”

ganizada por su Instituto de Investigacion
Sanitaria, el Servicio de Oncologia Pe-
diatrica del Hospital y por el Comité Eti-
co de Investigacion Clinica. l

Cristina Munoz
cmunoz@servimedia.net
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pesar de la fama, que le llegd pronto gra-

cias a la serie de television “Los Serrano”,

Fran Perea (Malaga, 1978), sigue teniendo

los pies en el suelo. En esta entrevista, el

actor habla del personaje que esta inter-
pretando en la obra de teatro “Fedra”, de su nuevo
disco y del compromiso social de los personajes publi-
cos, demostrando una madurez profesional y personal
que sorprende en alguien tan joven.

éPor qué hay que ver “Fedra”?

La obra ofrece una revision de uno de los grandes mitos
de la historia y del amor. Si podemos definir a Fedra de
alguna manera es con la palabra amor, que esta siem-
pre presente. Esta obra es una revisibn moderna del
mito hecha por un Premio Nacional de Teatro como
Juan Mayorga y dirigida por José Carlos Plaza, que es
uno de los grandes. Y ver a Ana Belén interpretando
este magnifico personaje es una cosa que pocas veces
se va a repetir. Por la parte que me toca, no sé, porque
me gusta que la gente venga al teatro y comparta con
nosotros esta historia.

£COomo es el personaje que interpreta, Hipdlito?

Hipolito es un joven que opta al trono de Atenas y tiene
un futuro estupendo por delante, y de pronto se ve en-
vuelto en una historia que al principio ni le va ni le viene
pero que al final lo va a llevar a la muerte y a descubrir
el amor. Es un chico que se ha planteado su vida al mar-
den de todo esto, de su destino impuesto, que es ser el
futuro rey. El huye del poder, se ha marcado una filoso-
fia propia y es un personaje que busca la pureza de es-
piritu. En el diccionario mitolégico te explican que

Hipdlito es un tipo que reniega de la diosa Afrodita y
que adora a Diana, la diosa de la caza. Los dioses, para
castigarlo, hacen que su madrastra Fedra se enamore
locamente de ély al final muere de manera injusta.

“Los mitos griegos hablan
temas que han preocupado siempre a la
Humanidad, por eso atraen al publico”

Tras el éxito en Mérida, donde se estrend la obra,
Zc6mo ha sido la acogida en el resto de Espana?
Muy buena. Esta funcién va siempre bien y la verdad
es que es una suerte. Yo creo que es de esas funcio-
nes que a la gente le apetece ver y cuando hemos es-
tado de gira tanto la critica como el publico la han apo-
yado y la han respetado. Es un gustazo formar parte
de esto.

Ser el objeto de deseo de Ana Belén, ¢cimpone?
Impone, impone. Sobre todo al principio, luego lo vas
asimilando y ya no impone tanto. Pero hay veces que
estas sobre el escenario y te dices a ti mismo: “qué suer-
te tengo. Qué envidia me tiene que tener mas de uno
en el patio de butacas”.

Hipélito ama a Fedra pero, por convencionalismos
y respeto a su padre, la rechaza...

Si, en teoria en esta vision de “Fedra” si. Hipdlito ha
empezado a sentir algo por esta mujer, pero es algo
que le desconcierta, que va en contra de sus esque-
mas, y huye todo el tiempo de eso. Al final se tiene que
encontrar con la muerte para poder descubrir que real-
mente hay algo que le esta tocando la fibra y que sien-
te cosas hacia Fedra.

En la vida real, ¢es usted de los que se deja llevar
por el corazén?

Depende del momento. Hay veces que si y hay veces
que no. Depende mucho del momento en el que esté,
de lo que me pida el cuerpo. Pero si, a veces soy capaz
de tener sangre fria o cabeza o ser muy racional y fre-
nar ciertas cosas cuando sé que pueden hacer dano.
Tengo mis miedos.

2Qué tienen los mitos griegos para seguir estando
de actualidad y atraer tanto al puiblico?

Los mitos griegos son un tejido de valores, una red de
valores y de ideas que fueron creados para guiar a las
personas. Fueron un poco como una filosofia de vida
en la antigua Grecia. Son historias que hablan de los
grandes temas que han preocupado siempre
a la Humanidad y que nos
siguen preocupando hoy
en dia. Hablan de amor,
de honor, de miedo, de
injusticia, de familia... De
todo. Por eso son como
una red de todos los
temas que nos preocupan.

de los grandes

Qué prefiere, el teatro, el cine o la television?

No sabria decir. El teatro es donde me he criado pero
luego vas conociendo otras técnicas y vas haciendo
historias y te gustan otras cosas. Yo creo que al final
siempre lo que mas te llama la atencioén es la historia
que vas a contar y el personaje. Y también lo que te
apetece en un momento dado. Si llevas mucho tiem-
po haciendo teatro también te gusta cambiar de
medio, y lo bueno de esta profesion es que te permi-
te cambiar, con lo cual mientras puedas seguir varian-
do, mucho mejor. .




orimer plan

Con “Los Serrano” le lleg6 la fama. ;Como asimi-
la un chico de veinte anos tanto éxito?
Es complicado. No hay ningiin manual de instrucciones
y no le puedes dar a la gente siempre todo lo que ella es-
pera. Porque lo que esperan de ti esta idealizado y ti no
puedes nunca satisfacer a todo el mundo y al mismo
tiempo llevar una vida. Es complicado. Poco a poco lo
vas cuadrando y vas sabiendo a qué gente le importas y
para quién simplemente eres un fenémeno.

Su presencia en “Fedra”, ¢ha servido para llevar a un
publico mas joven al teatro?

Si. La verdad es que si. Tanto con “Fedra” como con el
“Don Juan”, que fue el proyecto anterior que hice con el
que estuve de gira un ano, tuvimos mucho publico joven.
A mi es algo que realmente me sorprende, que gente
joven venga al teatro a ver un texto clasico. Pero olé por
esto. Que se repita muchas veces.

Los artistas y personajes publicos, ¢deben mante-
ner un cierto compromiso social?

No, yo creo que no es obligatorio. Yo soy una persona
comprometida, pero no porque sea un artista, sino por-
que soy una persona que tiene un compromiso social.
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instrucciones y no le
puedes dar a la gente todo lo que espera”

Pero reconozca que al ser conocidos sus acciones
llegan a mucha mas gente...

Si. Pero lo que quiero decir es que yo, antes de ser
una persona mediatica, ya tenia mis compromisos so-
ciales. Lo que pasa es que parece que cuando sales
en la tele es a partir de ese momento cuando empie-
zas a comprometerte con las causas. Y no. Yo antes
de los veintitantos anos, cuando empecé a despun-
tar y a ser conocido, ya habia formado parte de mu-
chos grupos y habia participado en campanas apo-
yando historias que me interesaban a nivel social.
Creo que soy una persona que tiene esa conciencia,
supongo que por la educacion que he tenido, y que
agradezco también. Se sufre mas con esa conciencia,
pero bueno.

A veces reciben criticas por esa implicacion.
Siempre te van a criticar. Hagas lo que hagas siempre
va a haber alguien al que no le parece bien. Con lo
cual yo tengo que seguir con mi vida haciendo las
cosas que quiero hacer, no puedo estar siempre preo-
cupado por el qué diran. Te vuelves una persona cohi-
bida y muerta si todo lo haces por lo que vayan a decir
los demas.



£COomo y cuando decidié que queria ser actor?

Si. Recuerdo que siempre he tenido mucha inquietud.
Mi padre, en gran parte, tiene la culpa porque es muy
aficionado al teatro y también mi madre. Ellos me lleva-
ban al teatro de pequeno y mi padre, ademas, dirigia
obras en los institutos en los que él daba clase. Yo que-
ria estar ahi y formar parte de esa magia. Y bueno, tras
hacer el tipico teatro de instituto con 15 o 16 anos, me
apunté a una escuela de teatro en Malaga y a partir de
ahi ya no lo pude dejar. Estoy enganchado.

Volviendo a la miisica, ¢para cuando su préximo
disco?

Era para ya, pero no ha podido ser todavia, aunque el
disco esta practicamente terminado. Yo creo que va salir
a la venta en marzo porque tengo que sacarlo. Necesito
sacarlo ya. Tengo una necesidad. Me pesa.

ZEn qué se diferencia de los anteriores?

En mucho. En todo. Este es mi disco, mi primer disco real-
mente. Las canciones son compuestas por mi, y en los an-
teriores también, pero trabajaba para algo, que era la serie
y la banda sonora de la serie para la que trabajaba. Este
es el disco que he hecho yo sin tener una limitacion, ha-
blando de lo que me apetece y de lo que me preocupa.

cQué influencias tiene?

He tratado de retomar el Fran de antes de todo ese pro-
ceso de “Los Serrano” y he vuelto un poquito al Sur.
Tiene influencias del Sur, aires surenos.

En el ultimo ano también ha colaborado en varios
cortos, entre ellos “Fl opositor”.

Si. No he podido hacer largos porque estaba con
“Fedra”, aunque si he tenido ofertas. Pero he trabajado

muy de andar por casa,
de leer, oir musica y estar con los mios”

en varios cortos y gracias a ellos he tenido la oportuni-
dad en poco tiempo de arriesgarme un poco mas.

De cara al futuro, ¢qué proyectos tiene?

Estamos también de promocién con otro corto de Jorge
Roelas, que se llama “Paco”, que esta de gira por varios
festivales. De cara al futuro, de momento, me preocu-
pan “Fedra”, con la que seguiremos de gira por Espana
hasta marzo, y mi nuevo disco.

Volviendo a su disco, ¢chabra gira?

Si. Ahora estamos viendo qué enfoque le damos a todo
porque vamos a intentar salirnos un poco del protoco-
lo habitual o del que hasta ahora, en teoria, funciona-

ba. Vamos a intentar hacer cositas distintas y a ver como
funcionan.

¢Como es Fran Perea fuera de los escenarios?

No tengo ningiin hobby o cosa asi excepcional. Soy muy
de andar por casa, de leer,
escuchar musica... También
es verdad que parte de tiem-
po libre lo invierto en tocar
o en estudiar musica. Ahora
he vuelto a estudiar porque
creo que siempre hay que estar renovandose. También
me gusta estar con mi gente. Estoy muy liado siempre
pero, cuando puedo, intento estar con ellos. Me voy de
‘cafelito’ o me bajo a Malaga a ver a mi familia.

<COmo se adapta un malagueno a Madrid?

Pues con el tiempo. Al principio me costé mucho. Y lo
pasé mal, porque son muchos cambios en cuanto al ca-
racter de la ciudad, sobre todo, y el clima también influ-
ye. Pero bueno, luego te vas adaptando. Llevo ya nueve
anos en Madrid y al final te vas haciendo a la ciudad.

Meritxell Tizon
mtizonservimedia.net
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La Federacion Espanola de Asociaciones de Espina Bifida e Hidrocefalia (FEBHI)
nacio en 1980 para aunar los esfuerzos de las entidades que trataban de miti-
gar el desamparo de los padres que tenian un nino con esta discapacidad. Desde
FEBHI se ofrece apoyo a los miles de afectados para que puedan mejorar su
calidad de vida y encontrar su sitio en la sociedad.

a espina bifida y la hidroce-
falia (EBH) son malformacio-
nes congénitas del sistema
nervioso. Ocurren al prin-
cipio de la gestacion, cuan-
do las vértebras que rodean y protegen
a la médula espinal no se cierran y el
tejido nervioso sale y queda expuesto.

Los padres de un nino con EBH sue-
len enterarse de esta circunstancia du-
rante el embarazo o después del
parto. Lo que piensan y sienten en ese
momento lo expresa bien la presi-
denta de la Federacion Espaiiola de
Asociaciones de Espina Bifida e
Hidrocefalia (FEBHI), Carmen
Gil, que tuvo que pasar por este
mismo trance: “Tras una ecogra-
fia, te hablan de espina bifida e
hidrocefalia, falta de movilidad
entre otras secuelas, intervencio-
nes tras cuatro horas de haber
nacido. Te embarga el desconcierto y
la ansiedad. Entonces tenia 29 anos.
‘¢Por qué me ha tocado a mi?’, me
preguntaba”.

A otra madre, Carmen Valderrama,
le informaron de que su hija Cristina
tenia espina bifida en el mismo mo-
mento del parto: “Su hija no andara,
estara en silla de ruedas,... Esto me
comentaba el médico jcuando atin no
habia salido la placenta!”.

En estas primeras horas de gran con-
fusion y sufrimiento, el bebé ademas
debe someterse a las intervenciones

quirurgicas necesarias para evitar que
el dano se extienda o impedir mayores
complicaciones. Poder acudir a alguien
que les escuche, les entienday les
abra una nueva perspectiva es vital
para los padres desde estos primeros
momentos. Este es uno de los come-
tidos de las asociaciones integradas en
FEBHI. “La llegada de una discapaci-
dad a una familia provoca sentimien-
tos encontrados, ansiedades, miedos,
culpabilidades...”, explica la presiden-
ta de la federacion, y las asociaciones
“dan una gran respuesta a esta nueva
situacion que estas viviendo y dificil-

mente puedes entender; proporcionan
apoyo, consuelo, un hombro donde
poder poder llorar y, sobre todo, te
permiten crecer, a pesar de tanto
dolor que llevas encima”.

Hace 17 anos, cuando Carmen
Valderrama tuvo a su hija, en Cadiz no
habia nadie que procurara esta infor-
macioén y este apoyo. Por eso, ella
misma tomo la decision de crear la
Asociacion Gaditana de Espina
Bifida e Hidrocefalia (AGEB) y toda-

via hoy sigue entrevistandose perso-
nalmente con los padres que se acer-
can en busca de respuestas. “Durante
las entrevistas -comenta Carmen
Valderrama-, cuando detecto determi-
nados problemas y les voy dando so-
luciones o posibles alternativas, sus
palabras suelen ser: ‘Deberia haber
venido antes’. Lo que mas alivio les
proporciona es cuando les enseno una
fotografia de mi hija; esto, aunque pa-
rezca mentira, les reconforta mucho”.

La infancia de una persona con
EBH transcurre entre idas y venidas al
hospital, entre operaciones, rehabili-

tacién, citas médicas, etc.
“Compaginas la atencién temprana, la
guarderia....y te vuelves loca como no
tengas ayuda psicologica para afron-
tar tanta tension, estrés y miedo”, ase-
gura Carmen Valderrama. Cuando pa-
rece que las cosas van mas o menos
encarriladas, surge un nuevo ingreso
0 una intervencién quirurgica.

Una vez que la persona con esta dis-
capacidad va superando la infancia y
entra en la adolescencia, aparecen
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asociacioil

Lo que FEBHI pide a la Administracion

nes del movimiento asociativo es declarar la es-

pina bifida y la hidrocefalia (EBH) como enfer-
medad de tratamiento crénico. También, la creacién
de unidades hospitalarias, el fomento de la investi-
gacién clinica y sociosanitaria y la actualizacién del
catdlogo ortoprotésico.

1 SALUD. Una de las principales reivindicacio-

EDUCACION. Es necesario formar al profe-

sorado de manera especifica para que puedan

apoyar a los alumnos con EBH. Asimismo,
garantizar la presencia de los monitores de apoyo y equi-
pos multidisciplinares en todas las éreas en los centros
con alumnos con necesidades educativas especiales, du-
rante todo el curso escolar. Las consejerias de Sanidad
y de Educacion deberian comprometerse en la atencién
sanitaria al colectivo de EBH en los centros escolares,
a través de los centros de salud més cercanos a los co-
legios, por medio de convenios de colaboracién.

tegracién laboral mediante el cumplimiento

de la reserva |ega| de puestos de trabajo pa-
ra personas con discapacidad, tanto en las admi-
nistraciones y el sector piblico como en la em-
presa privada.

CULTURA'Y OCIQO. La FEBHI pide a las

Administraciones Piblicas que promuevan

y apoyen actividades que fomenten el ocio,
la cultura, la creatividad y la participacién social de
las personas con discapacidad junto a las que no
la tienen.

5 ACCESIBILIDAD UNIVERSAL. Es pre-

3 EMPLEO. Hay que seguir apoyando la in-

ciso el desarrollo de la Ley de Igualdad de

Oportunidades, No Discriminacién y Ac-
cesibilidad Universal, en todos sus dmbitos y con
la méxima rapidez.

J

.. ante si nuevos retos y dificultades:
hacer amigos, afrontar los estudios,
disfrutar del tiempo libre, entre otros
desafios. La federacién también im-
pulsa programas y actividades para
ayudar a superar barreras en estos
ambitos. “En los estudios fui regular
ya que perdi muchos cursos por culpa
de los ingresos en el hospital”, recuer-
da Carmen Molina, que tiene espina
bifida e hidrocefalia y que,
a sus 32 anos de edad, ya
ha tenido que pasar 25
veces por el quir6fano.
Otra afectada, Marga
Metle, cree que las barre-
ras sociales son, durante
la adolescenciay la juven-
tud, las mas duras de superar: “Es di-
ficil tener amigos fuera del ambito de
la asociacion o la discapacidad, rela-
cionarse con personas que no tienen
discapacidad. Por falta de motivaciéon
o por la sobreprotecciéon que tene-
mos, tampoco nos esforzamos en los
estudios”. Sin embargo, tal y como ex-
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presa un joven afectado de la Asocia-
cién Murciana de Padres con Hijos
de Espina Bifida (Amupheb), sus as-
piraciones son como las de cualquier
persona. “Mi silla o mis bastones no
me impiden hacer lo que hace el resto
de los chicos y chicas: estudiar, jugar,
reirme, ligar, pasarmelo bien. Los
afectados con espina bifida somos
personas como tu, nos gusta el cine,

la musica, vamos al colegio, al institu-
to, a la universidad”, asegura.
“Siempre recordaré -dice la presi-
denta de FEBHI- las palabras de un
joven afectado que conoci y que,
sentado en su silla de ruedas, me
decia: ‘¢Me ves? Soy discapacitado.
Quitale la silaba ‘dis’, sa ver qué

queda? Pues eso somos tu hija, todo
nuestro colectivo y yo: capacitados
como personas’”.

Otra de las grandes preocupaciones
es el acceso a un puesto de trabajo,
algo que, segun Marga, “podemos
considerar incluso un privilegio que
so6lo consiguen unos pocos”. Sin em-
bargo, esta afectada mira el presente

y el futuro con optimismo: “Los jéve-

federaciones autonomicas que atienden

II FEBHI agrupa a 19 asociaciones y dos
a 3.800 afectados y 15.200 familiares

nes estan mas concienciados de que
tienen que buscar su propio futuro,
tratan de estudiar una carrera, buscar
trabajo e integrarse en la sociedad”.

Programas y actividades
Las iniciativas mas importantes
que, en la actualidad, lleva a cabo



(piensas tener
un hijo...2

o

‘ ’ CARMEN GIL
MONTESINOS
Presidenta
Federacion Espaiiola de FEBHI
de Asociaciones de
Espina Bifida e
Hidrocefalia (FEBHI)
C/ Vinaroz, 32
28002 - Madrid
Tel.: 91744 02 82 la federacion se pueden encuadrar
E-mail: info@febhi.org en cuatro bloques, en funcién de
Web: www.febhi.org sus objetivos: la mejora de la asis-

tencia sanitaria a los afectados,
con la presentacion, en diversas re-
uniones, de un decalogo de medi-
das a las autoridades de salud; la
sensibilizaciéon en la etapa escolar,
para lo que ha editado varias publi-
caciones divulgativas; el servicio
de orientacién a las personas afec-
tadas para una vida autébnoma; el
programa de empleo, con el que se
ofrecen servicios de orientacion,
formacioén e intermediacion labo-
ral; la convocatoria de certamenes
y concursos para sensibilizar sobre
la EBH y, por ultimo, el programa
de ocio, que, a través de vacacio-
nes y actividades organizadas, se
esta consolidando como una de las
herramientas mas eficaces para la
integracion social de las personas
afectadas.

Ignacio Santa Maria
isantamaria@servimedia.net

El apoyo emocional y psicolégico a los afectados y familiares es el servicio més valorado.
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Més de 300 candidaturas se han presentado a esta edicién.

Premios 2009 a las Mejores

Fl pasado 15 de diciembre la FUNDACION FARMAINDUSTRIA hizo entrega de
los Premios 2009 a las Mejores Iniciativas de Servicio al Paciente. Estos galar-
dones reconocen la extraordinaria labor que realizan las organizaciones de pa-
cientes, ONGs, fundaciones, centros asistenciales, colectivos organizados, pro-
fesionales sanitarios, medios de comunicacion y todas aquellas personas que,

de una u otra manera, trabajan a favor del colectivo de pacientes.

esde su primera edi-

cién en 2005, los pre-

mios, que nacieron

del s6lido compromi-

so de la industria far-
macéutica con la sociedad en ge-
neral y con los pacientes en parti-
cular, se han convertido en el prin-
cipal referente en el ambito del mo-
vimiento asociativo. Asi lo demues-
tra el hecho de que se haya pasa-
do de las 90 candidaturas presen-
tadas a esa primera edicién a las
mas de 300 de este ano.

La entrega de los galardones tuvo
lugar en la Real Fabrica de Tapices
de Madrid, donde se con-
gregaron mas de 400
personas procedentes
de todos los ambitos re-
lacionados con la salud.

El acto estuvo presidi-
do por la subsecretaria
de Sanidad y Politica Social, Con-
suelo Sanchez Naranjo; Jesus Ace-
billo, presidente de la FUNDACION
FARMAINDUSTRIA; Humberto Ar-
nés, director general de la entidad;
Lourdes Fraguas, directora del De-
partamento Juridico y de la Secre-
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taria General de la fundacién, e
Ivan Ballesteros, vicepresidente de
la Fundacién Severiano Balleste-
ros, en calidad de representante
del jurado.

Las Mejores Iniciativas de Servi-
cio al Paciente estan divididas en
cinco categorias.

En la primera de ellas, dirigida
a las Asociaciones de pacientes,
se incluyen cuatro apartados: Ini-
ciativas de Educacion Sanitaria,
Iniciativas de Concienciacion So-
cial, Iniciativas de Servicio al Aso-
ciado y Compromiso con la Inves-
tigaciéon. En cada uno de ellos se

entrega un premio de 30.000 eu-
ros y dos accésit de 3.000 euros
cada uno.

La Asociacién de Familiares de
Enfermos de Alzheimer y otras
Demencias de Valdepenas resul-
téo premiada en el apartado Ini-

ciativas de Educacién Sanitaria.
Los dos accésit recayeron en la Fe-
deracion Andaluza de Padres con
Hijos con Trastornos del espectro
Autista, Autismo Andalucia y en
la Asociacion Espanola de Afecta-
dos por Linfoma, Mielomay Leuce-
mia (AEAL).

En el segundo apartado de
esta categoria, Iniciativas de
Concienciacion Social, resultd
galardonado el Centro de Re-
habilitacién Laboral “Nueva
Vida”, de la Asociacién Psiquiatria
y Vida.

Los dos accésit fueron para la

Mas de 400 personas procedentes de
todos los ambitos

Asociacion Espanola de Pacientes
con Cefalea y la Federacion Autis-
mo Castilla y Ledn.

La Federaciéon de Asociaciones
de Celiacos de Espaina (FACE),
resulté premiada en el apartado
Iniciativas de Servicio al Asocia-



do, y los dos accésit recayeron en
la Asociacion Corazén y Vida y en
la Asociacion Espanola de Esclero-
sis Lateral Amiotrofica (ADELA).

Por ultimo, en el apartado Com-
promiso con la Investigacion, re-
sulté galardonada la Fundaciéon
FEDER, mientras que la Federacion
Nacional de Asociaciones ALCER
y la Fundacién de Afectados de Fi-
bromialgia y Sindrome de Fatiga
Crénica, recibieron los dos accésit.

La segunda de las categorias, Co-
lectivos Sociales, busca premiar
la labor social orientada a los pa-
cientes realizada por una organiza-
cién no gubernamental, fundaciéon
o colectivo organizado de otro tipo.
En esta categoria también se entre-
ga un premio de 30.000 euros y
dos accésit de 3.000 euros cada
uno.

En esta edicion, el premio fue
otorgado a la Fundacion Antena 3
y la Fundacién Blas Méndez Ponce
de ayuda al nino oncoloégico y Ma-
nos Unidas recibieron los accésit.

La tercera categoria de los pre-
mios es la denominada Entorno
sanitario y pretende reconocer la

& 1

f._-

De izquierda a derecha, Jests Acebillo, presidente de la FUNDAGON FARMAINDUSTRIA,
Consuelo Sénchez Naranjo, subsecretaria de Sanidad y Politica Social, y Humberto Amés, direc-
tor general de la fundacién.

labor realizada por las Sociedades
cientificas y profesionales, distin-
guiendo su compromiso con los pa-
cientes y la influencia de la activi-
dad de sus miembros en la me-
jora de la calidad de vida de las per-
sonas que padecen alguna dolen-
cia; y los Centros asistenciales, re-
conociendo la sensibilidad e inicia-
tivas de un gran namero de organi-
zaciones orientada al paciente.
Resultaron premiados la Socie-
dad Espaiiola de Bioquimica Cli-

Imagen de los premiados.

nica y Patologia Molecular, en
el apartado Sociedades Cienti-
ficas y Profesionales, y el Hospi-
tal Sant Joan de Deu y la Direc-
cion General de Atencién al Pa-
ciente de la Consejeria de Sani-
dad del Servicio Madrileino de
Salud, que recibieron un reconoci-
miento ex aequo en el apartado
Centros Asistenciales.

La cuarta categoria esta destina-
da alos Medios de comunicacion,
y con ella se pretende recono- .

mad
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ASOCIACIONES DE PACIENTES

Educacién Sanitaria

e %

La Asociacién de Familiares
de Enfermos de Alzheimer y
otras Demencias de
Valdepefias resulté galardo-
nada por su proyecto “Un ra-
tito con los abuelitos”, que
fomenta la convivencia de
nifios con pacientes de la
asociacion. Su presidente,
Vicente Salas, sefalé que
“en estos momento de crisis
el premio es un acicate”.

Accésit

® Asociacién Espariola de
Alectados por Linfoma,
Mieloma y Leucemia.

® Federacion Autismo

Andalucia.

Concienciacién Social
i

B~

El Proyecto Chamberlin del
Centro de Rehabilitacion
Laboral “Nueva Vida”, re-
cibié este galarddn. Su
coordinador, José
Augusto Colis, recibié el
premio y recordé que el
proyecto “ofrece informa-
cién sobre una enfermedad
especialmente desconocida
y tal vez por ello temida: la
esquizofrenia”.

Accésit:

® Asociacién Espariola de
Pacientes con Cefalea.

® Federacion Autismo Castilla
y Leén.

Servicio al Asociado

Marta Teruel, gerente dela
Federacién de Asociaciones
de Celiacos de Espafia
(FACE), recibié el premio
otorgado a la entidad por
sus campanas de comunica-
cién y sensibilizacién social
sobre la enfermedad celiaca.
Teruel agradecié el galardén
y sefialé que “nos anima a
seguir luchando para lograr
nuestros objetivos”.

Accésit:

® Asociacién Corazén y Vida.
® Asociacion Espariola

de Esclerosis Lateral

Amiotréfica (ADELA).

A LA TRAYECTORIA PROFESIONAL

Compromiso con la investigacién

La Fundacién FEDER resulté
ga|ardonada en este aparta-
do. Su directora, Mercedes
Pastor, afirmé que "este pre-
mio no solo supone un esti-
mulo econémico sino un re-
conocimiento a la valentia y
la creatividad, porque hay
que ser muy valiente para
investigar en enfermedades
raras.

Accésit:

® Federacion Nacional de
Asociaciones ALCER.

® Fundacién de Afectados de
Fibromialgia y Sindrome de
Fatiga Crénica.

=4 cer la sensibilidad de los me-
dios con los pacientes y con su
papel en la sociedad, a través de la
informacion publicada. Este ano
esta categoria se ha desdoblado en
dos apartados: Medio de Comuni-
cacion y Periodista.

El Grupo Joly recibié un reco-
nocimiento en el apartado Medios
de Comunicacion, y los periodis-
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El reconocimiento a la trayectoria profe-
sional recayé en Josep Carreras, por su
labor ejemplar al frente de la Fundacién
Internacional Josep Carreras para la lucha
contra la Leucemia. El galardén fue reco-
gido por su hermano, Albert, que sefalé
que “estos reconocimientos ayudan a se-
guir con la labor que realizamos”.

tas José M* Catalan y Ramén
Sanchez Ocaiia recibieron un re-
conocimiento ex a quo en el apar-
tado Periodistas.

La quinta y ultima categoria im-
plica un reconocimiento extraordi-
nario a una persona por su Tra-
yectoria Personal dedicada a los
pacientes. En esta ocasion resulto
premiado el tenor Josep Carre-

ras, presidente de la Fundacion
Josep Carreras.

El jurado de este ano ha estado
integrado por 22 personalidades:
el doctor Pedro Alonso; el depor-
tista Severiano Ballesteros; el de-
fensor del Paciente de la Comu-
nidad de Madrid, Juan Ignacio Ba-
rrero; la periodista Pilar Cernuda;
el presidente de la Real Academia
Espanola de Medicina, Manuel Di-
az-Rubio; el director de la Divi-
sion Multisector Google Espana,
José Maria Garcia; la periodista Isa-
bel Gemio; la presidenta de la Fe-
deracién Espanola de Cancer de
Mama, M* Antonia Gimon; el presi-
dente de la Asociacion Nacional de
Informadores de Salud, José Ma-
nuel Gonzalez-Huesa; el defensor
de los Usuarios del Sistema de



COLECTIVOS SOCIALES

La Fundacién Antena 3 re-
sulté premiada por su pro-
grama de asistencia hospita-
laria Canal Fan 3. Su direc-
tora, Carmen Bieger, y la
responsable del canal, Lary
Ledn Molina, recosieron el
galardén y se lo dedicaron a
todos los que hacen posi-
ble el canal y, especialmen-
te, “a los nifios que estdn
ingresados”.

Accésit:
® Fundacidn Blas Méndez
Ponce de Ayuda al Nifio

Oncolégico.

® Manos Unidas.

Sociedades Cientificas y Profesionales

La Sociedad Espariola de
Bioquimica Clinica y
Patologia Molecular resulté
premiada en esta categoria
por su actividad “Lab Test
Online (LTO), un servicio
desarrollado para facilitar in-
formacién a los pacientes
europeos en las lenguas de
cada pais”. El presidente de
la entidad, Francisco
Vicente Alvarez, afirmé
que el galardén recibido era
un reconocimiento a mu-
chos afios de trabajo y des-
tacé la influencia psicoldgica
que tienen en los pacientes
los test de laboratorio.

ENTORNO SANITARIO

Centros Asistenciales

La doctora Nuria Serrano
recogié6 el galardén entrega-
do al Hospital Sant Joan
de Deu.

Luis Martinez recogié el
premio entregado al SER-
MAS por su servicio de in-
terpretacion de idiomas en
los servicios de urgencias de

la Comunidad de Madrid.

El director general del
Grupo Joly, Tomés
Valiente, recibié el premio
entregado asu sup|emento
de salud semanal.

En el apartado Periodistas
resultaron premiados José
Maria Catalén y Ramén
Sénchez Ocana, por su tra-
yectoria profesional.

Sanidad Extremeno, José Ramoén
Hidalgo; el presidente del Foro
Espanol de Pacientes, Albert Jo-
vell; el presidente del Grupo USP
Hospitales, Gabriel Masfuroll; el ex
ministro de Trabajo, Manuel Pi-
mentel; el divulgador cientifico
Eduardo Punset; el periodista Ra-
moén Sanchez Ocana; el presiden-
te de Cruz Roja Espanola, Juan Ma-
nuel Suarez del Toro; la secreta-
ria general de la Confederaciéon Co-
ordinadora de Entidades para la
Defensa de Personas con Disca-
pacidad de Aragon, Marta Valencia;
los patronos de la FUNDACION
FARMAINDUSTRIA Javier Ellena,
Rafael Juste, Claudio Leporiy Jor-
di Marti; y el director de la FUN-
DACION FARMAINDUSTRIA, Hum-
berto Arnés.

En su intervencion durante el ac-
to, la subsecretaria de Sanidad y
Politica Social, Consuelo Sanchez
Naranjo, felicité a la FUNDACION
FARMAINDUSTRIA por esta iniciati-
va que “contribuye a la excelen-
cia de la atencion al paciente”.

Asimismo, destacé el importan-
te papel que la industria juega en
el ambito de la Salud, “por su es-
fuerzo en la investigacion y desa-
rrollo de nuevos farmacos”.

Sanchez Naranjo también hizo
referencia al papel prioritario del
paciente en el Sistema Nacional de
Salud, y destac6é que para el Go-
bierno espanol “un objetivo prio-
ritario es mejorar la calidad de vi-
da del colectivo de pacientes”.

El presidente de la FUNDACION

FARMAINDUSTRIA, Jesus Acebillo,
también destaco el importante pa-
pel de las asociaciones y afirmé
que “los pacientes debe ser el cen-
tro del Sistema Nacional de Salud”.
Asimismo, hizo hincapié en que
estos premios “son un claro ejem-
plo de los caminos que unen a la
industria farmacéutica y a los pa-
cientes, que deben seguir trabajan-
do juntos”.

Por su parte, el director general
de la entidad, Humberto Arnés, re-
cordo que los premios “pretender
estimular practicas que sirvan pa-
ra mejorar la calidad de vida de los
pacientes y de sus familiares y cui-
dadores”. l

Meritxell Tizén
mtizon@servimedia.net
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El ruido

dana la salud

Hipertension arterial, isquemia
cardiaca, fatiga cronica, insomnio
0 estrés, ademas de sordera
irreversible, son algunos de

los trastornos que puede
llegar a producir la exposicion
prolongada a ruidos superiores
a los 65 decibelios (dB), el
umbral a partir del cual la
Organizacion Mundial de la
Salud (OMS) considera que

los sonidos se convierten en
ruidos y ocasionan efectos
nocivos para la salud.




omenzamos a hablar de
contaminacién acustica a
partir del siglo pasado, co-
mo consecuencia de la re-
volucion industrial, el cre-
cimiento de las ciudades y el desarro-
llo de nuevos medios de transporte, pe-
ro “la mentalizacion de la sociedad
del peligro del ruido para la salud de las
personas es muy reciente”, explica
Cristébal Léopez—Cortijo, secretario
de la Sociedad Espaiola de Otorri-
nolaringologia y Patologia
Cérvico-Facial (SEORLPCF).

En Espana, la contaminacion acustica
no solo se deriva del ruido industrial,
sino que el ruido ambiental también es
molesto. El elevado nivel de la voz, el so-
nido que emiten los vehiculos (claxones
o sirenas) o el ruido de las zonas de ocio
y los bares producen una fatiga auditiva
que, en algunos casos, puede traducirse
en efectos nocivos para el organismo
que no siempre son reversibles. “Es cul-
tural —subraya Lopez-Cortijo-. Nuestra
cultura mediterranea nos hace hablar
mas alto, subes la voz hasta unos nive-
les desagradables que, ademas, te la es-
tropean”, asegura.

Segtin la OMS, alrededor de 130 millo-
nes de personas se enfrentan en el
mundo a niveles de ruido que superan
el limite recomendado, fijado en 65 dB,
y que pueden tener efectos perjudiciales
para la salud. Las ultimas investigaciones
de la OMS revelan que Espana es el se-
gundo pais mas ruidoso del mundo, des-
pués de Japon, y Madrid esta entre las
capitales con mayor contaminacién
acuistica. Antonio Denia Lafuente, oto-
rrinolaring6logo-otoneuroélogo de la
Unidad de Sordera y Vértigo del
Hospital Nuestra Senora del Rosario
de Madrid, sefala que “unos nueve mi-
llones de espanoles estan expuestos a
niveles de ruido que superan los limites
establecidos”.

Entre las causas principales de la con-
taminacion acustica esta el transito de
vehiculos, que representa el 80 por cien-
to del ruido ambiental en los nticleos ur-
banos, la actividad industrial y el ruido
producido por las actividades domésti-
cas y publicas en las viviendas, escuelas,
mercados o lugares de ocio. Entre el

por los servicios
publicos se en-
cuentran los traba-
jos de instalacion
de agua y desagiie,
telefonia, electrici-
dad o la recogida
de basuras.

Las ondas sono-
ras viajan a través
del aire hasta nues-
tro oido, donde
son recogidas por
el pabell6n auricu-
lar y por el conduc-
to auditivo externo.
La intensidad de
las ondas se mide
en dB. Por ejem-
plo, la voz emite
unos 50 dB, una trituradora alcanza 70
dB y una moto sin silenciador puede lle-
gar a producir 110 dB.

Seglin el secretario de la SEORL PCF,
“el sonido llega a ser desagradable y se
convierte en ruido por la intensidad (70
u 80 dB) y por el contenido de frecuen-
cias extremas: graves o agudas”. Asi —co-
menta Lopez -Cortijo—, es muy molesto

ruido provocado r
4 i

LAFUENTE

del Hospital

-

L W
ANTONIO DENIA

Doctor de la Unidad
de Sordera y Vértigo

Ntra. Sra. del Rosario

“Los ruidos muy
intensos pueden
producir daihos
en el sistema
cardiovascular
e inmunolégico”

el sonido de una taladradora y
puede estar sonando a 60 o
65 dB pero son frecuencias
graves. También es molesto un
pitido o una vibracién porque
es una frecuencia aguda.

Del mismo modo que suce-
de con otras facultades, con el
paso de los anos se pierde au-
dicion. Esta pérdida gradual,
conocida como presbiacusia,
se produce por la degenera-
cion de las células filiales del
oido interno. Antes, la presbia-
cusia se daba a partir de los 70
0 75 anos, pero ahora la edad
de apariciéon ronda los 60
anos. Lopez-Cortijo asegura
que la degeneracion neuronal
del oido se debe, “ademas de
ala falta de riego, al ruido que
padecemos dia a dia en las civilizacio-
nes. De hecho —anade-, estos casos dis-
minuyen notablemente en el medio
rural, donde la presbiacuasia es mucho
mas tardia que en el mundo industriali-
zado”.

La SEORL PCF estima que el 27 por
ciento de la poblacion espanola sufre
pérdida auditiva a causa del ruido.

Los locales de ocio nocturno motivan
la mayoria de denuncias por ruido

“Somos una familia con un grave problema. Nos han instalado un bar debajo
de nuestra casa y oimos todo tipo de ruidos. Nuestra hija de un ano tiene que
tomar medicacion para dormir. Nos gustaria saber su opinion. Ya no sabemos
qué hacer”. Esta es una de las quejas que llegan diariamente a la Plataforma
Estatal de Asociaciones Contra el Ruido y las Actividades Molestas
(PEACRAM). Su presidente, Ignacio Saénz Cosculluela, comenta que, segin
datos del INE de 2008, “el 26 por ciento de los espanoles soportan ruidos en
su propio domicilio”. La mayoria de las denuncias que recibe PEACRAM se re-
fieren a los ruidos ocasionados por aviones, trafico rodado, vecinos o locales
de ocio. Sin duda, Ignacio Saénz Cosculluela apunta que, aunque el trafico ge-
nera la mayor contaminacion acustica, el ruido de los locales de ocio nocturno
copa gran parte de las quejas porque “concentra toda clase de ruidos. Suelen
ser zonas saturadas, en las que se aglomera gran cantidad de gente y hay mas
trafico”. PEACRAM acumula, mensualmente, una media de 200.000 visitas a su
pagina web, unos 20 correos electronicos y la misma cantidad de llamadas te-
lefénicas. Desde la plataforma asesoran sobre como actuar y a donde dirigirse
para formalizar las denuncias de aquellas personas que padecen el exceso de
ruido. Sin embargo, se lamentan de la falta de implicacién por parte de alcal-
des o concejales para solucionar este problema.
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Algunas estadisticas norteamericanas
indican que la exposicion prolongada al
ruido puede ser la causa de la pérdida de
audicion de alrededor de un 30 por cien-
to de las personas que la padecen.

Acifenos y otros efectos

Los trastornos derivados de la exposicion
al ruido suelen ser fisicos. “El ruido dana
las células receptoras del oido interno pro-
duciendo acufenos (ruido constante en el
oido) y pérdida de audicion”, comenta el
doctor del Hospital Nuestra Senora del
Rosario. La exposicion al ruido en un
breve espacio de tiempo puede producir
fatiga auditiva, que se recupera horas des-
pués de cesar el ruido. Pero una exposi-
cién prolongada puede ocasionar un trau-
ma acustico, como hipoacusia o sordera
permanente, que implica una pérdida au-
ditiva irreversible. Segiin Denia Lafuente,
“estos casos pueden tratarse de forma pa-
liativa mediante el uso de audifonos”.

El gerente de la Asociaciéon Espaiiola
para la Calidad Acustica (AECOR),
Juan Frias, asegura que “la fatiga acusti-
ca constituye un incremento transitorio del
umbral auditivo del oido, y se recupera a

las pocas horas de estar en un ambiente
silencioso. Mientras que la hipoacusia o
sordera hace que dejemos de oir, en pri-
mer lugar, las altas frecuencias para, pro-
gresivamente, no escuchar las frecuencias
medias, en las que se encuentra la voz hu-
mana. Es el momento en el que el afecta-
do suele percatarse del problema, siendo
ya demasiado tarde”.

En este sentido, el doctor Loépez-Cortijo
manifiesta que “el cerebro tiene una ca-
pacidad de regeneracion determinada.
Segun van pasando los anos, la plastici-
dad neuronal del sistema nervioso central
se pierde y ya no hay forma de recuperar”.
Asi, una persona que esta en una discote-
ca, sentada junto a los bafles, sale del
local con una sensacion de pitido constan-
te en el oido. En ese caso dispone de me-
dicamentos para recuperar las células que
han sufrido un trauma agudo, pero si ese
trauma se repite y pasa determinado tiem-
po, sOlo se recupera en parte.

“Los ruidos muy intensos pueden llegar
a romper el timpano, lesionar los huese-
cillos del oido medio e incluso producir
vértigo. Ademas, la exposicion continua-
da al ruido puede tener efectos nocivos

Baja el
volumen del MP3
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JUAN FRIAS
Gerente de la

AECOR

“Los paises
vecinos tienen
mayor tradicion
en la aplicaciéon
de directivas”

CRISTOBAL
LOPEZ-CORTIJO
Secretario de la
SEORL PCF

“En el medio
rural la
presbiacusia
es mas tardia”

Unida@de Sordera y Veértigo

sobre el sistema cardiovascular, pudien-
do producir hipertension arterial, acelera-
cion del ritmo cardiaco, vasoconstriccion
de las arterias, isquemias cardiacas o
cambios en la respiracion. También se
han llegado a describir trastornos del sis-
tema inmunolégico”, advierte Denia
Lafuente.

Respecto a los efectos psicologicos, el
doctor del Hospital Nuestra Senora del
Rosario destaca que “el ruido interfiere
en las tareas que implican atencién, con-
centracion, memoria o comunicacién y
afecta a nuestra tranquilidad y descanso.
Esto puede llegar a producir: trastornos
del sueno con fatiga crénica, insomnio,
disminucién de la sensacién de bienes-
tar, reduccién de la eficacia laboral o aca-
démica, cambios conductuales como in-
tolerancia y aumento de la agresividad y
trastornos como tension emocional, es-
trés, ansiedad y depresion”.

Las actividades que soportan un mayor ex-
ceso de ruido y, por lo tanto, mayor ries-
go para la salud son “las relacionadas con
la utilizacion de maquinaria, como talle-
res, plantas de produccion, trabajos de
construccion o el transporte aéreo.
Ademas, existen otros profesionales ex-
puestos al ruido como los profesores, te-
leoperadores o conductores de vehiculos
pesados”, senala el gerente de AECOR.
En una obra, los ruidos suelen prove-
nir de martillos neumaticos, grupos
electroégenos, motores o vehicu-

Hgépital Nuestra Seiora del Rosarig ' los pesados. En una oficina,

Principe de Vergara, 53
Madrid 28006
915758100
www.sorderayvertigo.com
SEORL PCF

C/ Fundadores, 13 Local
Madrid 28028
915759393
www.seorl.net
AECOR

C/ Tambre 21, 2°
Madrid 28002
9155414 91
Www.aecor.es
PEACRAM
976979189

Www.peacram.com

los niveles son mas modera-

dos, aunque también pue-

den causar molestias, y

suelen provenir de los

timbres de los teléfonos,

el murmullo de los com-

paneros de trabajo, los

sistemas de climatiza-

cion o las maquinas fo-
tocopiadoras.

El Real Decreto

286/2006 obliga al em-

presario a efectuar evalua-

ciones de los niveles de

ruido en cada puesto de traba-

jo. Si éstos superan determina-

dos valores, se estableceran unas

medidas para reducir la exposiciéon de los
trabajadores al ruido. El incumplimiento
de la normativa sobre el ruido conlleva
sanciones hasta 40.985 euros, si es una
infraccion grave, o 819.780 euros, si la
sancion esta tipificada como muy grave.

Sin embargo, Frias comenta que las ins-
pecciones “suelen estar mas enfocadas a
que la empresa lleve al dia los planes y
evaluaciones (aspectos contemplados en
la normativa sobre prevencién de riesgos
laborales), que a velar por la salud de los
empleados”.

Las medidas para paliar los trastornos de-
rivados del exceso de ruido estan orien-
tadas a proteger a la poblacion de la con-
taminacién acustica, actuando sobre la
fuente del ruido o protegiendo al indivi-
duo de éste. El doctor Denia Lafuente des-
taca los tapones antirruido, orejeras y cas-
COs con orejeras como los mejores ins-
trumentos para proteger al individuo. En
relaciéon a las fuentes sonoras, la protec-
cion se lleva a cabo mediante pantallas
antirruido, materiales absorbentes, codi-
gos técnicos de edificacién y normas para
delimitar los niveles de ruido.

Por su parte, el gerente de AECOR re-
cuerda que el Real Decreto 286/2006 es-
tablece que los protectores auditivos s6lo
deben utilizarse si no hay otros medios
para prevenir los riesgos de exposicion al
ruido. Entre las medidas preferentes
estan “los cambios en las metodologias
de trabajo, la eleccion de equipos mas si-
lenciosos o la correcta disposicion de lu-
gares de trabajo”. Ademas, opina que,
aunque cada vez se entiende mas que
una instalacion eficiente no puede ser rui-
dosa, “queda mucho camino por recorrer
respecto a los paises vecinos, que tienen
una mayor tradicion en la aplicacién de
directivas europeas orientadas a la acus-
tica ambiental”.

En cualquier caso, los expertos insisten
en la urgencia por concienciar a la socie-
dad de los graves efectos que puede oca-
sionar el exceso de ruido y proponen eli-
minarlo o disminuirlo, alejarse de €l o uti-
lizar protectores individuales.

Lilian Moyano
Imoyano@servimedia.net
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AFALcontigo,

Premio Imserso Infanta Cristina

La campafa “Regala memoria”, de

, recibi6 el pasado 21 de diciembre uno de los
Premios Imserso Infanta Cristina. La campafa de la entidad fue desarrollada
por Tiempo BBDO-Madrid dentro de su programa de Responsabilidad
Corporativa, y tenia como objetivo concienciar al ciudadano de lo que significa
padecer una enfermedad como el alzhéimer, sobre todo a los mas jovenes, que
suelen permanecer ajenos a estas patologias ligadas a la edad. El video que
forma forma parte de la iniciativa de AFALcontigo ha alcanzado en el portal de
Internet “Youtube” méas de un millén de descargas.

Josep Carreras inicia una gira benéfica
a beneficio de su fundacion

El pasado 27 de febrero Josep Ca-
rreras inicié una pequefa gira de
tres conciertos a beneficio de la fun-
dacién que lleva su nombre en Pe-
saro (ltalia). El Auditorio Pedrotti
de Pesaro acogi6 con éxito al tenor
acompanado del reconocido pianis-
ta Lorenzo Bavaj. Tres dias mas tar-
de, el 2 de marzo, Carreras aterri-
z6 en la ciudad italiana de Brescia
para ofrecer el concierto “Carreras
for Children”, a beneficio de la

y de la ONG ita-
liana , dedicada
a ayudar a los ninos hospitalizados
y a sus familias. En esta ocasidn,
Carreras no sélo estuvo acompanha-
do por Lorenzo Bavaj. El reconoci-
do Nuovo Quartetto italiano también
interpreté las melodias de Frances-

tro Mascagni. De vuelta a Espana,
el Auditoride Girona acogera un
nuevo concierto benéfico de Josep
Carreras, patrocinado por la Cam-
brade Comer¢ de Girona con moti-
vo de su 100 Aniversario, en el que
ofrecera cancion espanola, catala-
na e italiana.

Exposicion de
pintura “Puro Arte”

Del 26 de noviembre al 9 de diciem-
bre pudo verse Valladolid la exposi-
cion de pintura de personas con en-
fermedad mental “Puro Arte”. La
muestra estaba organizada por la

en colaboracion con el Ministerio de
Fomento, el Administrador de
Infraestructuras Ferroviarias (ADIF),
y la Asociacion Pro-Salud Mental
de Burgos (PROSAME-FEAFES
Burgos). La exposicion se enmarca
dentro de los actos de celebracién
del Dia Internacional de las Personas
con Discapacidad, con el propdsito-
de mostrar la creatividad de este co-
lectivo a través del arte, que también
puede ser el complemento perfecto
de la terapia que reciben las perso-
nas con enfermedad mental.

Memorial Irene Pell i Bosh

Patinaje solidario

El pasado 9 de enero tuvo lugar en
Girona el “I Memorial Irene Pell i
Bosch”, un festival de patinaje artisti-
€O cuya recauda-

cioén fue destinada w ;
ala
co Paolo Tosti, Gaetano Lama o Pie- Gese
o,
. lrene
Pell i Bosch falle- n
cié con 16 anos de
edad por sepsis L%

18 de diciembre

Dia Nacional de la Esclerosis Multiple

La meningocacica, 'hﬂ'&?f‘“
celebré el pasado 18 de diciem- la variedad mas E'#- Nt

bre el Dia Nacional de la Esclerosis Mdltiple, una enferme-

dad que afecta a mas de 45.000 personas en Espana. Con

motivo de la conmemoracidn, se llevaron a cabo diferentes

actividades, entre las que destacaron las mesas informativas en

distintos punto del pais y la puesta en marcha de una campana publicitaria en
medios impresos y audiovisuales que llevaba por titulo “Sensibilizate con la EM”.
tegral y su Centro de Formacion.

fulminante y letal -
de la meningitis.

Su familia ha seguido siendo fiel a lo
que mas le gustaba hacer: patinar.
Por ello, colabora con el Grupo de Pa-
tinaje GEIG de Girona, ayudando a que
otros puedan practicar este deporte.

e
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Asociacion de aniridia

Campana “Miranos. Mirales”

La presento, el pasado 26 de febre-
ro, la campana de informacion, sensibilizaciéon y prevencion “Miranos.
Mirales”, puesta en marcha con el objetivo de localizar los casos de aniridia
y patologias asociadas que existen en la Comunidad de Madrid, con el fin
de mejorar la calidad de vida de esta personas. La iniciativa cuenta con el
apoyo de la Consejeria de Sanidad de la Comunidad de Madrid, el
Ayuntamiento de Alcorcén y la ONCE. Aprovechando este acto la entidad
inauguro el “IX Encuentro de ninos, jovenes y familias con Aniridia”, una ac-
tividad anual cuya finalidad es promover la integracién social de los afecta-
dos de aniridia a través del apoyo psicosocial, asi como dar continuidad al
fomento de nuevas alternativas de ocio y tiempo libre para los jéovenes afec-
tados y sus familias, creando un espacio de comunicacion reciproca que per-
mita aminorar la situacion de aislamiento social que padecen.

28 de febrero

FEDER celebra en toda Espana el Dia
Mundial de las Enfermedades Raras

- Este 28 de FEBRERO .-

ha llevado a cabo | Ven a correr por la Esperanza
durante todo el mes de febre- | PIA MUNDIAL DE LAS ENFERMEDADES RARAS

ro numerosos actos con moti- “De cada 10.000 tréboles,

vo de la celebracién, el dia 28 B_'_"'"',_::.'::___.H“
de ese mes, del Dia Mundial de nace una con una
. ENFERMEDAD RARA"

las Enfermedades Raras, que
llevaba por lema “Sabemos lo

#
La LT O T TS T TSR B AR
que queremos: Enfermedades
Raras, una prioridad social y

e : T gons sadalstinned laegailo,
sanitaria”. Conferencias, actos

s i,
publicos, actividades ludicas, X
congresos, talleres y otros ac- TOER
tos, coparon durante todo el ;
mes las calles de las 17 co-
munidades auténomas espa-
folas con dos objetivos princi-
pales: “reivindicar la puesta en

Micorrsbe 3 btmetror. Seila deade Cisa de Camps [Madvidll LI b jeslo o Mriro Lagse

marcha de estos Centros de | s e o i s
Referencia para enfermedades "
raras y sacar de la invisibi- r A . Shire | Dio & | E - JT[;
lidad a ese siete por i s
ciento de la pobla-
ciéon espanola
que sufre una
enfermedad po-
co frecuente y
que se siente de-
samparado, aisla-

AT LA AR (O W
PN AR naED
PP gt w2 Lo Lt vy Cobem

wwnws retosolidario.angfleder

do y desprotegido ante su situa-

cion”, segun destaco la presiden-

ta de la entidad, Rosa Sanchez de

Vega. Mas de tres millones de per-

sonas padecen una enfermedad
rara en Espana.

En Barcelona

AACIC celebra sus
15 anos de existencia

La

celebro, el pasado 22 de febrero, sus
15 afos de existencia. Bajo el lema
“Entre todos los hemos hecho posi-
ble”, la entidad quiso agradecer “el
apoyo y compromiso de todas las
personas que, de forma individual o
en nombre de diferentes instituciones
0 empresas, han hecho posible la
labor de la entidad a lo largo de este
tiempo”. La Sala Gaudi de La Pe-
drera, en Barcelona, fue el esce-
nario elegido por la asociacion para
conmemorar su aniversario. Cola-
boradores, amigos, familias, afecta-
dos, pequefios y grandes, volunta-
rios, representantes de entidades pu-
blicas y voluntarios, se dieron cita por
la tarde en un acto en el que se hizo
un repaso a los quince anos de exis-
tencia de la entidad. A través de un
video, se expusieron los proyectos
mas destacados realizados a lo lar-
go de este tiempo, terminando el ac-
to con un concierto de un grupo de
jazz de Vic, que colabord en el even-
to de forma totalmente altruista.

Organiza FEEN

Exposicion
enfermedades
neurologicas

Del 1 al 20 de diciembre pudo verse
en la Terminal 2 del Aeropuerto de
Barajas (Madrid) la exposicién
“Amigos de la Neurologia”, organiza-
da por la

.El
objetivo de la muestra era dar a cono-
cer estas patologias y ayudar a que
pacientes y familiares no se sientan
desplazados en sus actividades coti-
dianas debido a las enfermedades
que sufren.
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VII edicion

Premios Cermi.es

La ministra de Sanidad y Politica Social, Trinidad Jiménez, presidi6 el pasado 3
de diciembre la entrega de la VIII Edicion de los Premios ‘Cermi.es’, que otorga
anualmente el

.Los premiados en esta edicion, a la que han concu-

rrido casi 100 candidatu-
ras, procedentes de Es-
pana y Latinoamérica,
fueron: el Ayuntamiento
de Pamplona en la cate-
goria de Inclusién Labo-
ral, y el Instituto de De-
rechos Humanos Barto-
lomé de las Casas, en
Investigacion Social y
Cientifica. En el aparta-
do Accidn Social y Cul-
tural, resulté galardona-
do el Colegio Mayor
Juan Luis Vives, mientras que el Area de Muijer con Discapacidad de la entidad
AFANIAS fue reconocida como Mejor Accién en beneficio de las mujeres con dis-
capacidad. En el apartado de Medios de Comunicacion resulté premiada la Cor-
poracion Radio Television Espanola, y como Mejor Accién Autondmica y/o Lo-
cal, se reconocio la labor de la Diputacion Provincial de Badajoz. Ademas, el Mi-
nisterio de Defensa y la presidencia de la Region de Murcia recibieron el premio
en la categoria Institucional. En la modalidad de Trayectoria Asociativa, el galar-
don recayo en Rafael de Lorenzo, gran activista del movimiento de la discapaci-
dad. Por ultimo, como novedad en esta edicion, se cred la categoria de Accesibi-
lidad Universal, en la que resulté premiada Renfe Operadora.

Un grupo de reconocidos dép_ortistas, entre ellos Rafa

Nadal y Sergio Garcia, junto con gente del mundo de la

cultura, participd en la subasta benéfica que cada afno
. organiza la Fundaciéon Maria Garcia-Estrada.

4 de diciembre

Dia nacional de la
persona obesa

Prevenir el avance de la diabesidad
(presencia de diabetes de tipo Il en las
personas obesas) fue uno de los ob-
jetivos del

que, bajo el
lema “Porque un kilo de mas cuenta,
iCuidate!”, se celebré el dia 4 de di-
ciembre
en toda
Espanfa.
Elacto es-
tuvo orga-
nizado
conjunta-
MENLE POr  suiw ¥ 4 s s o s S

dad Espanola de Endocrinologia y
Nutricion (SEEN) y la Sociedad Espa-
nola para el Estudio de la Obesidad
(SEEDO). La campana también con-
té con la colaboracion de las compa-
nias farmacéuticas Abbott, Glaxo
SmithKline, Lilly y Novo-Nordisk, asi
como del grupo de hipermercados Al-
campo, dentro de su programa “Ali-
mentamos tu salud”.

La Fundacién Sindrome de Down de Madrid parti-
cip6 en la Cabalgata de Reyes con una carroza ;

- “con forma de ‘barquito de papel’ que simbolizaba
la unién de nifios de todas las culturas y paises.

Animamos a todas las asociaciones de pa-
cientes a que nos envien sus fotografias,
. ~junto a un texto explicativo del acto al que
o o [ corresponden, a la direccion:

pacientes@servimedia.net
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Fundacion También

"Ta también haces magia”

La celebré el 20 de di-
ciembre en Madrid su gala benéfica de
Navidad, con un espectaculo llamado “Tu tam-
bién haces magia” que fue presentado por
Juan Manuel Lépez lturriaga y conté con la ac-
tuacion del Mago More y de Nena Daconte. El
objetivo del acto era reunir a todos los que for-
man parte de la fundacion y recaudar fondos
para el desarrollo del proyecto Proyecto
Deportod@s Colegios, iniciativa que acerca de
forma gratuita la practica de actividades depor-
tivas adaptadas a nifos y adolescentes con
discapacidad.

Se celebro el 24 de febrero

Dia Nacional del Trasplante

Con motivo de la celebracion, el 24 de febrero, del Dia Nacional del Trasplante, la

se uni6 a la

Organiza FEPNC

“Globos solidarios”
La

ha puesto en marcha,
como cada afio, la campana “Globos
solidarios a favor del cancer infantil”.
Esta iniciativa busca conseguir el
apoyo a los nifios que padecen can-
cery a sus familias y tuvo como
meta llegar al mayor numero posible
de mensajes de apoyo el 15 de fe-
brero, fecha en que se conmemordo
el Dia Internacional del Cancer
Infantil.

, Yy cele-

bré un acto en el Colegio Oficial de Médicos de Madrid. Alli se hicieron entrega de los premios Doctor Carlos Margarit
2010, que este ano se han concedido al Hospital Universitario Reina Sofia de Cérdoba, por su labor cientifica, y a Rafael
Matesanz, director de la Organizacion Nacional Nacional de Trasplantes (ONT), por su labor humanitaria.

Agenda

MUESTRA DE TEATRO ESPECIAL DE GALICIA. Del 5 al 8 de abril se cele-
brara en la ciudad de Lugo la “Muestra de Teatro Especial de Galicia 2010”, un even-
to organizado por la Fundacion ANADE. Con esta iniciativa, la entidad pretende
lograr dar a conocer al publico en general el trabajo que realizan las personas con
discapacidad en teatro, con un fin no sélo de ocio y tiempo libre sino también
de caracter profesional, mostrando que si se dispone de medios suficientes se puede
alcanzar un buen grado de integracion. Coincidiendo con la muestra, la fundacién
también organizara talleres formativos. Mas informacion en los teléfonos
679 86 18 23 y 610 534 789

MESA DIVULGATIVA. La Associacio Catalana de Malalts d’Hepatitis C (ASSCAT)
celebrara el préximo 17 de marzo una mesa divulgativa sobre esta patologia. El acto
tendra lugar en el Auditorio de la Coporacion Parc Tauli, de Sabadell, entidad que co-
labora en la organizacién del acto. La jornada comenzara por la tarde con una ponen-
cia titulada“¢, Por qué una asociacién catalana de enfermos de hepatitis crénica?”, a la
gue seguiran otras dos ponencias tituladas respectivamente “Un punto de vista dife-
rente: yo también tengo hepatitis C”y “Nuevas perspectivas en el manejo y tratamien-
to de la hepatitis crdonica por hepatitis C”. El acto finalizara con un turno de ruegos y
preguntas tras el cual se convidara a los asistentes a una copa de cava. Mas infor-
macion en el teléfono 93 745 82 38.

Otras fechas

de interés

ENERO
30 Dia Mundial
de la Lepra.

FEBRERO
11 Jornada mundial
del enfermo.

MARZO
24 Dia mundial
de la tuberculosis.
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movimiento asociativ

La Federacion Espainola de He-
mofilia, en colaboracién con la Fun-
dacion Caja Duero, celebré el 4 de di-
ciembre en el madrilefio Auditorio Nacio-
nal de Musica, en la Sala de Camara, un
concierto benéfico de musica clasica con
el fin de recaudar fondos.

El 21 de noviembre se celebroé
en toda Espaiia el Dia Internacio-
nal de la Espina Bifida. Con motivo
de la conmemoracion, la Federacion Es-
panola de Asociaciones de Espina Bifi-
da e Hidrocefalia (FEBHI) destacé la im-
portancia de las campafas de sensibili-
zacién para educar en la diversidad des-
de edades tempranas y la necesidad
de mejorar la calidad de vida de las per-
sonas afectadas.

Europacolon Espaia, la prime-
ray Unica asociacion de pacientes con
cancer colorrectal de nuestro pais, ha
creado un perfil en la red social Face-
book para publicar eventos, difundir sus
actividades, interrelacionarse con otras
asociaciones y, sobre todo, dar a cono-
cer el cancer colorrectal, una pato-
logia de la que se diagnostican 25.000
nuevos casos cada afio.

La Asociaciéon Cantabra de
Parkinson, en colaboracién con la far-
macéutica Lundbeck y el Circulo de Re-
creo de Torrelavega, celebrd el 16 de
noviembre una charla informativa. Inter-
vinieron como ponentes el Neurdlogo
de Sierrallana José Luis Guzpegui, la
presidenta de la Asociacién de Parkin-
son de Aranjuez, Mercedes Villalobos,
y Nuria Gémez, presidenta de la enti-
dad cantabra.

Los dias 19 y 20 de diciembre
tuvo lugar en el Real Club de Polo
de Barcelona el segundo Torneo de
Padel Infantil de la Fundacion Pequefio
Deseo. Los numerosos participantes con
los que conto el acto, disfrutaron con el
juego, los premios y con una rifa que se
llevd a cabo gracias a los colaborado-
res de la entidad.
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28 de noviembre
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La Asociacién Espanola de
Porfiria celebra su aniversario

Bajo el lema “Por una atencion en igualdad”, se ce-
lebrd el 28 de noviembre en Madrid el X Aniversario
dela

que reunid a especialistas y pacientes para presen-
tar los ultimos avances en estas enfermedades raras.
En el acto, se destacé la importancia de la informa-
cion “para que los afectados conozcan y eviten los
factores desencadenantes de las crisis, informen de

su enfermedad a los médicos y pidan el tratamiento _
especifico en caso de ingreso hospitalario”.
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Fundacion ANADE

Premio de fotografia sobre discapacidad

El pasado 2 de diciembre se inauguré en el Museo
Provincial de Lugo la IV Exposicion del Premio
Internacional de Fotografia sobre la Discapacidad, or-
ganizado por la . El objetivo de
estos galardones es visualizar la realidad del colectivo
de personas con discapacidad psiquica, fisica, senso-
rial o enfermedad mental. Para ello, se convoca-
ba a lo profesionales de la fotografia o a las per-
sonas aficionadas para mostrar instantaneas
acerca de estos colectivos. Con este premio in-
ternacional, la entidad también persigue dar a
conocer a la sociedad espafola las situaciones
cotidianas de los afectados y de sus familiares.

Se celebr6 en Madrid

Cena en beneficio de la Ciudad
del Autismo Isabel Bayonas

La organizo el
pasado 5 de enero una cena benéfica con el fin de recaudar dinero para la
construccion de la “Ciudad del Autismo Isabel Bayonas”, un recinto que es-
tard situado en El Pardo (Madrid) y que ocupara 24.000 metros cuadrados.
La futura ciudad contara con un centro educativo, talleres, centro de dia y de
ocio, complejo deportivo, cafeteria, lavanderia y centro sanitario, entre otros
servicios. El acto tuvo lugar en el restaurante “El Aderezo” y cont6 con la pre-
sencia de personajes del cine como Sancho Gracia o Alvaro de Luna, ade-
mas de con la presencia de la presidenta mundial del autismo, Maria Isabel
Bayonas.



al', estudiante de Periodismo con tetraplejia

La filosofla de

N .

Siempre con un gesto
carinoso y una agradable
sonrisa. Asi es Maria del
Mar, una joven a quien la
tetraplejia no le impide
ser feliz, disfrutar de la
vida y, lo que es mas
complicado, hacernos
disfrutar a los demas.

“Mar afuera”

Maria del Mar casi nunca
estd en casa. No para entre
paseos, universidad y amigos.

aria del Mar Garcia, de 23 anos,
M se acerca en su silla de ruedas
manejada unicamente por su
menton. Por culpa de una enfermedad
degenerativa -leucodistrofia—, cuya cau-
sa se desconoce, va en silla de ruedas
desde los seis anos, y actualmente so-
lo mueve los musculos de la cara y el
cuello. Durante la entrevista suena su
movil: “Vivo por ella”, de Andrea Boce-
1li, un guino de cbmo piensa, de sus ga-
nas de vivir.
Quienes no la conocen creen que no

lleva una vida normal. Una confusion
comun, porque ella disfruta de la vida
como la que mas . “No tiro la toalla a la
primera de cambio y tengo muchas
ganas de vivir; dejarse morir es de co-
bardes”, dice en varias ocasiones. “Ya
esta bien de que soélo se conozca la vi-
sion de las personas que quieren morir.
2Y las que queremos vivir? Hay muchos
en mi situacion que disfrutan de la vida,
y si tengo que ser la primera en hacerlo
publico, lo seré”, dice refiriéndose al re-
portaje emitido en el programa
‘Cronicas’ de TVE hace unos anos titu-
lado ‘Mar afuera’, en el que participo.

Tampoco esta quieta ni un segundo.
Sus problemas de movilidad nunca la
han impedido salir de casa. De hecho,
pasa mas tiempo fuera que dentro:
“Estoy con los fisios, quedo con amigos,
voy ala universidad —actualmente cursa
cuarto de Periodismo en la Universidad
Complutense-, acudo a seminarios...
tengo una agenda tan apretada que mis
padres bromean diciéndome que soy
como una ministra”.

2Y piensa en el futuro? A veces, dice,
pero prefiere no hacerlo: “Vivo el dia a
dia, es mejor que las cosas surjan, que
uno avance por si mismo. Si se consi-
gue eso, se disfrutara mas de la vida, del
momento. Me gusta exprimirlo todo al
minuto, asi lo aprovecho mas”, confie-
sa. Su enfermedad no le impide verse
en unos anos con la carrera terminada,
una familia y organizando eventos.

A quienes estan en su misma situa-
cion les pide que “expriman la vida, sélo
se vive una vez, hay que aprovecharlo”.
2Y alos demas? “Que no tengan
miedo ni se asusten, y que se acer-
quen si ven que alguien necesita
ayuda; que no vean una silla de rue-
das sino a una persona”. I

Pedro Fernandez
pfernandez@servimedia.net
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Las enfermedades
circulatorias, causa
principal de ingresos
hospitalarios

Las dolencias relacionadas con el
aparato circulatorio son las enferme-
dades que provocan un mayor nu-
mero de ingresos hospitalarios en
Espafa, segun la “Encuesta de
Morbilidad Hospitalaria” hecha publi-
ca recientemente por el Instituto
Nacional de Estadistica (INE).

A la cifra de hospitalizaciones por
enfermedades circulatorias sélo le
supera la que se registra por hechos
“naturales” como los episodios de
embarazo, parto y puerperio, segun
recoge la citada encuesta. De los 4,8
millones de los ingresos hospitala-
rios que se contabilizaron en el afio
2008 (un 0,6 por ciento mas que en
2007), el 13,2 por ciento fueron rela-
tivas a nacimiento de nifios y el 12,8
por ciento por anomalias en el apa-
rato circulatorio. A continuacion, apa-
recen las del aparato digestivo (11,9
por ciento), las enfermedades respi-
ratorias (10,7 por ciento) y los tumo-
res (8,8 por ciento).
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Espaiia supera en el ano 2009
los 1.600 donantes de 6rganos

Espana alcanzé en 2009 la cifra de 1.605 donan-

tes de 6rganos (un 1,8 por ciento mas que en Fl incremento se
2008) y los 4.028 trasplantes (un 2,1 por cien- produce a pesar

to mas que el afo anterior), segun explico el

11 de enero la ministra de Sani%ad y Politica del descel_lso de
Social, Trinidad Jiménez, quien sefald que las donaciones

estas cifras suponen “un nuevo récord en la procedentes de
historia de los trasplantes en nuestro pais”. La accidentes de trafico
titular de Sanidad afirmé que, con estos datos,
Espafia sigue afianzando su liderazgo mundial en
materia de donacién, ya que, con una tasa de 34,3
donantes por cada millén de habitantes, supera en ocho
puntos la media de Estados Unidos (26,3 donantes por cada mi-

[I6n de ciudadanos) y duplica casi la tasa media de la Unidn Europea (18,1 donan-
tes por millén de personas). Los trasplantes también estan de actualidad por la re-
ciente creacion de la Sociedad Espanola de Trasplantes, que nace para mejorar
la formacion de los profesionales y la investigacion de esta disciplina en Espafa.

El 70 por ciento de los tumores
malignos en ninos se curan, sequn
la Fundacion Espanola de Pediatria

Luis Madero, presidente de la Fundacion Espafola de Pediatria y jefe de ser-
vicio de Onco-Hematologia del Hospital Nifio Jesus de Madrid, ha sefialado
que en torno al 70 por ciento de los tumores malignos en nifos se curan. “Hoy
en dia el cancer infantil es una enfermedad tratable y curable”, afirmd el doc-
tor Madero, quien explicd que los avances desarrollados en los ultimos anos,
que “estan permitiendo individualizar las terapias”, y el abordaje multidiscipli-
nar de la enfermedad son los responsables de la alta curacion del cancer in-
fantil. No obstante, el doctor Madero subrayd también que “dentro de este es-
cenario tan esperanzador, existe aun una asignatura pendiente: el diagndsti-
co temprano” del cancer infantil.



Nuevo programa clinico en la Unidad de
Trastornos de la Conducta Alimentaria
del Clinico San Carlos de Madrid

Cientificos del CSIC
identifican mecanismos
clave que intervienen
en la respuesta inmune

del organismo
La Unidad de Trastornos de la Conducta Alimentaria del Servicio de Psiquiatria l—

del Hospital Clinico San Carlos, de Madrid, servicio dirigido por el doctor Juan
José Lépez-lbor, ha puesto en marcha un nuevo programa clinico para mejo-
rar el abordaje y evolucién de los pacientes, especialmente mujeres, con ano-
rexia y bulimia. Se orienta a diversos grupos de enfermos e incluye terapias de
grupo dos veces por semana que complementan el tratamiento individual que
se presta a cada enfermo. Una de las terapias que contempla este programa
es la de Orientacién Dialéctico-conductual destinada a mejorar la autoestima e
imagen personal de las enfermas, y sus relaciones interpersonales. Asimismo,
en aquellas pacientes que tienen un perfil bulimico, se ofrecen herramientas
especificas para controlar la impulsividad y las conductas de atracones y pur-
gas caracteristicas de estas enfermas.

Tres espainoles con diabetes
escalarén ¢/ Aconcagua

Tres deportistas espanoles con diabetes intentaran escalar el Aconcagua —el
techo de América, con sus casi 7.000 metros de altura— acompafiados por un
equipo de alpinistas y con el apoyo de los laboratorios Roche, que mediante
un sistema de telemedicina les permitira mantener sus niveles de glucosa bajo
control. Esta expedicion forma parte del proyecto “Seven Summits”, con el que
el alpinista vasco Josu Feijoo (en el centro de la fotografian superior) preten-
de convertirse en el primer deportista diabético en coronar el pico mas alto de
cada uno de los siete continentes. Josu Feijoo estara acompanado en esta
aventura por Elena Eggers y Javier Torrents, también diabéticos. Los tres for-
maran el primer equipo con varios miembros afectados por esta enfermedad
que intenta escalar el Aconcagua.

Un equipo del Consejo Superior de
Investigaciones Cientificas (CSIC) ha
identificado una serie de eventos mo-
leculares clave para que los linfocitos

T, los responsables de articular la res-
puesta inmune
del organismo, a )‘
ejerzan su fun- [
cion correcta- ."’ : *‘
mente. El trabajo, ﬁ\ =~
que aparece pu-
blicado en la re- ‘ =3 4\
vista “Immunity”,

Supone un NUEeVo

paso en el escla- c s Ic
recimiento de los

mecanismos que controlan la res-
puesta inmune y que, si se producen
de forma incorrecta, pueden dar pie a
enfermedades autoinmunes como la
esclerosis multiple o la artritis reuma-
toide, segun ha explicado el CSIC. La
investigacion, dirigida por el cientifi-
co Joaquin Teixidd, del Centro de
Investigaciones Bioldgicas del CSIC
en Madrid, se ha centrado en los me-
canismos que ocurren en el interior
de los propios linfocitos.
Madrilenos y navarros

presentan la esperanza
de vida mas alta

Los madrilefios y los navarros, con
una esperanza media de vida superior
a los 82 anos (un afio por encima de
la media del pais, situada en 80,94
anos), son los espafoles mas longe-
VoS, seguin ponen de manifiesto las ul-
timas tablas de mortalidad, correspon-
dientes a 2007, publicadas por el
Instituto Nacional de Estadistica (INE).
Los espanoles con la esperanza de
vida mas baja se encuentran en Ceuta
(78,5), Andalucia (79,7), Melilla,
Canarias (80,1) y Asturias (80,2).
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Sensatos ante la enfermedad
Edita: Afortiori Editorial

El doctor Roberto Fernandez de Pinedo persigue con
esta obra, primera de una serie, ayudar a padres y
abuelos a tratar los asuntos de salud de los peque- L
nos de la casa de forma sosegada y sin agobios.

Todo sobre la eslerosis multiple
Edita: Linea de Comunicacién

En este libro se pretende contestar, de forma sen-
cilla y tratando de evitar tecnicismos que dificul- esclerosis M e
ten su comprension, a las numerosas preguntas
sobre la esclerosis multiple que puedan tener los ST
afectados, sus familias y la sociedad en general.

Heroes del corazon
Edita: Fundacion Menudos Corazones

Dirigido a los adolescentes con cardiopatias, este comic aborda el tema
de la hospitalizacion. Sus guionistas han sido los propios adolescentes
afectados por estas patologias congénitas, con edades comprendidas entre
los 10y los 13 anos, que cuentan su experiencia en primera persona.

en ree

www.observatoriodeladiscapacidad.es
El Tesauro de la Discapacidad, herramienta en espanol que recoge un
lenguaje documental especifico para este ambito, ya puede consultarse
en la web del Observatorio Estatal de la Discapacidad (OED). En total,
se recogen mas de 764 términos preferentes y 4.578 traducciones.
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www.globalcancernews.com

Esta plataforma online ofrece informacion especializada y actualizada
sobre el cancer colorrectal, cancer no microcitico de pulmén y cancer
de cabeza y cuello. Dirigido a los medios de comunicacioén y a todos
aquellos que quieran estar al dia de las novedades oncolégicas.

www.ecomlab.cat

ECOM, entidad sin animo de lucro que retine a mas de 165 asociacio-
nes de personas con discapacidad fisica de toda Espana, ha creado re-
cientemente este portal de Internet, cuyo objetivo es educar y sensi-
bilizar los ninos y adolescentes sobre la discapacidad y otros valores.



; Quiere leer gratuitamente
la revista Pacientes?

La revista Pacientes esta disponible a través de Internet. Puede consultar sus
contenidos y todas las revistas y publicaciones anteriores en la pagina web
de Farmaindustria: www.farmaindustria.es. Ademas, la Fundacion Far-
maindustria distribuye gratuitamente ejemplares de Pacientes a to-
das aquellas organizaciones de pacientes, ONG, centros asisten-
ciales, hospitales, etcétera que lo soliciten. Si desea recibir la revista
so6lo tiene que enviarnos su peticion con los datos de envio (nombre de la
organizacion, persona de contacto y direccion postal) a nuestra
direccion de correo electronico pacientes@farmaidustria.es
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guardar

sin fronteras

Si ya recibe la revista pero quiere aumentar o disminuir el niumero de ejemplares
que le enviamos, también puede hacerlo a traves del correo electronico:
pacientes ® farmaindustria_es






