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SUMARIO

Crece lainfluencia de las asociaciones
Despega el movimiento

de pacientes

El movimiento asociativo de pacientes es un fenome-
no creciente en Espana. El numero de asociaciones es
cada vez mayor y su influencia también. Todas recla-
man una informacidon mas profusa, un trato mas hu-
mano y mejoras en la investigacion sobre nuevos tra-
tamientos. También exigen participar en las grandes
decisiones de la politica sanitaria. No obstante, segun
el estudio El paciente en Espana, elaborado por
FUNDACION FARMAINDUSTRIA, la mayoria de los pa-
cientes desconocen la labor de las asociones y, por
tanto, no saben valorar sus actividades. Entre las ac-
ciones que llevan a cabo estas organizaciones, lo que
mas valoran los pacientes es que faciliten informacion
sobre su enfermedad y sus tratamientos
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‘N OPINION

CGrta del presidente

la voz de | os

s una costumbre arraigada

decir que el nacimiento de una

revista debe ser motivo de ale-

gria porque amplia la oferta
informativa, aunque habra quien pien-
se, no sin razon, que dicha oferta esta ya
bastante saturada en un pais en el que
hay registradas mas de 7.000 publica-
ciones periodicas. Es cierto que, sblo en
el ambito de la Salud, cualquier quiosco
o libreria especializada puede ofrecernos,
al menos, media docena de publicaciones
diferentes, eso sin contar con los suple-
mentos que casi todas las revistas gene-
ralistas dedican a estas cuestiones. Sin
embargo, Pacientes nace, de la mano de
FARMAINDUSTRIA, con la certeza de
llenar un vacio informativo que todas
éstas no suplen. La vocacioén de esta re-
vista es convertirse en un canal de co-
municacion autorizado y fiel, al servicio
de los pacientes y sus asociaciones.

En Espaha hay 19 millones de enfer-
mos cronicos y, de ellos, seis millones re-
ciben atenci6on médica de forma conti-
nua. La mentalidad del paciente espahol
esta cambiando a imagen y semejanza de
los que ocurre en los paises de nuestro

entorno. El paciente ha dejado de ser una

LA
cl FRA

espaiioles hablan de una
reduccion progresiva que
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Los iltimos datos

disponibles sobre el

contrasta con el crecimiento
continuado que experimenta este

gasto en la mayoria de los paises

nacl ent es

Emilio Moraleda, presidente de Farmaindustria

LA VOCACION DE ESTA REVISTA ES
CONVERTIRSE EN UN CANAL DE
COMUNICACION AUTORIZADO

Y FIEL, AL SERVICIO DE LOS
PACIENTES Y SUS ASOCIACIONES

figura pasiva, y quiere convertirse en el
protagonista de su propia curacion.
Exige informacion clara sobre su enfer-
medad, quiere dialogar con el médico y
desea participar en la mejora del sistema
de salud. Para ello, ha elegido la via del
asociacionismo: busca a otras personas

que tengan los mismos problemas y se

de la Union Europea.

Segin cifras facilitadas por el
Gobierno, y correspondientes al
periodo 1993-2003, el gasto

sanitario pablico en relacion con

el PIB pasa del 5,6 al 5,4 por

Unido aumenta del 5,8 al 6,4; en

ciento, mientras que en el Reino

une a ellas para tratar de resolverlos. El
movimiento asociativo de pacientes es un
fenomeno creciente. El informe El pa-
ciente en Espana. Mapa nacional de las
asociaciones de pacientes, elaborado por
la Fundacion FARMAINDUSTRIA, re-
gistra un total de '758 asociaciones de pa-
cientes en nuestro pais. Las asociaciones
crecen en niimero, pero también en cali-
dad. No s6lo desempehan una labor rei-
vindicativa sino que, en muchos casos,
son prestadoras de servicios muy nece-
sarios, desarrollando asi una importan-
te funcion de complemento a los recur-
sos piiblicos sociales y sanitarios.

Los pacientes tienen mucho que decir
y aportar. Su opinién es vital para la me-
jora del sistema de salud, y en eso todos
nos jugamos mucho, porque somos po-
tenciales usuarios de este sistema. Esta
revista quiere contribuir desde sus posi-
bilidades a que esta voz se deje oir. Para
ello quiere hacer un retrato fiel de las
asociaciones: cuales son, a quiénes re-
presentan, quiénes las dirigen, qué ofre-
cen y qué piden.

Emilio Moraleda,
presidente de Farmaindustria

Francia, del 6,9 al 7,4; en
Alemania, del 8 al 8,6 y en
Portugal, del 4,2 al 6,5. El altimo
dato disponible sitiia el gasto
sanitario total en nuestro pais en
el 7,5 por ciento, en relacion con
el PIB, mientras que la media

europea alcanza el 8,5 por ciento.



JOAN
MASSAGUE

Premio Principe de
Asturias 2004 e
investigador del
Memorial Sloan-Ket-
tering Cancer Center

El ganador del Premio
Principe de Asturias,
Joan Massagué, al fren-
te de su equipo del Me-
morian Sloan- Kettering
Cancer Center de Nueva
York, ha identificado por
primera vez los genes
responsables de la pro-
pagacion de las células
cancerigenas de mama
hacia el pulmon.

Para llevar a cabo su in-
vestigacion, el equipo
de Massagué obtuvo
células de mama de 82
mujeres enfermas y
analizé qué genes esta-
ban activos en cada
caso. Después, las in-
yecto en ratones de la-
boratorio inmunodepri-
midos junto con un tinte
fluorescente, que per-
mitia a los investigado-
res observar en qué
lugar proliferaban.

La Asociacion Espanola

de Afectados por Linfo-
mas (AEAL), que presi-
de Beatriz Barragan, ha
sido la encargada de or-
ganizar y coordinar las
actividades que se cele-
braron el pasado 15 de
septiembre en nuestro
pais, con motivo del /I
Dia Mundial del Linfo-
ma. La jornada tuvo
como objetivo divulgar
la mayor informacion
posible sobre una enfer-
medad que afecta cada
dia a mas personas.

El inicio de los actos es-
tuvo marcado por la lec-
tura de un comunicado
y por una simbdlica
“suelta de glébulos”. A
continuacion, se de-
sarrollaron distintas ac-
tividades, encaminadas
al mejor conocimiento
de la enfermedad.

BEGONA
BARRAGAN

Presidenta de la
Asociacion Espaiola
de afectados por
Linfomas

FRANCISCO
MORATA

Presidente
de FEAFES

Fracisco Morata es no-

ticia porque la Confe-
deracion Espanola de
Agrupaciones de Fami-
liares y Personas con
Enfermedad Mental
(Feafes), que él preside,
ha puesto en marcha,
en colaboracion con el
Ministerio de Sanidad,
la campana Todos
somos parte del trata-
miento de una enfer-
medad mental.

Esta iniciativa, que
cuenta con el apoyo de
de la Asociacion Espa-
nola de Neuropsiquia-
tria y de la Sociedad
Espanol de Psiquiatria,
pretende eliminar los
prejuicios y mitos con
los que la sociedad ha
estigmatizado a las per-
sonas con enfermedad
mental a lo largo de la

historia.

; QUIEN ES QUIEN 25

El presidente de la Fun-
dacién para la Diabetes,
Rafael Arana, trabaja dia
a dia para conseguir
mejorar la calidad de
vida de las personas
con diabetes y contri-
buir a la prevenciény
tratamiento de esta en-
fermedad. Para conse-
guir estos objetivos, la
Fundacion ha lanzado
una campana que pre-
tende recaudar fondos
bajo el titulo de ;Quie-
res ser mi amigo?. Los
interesados en obtener
el carnet amigo solo tie-
nen que pagar 25 euros.
Las personas que lo
adquieran recibirdn en
su casa, de forma perio-
dicay gratuita, el boletin
Infodiab, que recoge
todas las noticias que
rodean al mundo de la
diabetes .

RAFAEL
ARANA
Presidente de

la Fundacion
para la Diabetes
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Despega el movimiento

El movimiento asociativo entre
los pacientes es un fenomeno
emergente en nuestro pais. Las
asociaciones crecen en nimero,
afiliados e influencia. Sus miem-
bros piden mas informacion, un
trato mas humano y mejoras en la
investigacion sobre nuevos trata-
mientos. También exigen partici-
par en las grandes decisiones de
politica sanitaria. El paciente ha
dejado de ser pasivo

0os pacientes comienzan a
tomar conciencia de que su en-
fermedad se combate mejor si
pasan a la accién, si asumen un papel
mas activo y participan en la toma de
decisiones. La defensa de sus dere-
chos y el papel mas relevante de las
asociaciones de pacientes son dos
constantes que ganan fuerza en el pa-
norama europeo. En Espafa, no
somos ajenos a esta corriente; el aso-
ciacionismo entre grupos de enfer-
mos es una realidad, aunque el feno-
meno esta todavia muy atomizado y
no alcanza la incidencia que muestra
en otros paises.
Segun el Instituto Nacional de Esta-



distica, casi 19 millones de espano-
les padecen algun tipo de dolencia
cronicay, de ellos, alrededor de seis
millones reciben asistencia médica
de manera continua.

El informe El Paciente en Espana:
Mapa nacional de las asociaciones de
pacientes, elaborado por la FUNDA-
CION FARMAINDUSTRIA, ahonda en
estos datos, describiendo el perfil del
enfermo crénico en nuestro pais y ha-
ciendo referencia al creciente auge del
movimiento asociativo como garantia
de solucion para alguno de los proble-
mas que plantea el colectivo.

Los datos dibujan el retrato del en-
fermo cronico como el de una mujer
(66 por ciento de mujeres frente al 34
por ciento de hombres), mayor de 65
anos, pensionista 0 ama de casa, y que

dispone Unicamente del sistema pu-

= o

-

Las asociaciones proporcionan a los pacientes apoyo moral y fisico

blico sanitario para ser atendida. Ese
es el prototipo pero, en realidad, cual-
quier persona es susceptible de con-
vertirse en paciente, de ahi la conve-
niencia de que haya un movimiento de
usuarios fuerte e influyente.

A la cabeza de este fendmeno se
situan, légicamente, los enfermos
cronicos, aquéllos que tienen que
convivir durante mas tiempo con
su patologia y que por tanto son
usuarios habituales del sistema sa-

Valoracion de la actividad

de las asociaciones de pacientes

Segtin el estudio El paciente en Espana, elaborado y edita-
do por la FUNDACION FARMAINDUSTRIA, la mayoria
de los pacientes desconocen la labor de las asociaciones y,
por tanto, no saben valorar sus actividades. Entre las
acciones que llevan a cabo estas organizaciones, lo que
resulta de mayor interés para el paciente es que faciliten
informacion sobre su enfermedad y sus tratamientos

Fuente: Encuesta FUNDACION FARMAINDUSTRIA ‘El paciente en Espaia’

nitario. Un sistema que, sin embar-
go, no se adapta a sus necesida-
des, como refleja Emilia Altarriba,
presidenta de la Asociacién de
Afectados de Fibromialgia y Fatiga
Crodnica: "Aqui la medicina esta en-
focada a tratar las afecciones agu-
das y, sin embargo, cada vez hay
mas enfermedades crénicas. El sis-
tema sanitario obliga al enfermo
cronico a hacer unos circuitos que

muchas veces son un auténtico .

Muy positiva

13,6%

.

-\."/ Positiva
i

2'7,0%

Indiferente

14,1%

Negativa o muy negativa

0,9%
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Mapa nacional

asociaciones
pacientes

TOTAL 758
Andalucia 141
Cataluna 20
Madrid 86
Castilla y Leon 71
Comunidad Valenciana 66
Castilla-La Mancha 40
Galicia 39
Pais Vasco 38
Aragon 34
Baleares 27
Extremadura 26
Murcia 24
Canarias 19
Asturias 18
Navarra 14
Cantabria 11
La Rioja 11
Ceuta y Melilla 3
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¢ Via Crucis, que no da una
respuesta concreta a sus proble-
mas".

Sin embargo, el estudio de la FUN-
DACION FARMAINDUSTRIA presen-
ta una situacion mas halagliiena ya
que refleja que los pacientes croéni-
cos espanoles tienen en general
buen concepto de la atencion médi-
ca que reciben -casi un 80 por ciento
la califica como buena o muy buena-
, Si bien es cierto que practicamente
todos encuentran aspectos mejora-
bles.

En este sentido, Visitacion Adan,
presidenta de Basida, -organizacion
que trabaja atendiendo a personas
afectadas por el virus del SIDA-, se-
nala que “Espana es un lugar de pri-
vilegio para los afectados por el VIH,
porque todos los tratamientos nue-

vos se estan aplicando y porque

somos punta de lanza en cuanto a la
investigacion”. No obstante, anade
que hay diferencias territoriales a la
hora de aplicar los tratamientos, con
zonas que cuentan con medios mas
avanzados que otras.

Los largos periodos de espera para
las pruebas diagndsticas, la dificul-
tad para lograr cita con un especia-
lista, el trato recibido por el personal
sanitario y la falta de ayudas econé-
micas son, por este orden, las gran-

des demandas de los pacientes.

Las asociaciones

en expansion

En los ultimos afos, se ha multipli-
cado en Espana el numero de afi-
liados a las asociaciones de pacien-
tes. También ha crecido el numero
de entidades. Por ejemplo, la Con-
federacion Espanola de Agrupacio-

ROSA RUIZ

Gerente de la Confederacion Espaiiola de
Agrupaciones de Familiares y Personas con
Enfermedad Mental (FEAFES)

..."No es positivo que aparezcan
asociaciones como setas, la
estructuracion y la vertebracion
es imprescindible"

JOSE ANTONIO HERRADA

Presidente de la Coalicion de Ciudadanos
con Enfermedades Crénicas

..."En Espaha tenemos un buen
sistema puiblico de Salud,
queremos que se fortalezca, pero
queremos participar"



privada
(a

15%

Peso de las
fuentes de
financiacion //

Fuente: Encuesta
FUNDACION
FARMAINDUSTRIA

‘El paciente en Espafia’

nes de Familiares y Personas con
Enfermedad Mental (Feafes) alcan-
za ya las 178 entidades integradas.

“Trabajamos para que haya un
adecuado desarrollo del movimiento
asociativo en relacion con las necesi-
dades que se plantean”, afirma Rosa
Ruiz, gerente de la organizacion. “No

portaciones, etC...

enfermo

es positivo que aparezcan asociacio-
nes como setas”, anade, “sino que
tengamos claro que la vertebracion y
estructuracion de colectivos como el
nuestro es imprescindible".

Laura Carrasco, directora de la
Asociacion Parkinson Madrid, com-

parte esta opinion, y sehala que “no

EMILIA ALTARRIBA

Presidenta de la Asociacion de Afectados
de Fibromialgia y Fatiga Crénica

..."El sistema sanitario obliga al

cronico a seguir unos circuitos
que son un autéentico Via Crucis"

LAURA CARRASCO

Directora de la Asociacion
Parkinson Madrid

..."En los ultimos ahos se escucha
mas al movimiento asociativo y se
estan abriendo mas foros de
encuentro, pero todavia queda

mucho camino por recorrer"

solo se estd observando el creci-
miento de nuevas asociaciones, sino
el aglutinamiento y la sofisticacién

de las ya existentes”.

Mas informacion

Las asociaciones coinciden en que un
paciente bien informado aporta mu-
chos beneficios, tanto para si mismo
y a su proceso, como para las instan-
cias implicadas en el proceso del tra-
tamiento de la enfermedad.

Al tener un conocimiento amplio
acerca de su patologia y su pronosti-
co, un paciente cumplird mejor su tra-
tamiento, podra servir de referencia a
otros enfermos que estén en su
misma situacion y sabra describir los
efectos que le producen los farmacos.

"Nos hemos encontrado”, explica
Carrasco, “con personas mayores
afectadas por el Parkinson que tienen
un absoluto desconocimiento de su
enfermedad. Esto hace que, en ge-
neral, nos encontremos con un co-
lectivo muy vulnerable”.

Enrique Senuelas, presidente de
la Asociacion para la Lucha Contra
las Enfermedades de Rifidn, de
Guadalajara, incide en este aspec-
to, y senala que, desde su asocia-
cion, lo que se hace principalmente
es “dar informacion a los enfermos
para mejorar su calidad de vida, al
tiempo que les proporcionamos
apoyo moral y fisico”.

Las asociaciones no piden sélo in-
formacion para los pacientes, tam-
bién para sus familiares. Esto que pa-
rece una obviedad, no lo es para las
personas con enfermedad mental.
Rosa Ruiz explica que, en este ambi-

to, la informacién y la formacién ...

PACIENTES 1 SEPTIEMBRE 2005
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para los familiares es tan importante
como la mejora de los centros asis-
tenciales, que es otra de las peticio-
nes que se repiten sistematicamen-
te, porque el desconocimiento gene-
ra una sensacion de inquietud con la
que no resulta facil convivir. "Un pa-
ciente informado es un control de la
prescripcion y es garantia del proce-
so terapéutico".

Y con la informacion, llega la otra
gran demanda que realizan los co-
lectivos de pacientes: capacidad para
decidir. Voz y voto en el proceso cu-
rativo. Emilia Altarriba es contun-
dente a este respecto: "El enfermo
también tiene que opinar acerca de
como va a tratarse su enfermedad,
ha de implicarse y saber qué cosas le
van bien y cuales mal, sin olvidar
que el médico sabe mas que
nosotros y respetando su diagnosti-
co, debemos entablar una colabora-

cion”.

Participar en los grandes
debates sanitarios

Esta colaboracion no sdlo es invoca-
da por las asociaciones como modo
de relacion con los médicos sino tam-
bién con instancias superiores. A tra-
vés de sus asociaciones, confedera-
ciones y plataformas representativas,
los usuarios quieren poco a poco
tener un mayor peso en las decisio-
nes politicas.

José Antonio Herrada, presidente
de la Coalicidon de Ciudadanos con
Enfermedades Crdnicas, opina que
la participacidon es una asignatura
que sigue pendiente en Espana.
"Esta participacion -senala Herrada-
estad contemplada en la Constitucién
en la Ley General de Sanidad y en la
Ley de Cohesién y Calidad. No en-

SEPTIEMBRE 2005 NUMERO 1

Qué demandan

| 0s paci entes a sus asoci aci ones?

Actividades mas importantes que deben Total Citado en 1*"lugar
desarrollar las asociaciones de pacientes N=(2}-°51) N=(0;-051)
0 °o

Informacion sobre la enfermedad
y sus tratamientos 61,9 401

Educacion y formacién sobre
como manejar la enfermedad 55,2 20,1

Fomentar la investigacion cientifica
sobre la enfermedad y sus tratamientos 479 10,2

Pedir mejoras de asistencias
a las administraciones 36,5 9,2

Busqueda de ayudas econémicas
y materiales 28,1 5,0

Hacer campafias de sensibilizacion al pablico 18,1 4.6

Estar en contacto e intercambiar opiniones

con otros enfermos 17,4 2,8
Gestionar tramites, bajas, invalidez 9,3 1,0
Ofrecer defensa juridica 5,2 0,7
Ns/Nc - 6,5
TOTAL Respuesta mdaltiple  100,0

Fuente: Encuesta FUNDACION FARMAINDUSTRIA ‘El paciente en Espafia’

ENRIQUE SENUELAS

Presidente de Alcer Guadalajara

..."Sobre todo facilitamos
informacion a los enfermos para
mejorar su calidad de vida y
damos apoyo moral y fisico"

VISITACION ADAN

Presidenta de Basida

..."Espana es un lugar de
privilegio para los afectados
por el VIH porque todos los
tratamientos se estan
aplicando”



tendemos que se haya desarrollado
un Consejo Interterritorial, con co-
mités en los que estan representa-
dos la patronal y los sindicatos y
que no estén presentes los usuarios.
En Espana tenemos un buen siste-
ma publico de salud, queremos que
se mantenga y se fortalezca, pero
también que nos dejen participar
para conseguirlo”.

Carrasco incide en este aspecto y
sefnala que, aunque en los ultimos
anos se esta escuchando mas a las
asociaciones y se estan abriendo
mas foros de encuentro, “todavia
queda mucho camino por recorrer
en este sentido. Lo que ocurre -
anade- es que las asociaciones y las
instituciones tenemos una relacion
un poco de amor-odio. No sé si por-
que se nos ve, en cierto modo, como
un mal necesario, pero el trabajo en

conjunto es muy escaso”.

Mas financiacion
Las asociaciones de pacientes tam-
bién coinciden en reclamar mayor fi-
nanciacion por parte de los organis-
mos publicos. Y es que, casi la mitad
de los ingresos obtenidos por el mo-
vimiento asociativo procede de fon-
dos publicos, -el 49 por ciento-, fren-
te al 36 por ciento, que procede de
las cuotas de los asociados, y el 15
por ciento, de aportaciones privadas.
“Las subvenciones publicas -sefia-
la la directora de la Asociacién Par-
kinson Madrid- se dan con cuenta-
gotas, con lo cual la asociaciones en-
tramos en una dindmica competitiva,
que por un lado produce un mayor
control, pero por otro nos perjudica”.
El desconocimiento de los propios
derechos es otro aspecto que coinci-
den en senalar los responsables del
movimiento asociativo.

En este sentido, Visitaciéon Adan

Basida trabaja para mejorar la calidad de vida de los enfermos de SIDA

sefiala que “mientras que los enfer-
mos de SIDA, en general, son cons-
cientes de sus derechos, los pacien-
tes que proceden de un ambiente
mas marginal no. Porque bastante
tienen con lo suyo, con salir del
mundo de la droga o cumplir las con-
denas de carcel que tienen pendien-
tes, como para pensar en ese tipo de
cosas. Empiezan a tomar conciencia
de sus derechos, después de estar un
tiempo en un centro como el nues-
tro”, concluye. Por su parte, Laura
Carrasco senala que, mientras que
los jovenes afectados por Parkinson
si tienen informacion, hay una am-
plia mayoria de personas afectadas
que tienen un absoluto desconoci-

miento de sus derechos. =

1. SANTA MARIA Y M. TIZON
isantamaria@servimedia.es

mtizon@servimedia.net

Asociacion de Afectados de Fibromialgiay 6

Fatiga Cronica
(952 25 58 54

Confederacion Espaiiola de Agrupaciones
de Familiares y Personas con Enfermedad
Mental

www.feafes.com //// feafes@feafes.com

(91507 92 48

Coalicion de Ciudadanos con
Enfermedades Cronicas
www.coalicion.org
secretariaejecutiva@coalicion.org

(91411 86 14

Asociacion Parkinson Madrid
www.parkinsonmadrid.org
parkinson@parkinsonmadrid.org

(91424 04 06

Basida
www.hasida.org

basida@basida.org //// €91 892 35 37

Asociacion para la Lucha Contra las
Enfermedades de Rifion de Guadalajara

(Alcer Guadalajara) //// ( 606 45 72 26
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ASOCIACION INTERNACIONAL PARA EL ESTUDIO DE CANCER DE PULMON

XI CONFERENCIA MUNDIAL SOBRE CANCER DE PULMON

Este aio, la Conferencia Mundial sobre Cancer de Pulmon ha contado, en
su undécima edicion, con la participaciéon de miles de especialistas y que
han presentado, entre otras cuestiones, 1.500 estudios sobre investiga-
cion en este campo. Ademas, la ministra de Sanidad en Espaina anuncié
que el plan integral contra el cancer estara listo antes de fin de aiio.

erca de 5.000 especialis-
tas han participaron en la
Xl Conferencia Mundial
de Cancer de Pulmén,
-celebrada del tres al seis de julio en
Barcelona-, organizada por la Asocia-
cion Internacional para el Estudio de
Cancer de Pulmon con el apoyo de 18
compafnias farmacéuticas. Un total de
1.500 estudios sobre investigaciones en
este campo fueron presentados en el
marco de la conferencia.
En el acto de inauguracion, la ministra
de Sanidad, Elena Salgado, anuncié
que el plan estratégico global contra el
cancer estara listo antes de fin de ano.
Este sittia al paciente como pieza clave
de la lucha contra esta enfermedad y
recoge las recomendaciones de la OMS
y la Unién Europea.
Por su parte, la ministra de Sanidad
precisé en su intervencion que, para
prevenir el cdncer de pulmon, se debe
reducir drasticamente el consumo de
tabaco. Ademas, recordé que el Ejecu-
tivo espafol ha destinado unos 30 mi-
llones de euros a las comunidades au-
ténomas para la prevencién de taba-
quismo, ha editado una guia de ayuda
para dejar de fumar, ha suscrito el con-
venio de la OMS sobre este temay ha
promovido convenios con diferentes
organizaciones para extender los espa-
cios sin humo.

En la conferencia participd, entre otros,
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el jefe de Servicio de Oncologia Médi-
ca del Hospital Germans Trias | Pujol,
de Barcelona, y copresidente de la con-
ferencia, Rafael Rosell. En su interven-
cion, destacé que la apariciéon de far-
macos orales que inhiben de forma
selectiva enzimas que regulan el creci-
miento y supervivencia de las células,
se plantea como una terapia emergen-
te en el tratamiento del cancer de pul-
mon. Asimismo, se ha demostrado que
estos farmacos actian mejor en pa-
cientes con una mutacion en el gen del
receptor del factor de crecimiento epi-
dérmico (EGFR). El Grupo Espafol de
Cancer de Pulmén (GECP), que redne a

mas de un centenar de hospitales, tra-
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baja en la actualidad en la determina-
cion de estas mutaciones. Por este mo-
tivo, ha creado la infraestructura nece-
saria en el Instituto Catalan de Oncolo-
gia del Hospital Germans Trias | Pujol,
através de la cual se ha averiguado que
las mutaciones se producen en el 20
por ciento de los casos, fundamental-
mente en adenocarcinomas y en muje-
res no fumadoras. El doctor Rosell pre-
sentod, ademas, los resultados de un es-
tudio en fase Ill sobre la quimioterapia
después de la cirugia. Segun los datos
que ofrecio, basados en una investiga-
cion europea realizada a 800 pacientes,
la quimioterapia mejora la superviven-
cia en cinco anos entre un ocho y un
diez por ciento de los casos.

Hoy en dia, el cancer de pulmon repre-
senta el 12 por ciento de todos los
casos de cancer del mundo y es el cau-
sante de casi un tercio de las muertes

relacionadas con esta enfermedad.
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SE TRATA DE LA 64 EDICION DE ESTE EVENTO

ASOCIACION DE CELIACOS MADRID

LA ACM ORGANIZA
CONFERENCIAS PARA
RECIEN DIAGNOSTICADQS

CONGRESO ANUAL DE LA SOCIEDAD
ESPANOLA DE PATOLOGIA DIGESTIVA

a Asociacion de Ce-
L liacos de Madrid
(ACM) organiza de
forma periédica confe-
rencias, destinadas a las
personas recién diag-
nosticadas. La ACM im-
parte en su sede charlas
informativas y gratuitas,
patrocinadas por Puleva,
Lifescan, Abbott, Mena-
rini y Medtronic, con el
fin de resolver las posi-
bles dudas sobre la en-
fermedad celiaca y facili-
tar el seguimiento de la

dieta sin gluten. En los
encuetros mantenidos
recientemente se han
tratado temas como: La
enfermedad celiaca y
dieta sin gluteny El ma-
nejo de la enfermedad
celiaca. Este Ultimo trata
de ensenar a los asisten-
tes a manejarse con la
enfermedad celiaca,
educar a los nifios que la
padecen, prevenir distin-
tos problemas que pu-
dieran presentarse en

distintas circunstancias.

| palacio de Exposiciones y Congresos de Madrid acogid

el pasado mes de junio la edicién nimero 64 del Congre-

so anual de la Sociedad Espanola de Patologia Digestiva,
que contd con el patrocinio de 26 companias farmacéuticas. Du-
rante las jornadas, que tuvieron lugar del 11 al 15, expertos es-
panoles y extranjeros expusieron y analizaron los ultimos avan-
ces que desde los campos de la clinica y la cirugia se han reali-
zado en el terreno de la gastroenterologia. El evento conté con
la presencia de la Confederacion de Asociaciones de Celiacos de
Espana (FACE), y con la de la Asociacion de Celiacos de Madrid
(ACM), que repartieron folletos informativos y un manual sobre
la enfermedad celiaca. Dicha patologia fue el motivo central de
una de las sesiones en la que, entre otros expertos, intervino el
doctor Francesc Casellas Jorda, quien hablé sobre la epidemio-
logia de este mal y aclaré que, si bien hasta hace 20 anos la en-
fermedad celiaca se consideraba un proceso poco frecuente mas
bien propio de nifos, lo cierto es que esta enfermedad tiene una
distribucién universal y afecta a todo tipo de razas y edades.
Ademas, senalod que esta patologia cada dia aparece con mayor
frecuencia en adultos, con una prevalencia media en torno al uno

por ciento de la poblacion.

LIGA REUMATOLOGICA CATALANA

NUEVA IMAGEN CORPORATIVA

L a Lliga Reumatologica Cata-

lana ha estrenado una nueva
imagen corporativa con el lema ’ﬁ
Adelante, estamos aqui para ti. .

Con ella, quiere simbolizar su in-
tencion de abrirse a todas aque-
llas personas que padezcan al-
guna dolencia reumatica. La
Lliga Reumatologica ha conta-

do con el apoyo de José Ortu-

SR 01

no, quien se ofrecié voluntariamente para disenar el
cartel, y con la colaboracién de la Casa de Sabadell.

Esta asociacion, formada por 2.000 socios ofrece
soporte, compafia y asesoramiento a la personas
afectadas por una enfermedad reumatica y a su

entorno familiar.
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FUNDACION PARA LA DIABETES

V SIMPQOSIO: DIABETES EN LA INFANCIA'Y ADOLESCENCIA

L a Fundacion para la Diabetes celebro el V Simposio Dia-
betes en la infancia y adolescencia. Una aproximacion
bio-psico-social, con la intencidon de dar una visién de con-
junto de los aspectos que influyen en la calidad de vida del
nifo o del joven con diabetes.

En el Simposio, se trataron temas relativos a los tratamien-
tos, tales como las insulinas, los controles de glucemia, la
dieta y otros aspectos psicoldgicos y sociales. Las sesiones
mas destacadas fueron las dedicadas a: Nuevas estrategias
de insulinoterapia y control glucémico, ;Es posible comer
lo que me apetece?, ;Por qué a mi? Diabetes y desarrollo
psicosocial. La familia y el manejo de la diabetes, Las ne-
cesidades del nifo con diabetes en la escuelay La integra-
cion escolar del nifio diabético.

ﬂ“tll I.‘.ld
%

| JORNADAS DE PSICOLOGIA Y DIABETES ;f -
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os dias uno y dos de octubre tie-
L nen lugar en Madrid
las Primeras Jornadas de Atencion
Psicoldgica a Ninos y Adolescentes
con Diabetes, organizadas por la Fun-
dacion para la Diabetes, con el apoyo
de Cepsa. En ellas, se presenta la fun-
dacién y se explican diversas nocio-
nes basicas sobre la enfermedad.
También se abordan distintas carac-
teristicas en el estilo de vida del nifio
con diabetes, el tratamiento y se ex-
ponen distintos casos practicos.
Segun la fundacién, los objetivos de

las jornadas son:

A CORTO PLAZO:

m Reconocer en determinados com-
portamientos la interaccién entre la
diabetes y la actitud del paciente hacia
ella. Es decir, capacitar al profesional

para que pueda encuadrar algunos fe-

F
ndémenos que tienen como ori-

gen la relacion entre la diabetes y la
interpretacion que el nino y el adoles-
cente tienen de la misma.

B Promover el abordaje bio-psico-so-
cial de la diabetes. Esto es, brindar al

nifho con diabetes y su familia un
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A,
abordaje integral, teniendo

en cuenta todos los factores.
B Prevenir posibles desajustes psico-
l6gicos, como alteraciones psicologi-
cas derivadas del estilo de vida y de
las medidas terapéuticas que debe
tomar el enfermo.
m Contemplar en las indicaciones psi-

coterapicas el hecho de tener diabetes.

A LARGO PLAZO:

W Poner a disposicidon de cada equipo
sanitario un psicélogo con conoci-
mientos sobre la diabetes, con el fin
de conseguir la integracién de un psi-
cologo en el equipo multidisciplinar
que trata la diabetes.

B Crear un grupo de trabajo de ambi-
to estatal.

Para mas informacion:
www.fundaciondiabetes.org




FEDERACION ESPANOLA CONTRA
LA FIBROSIS QUISTICA

| JORNADAS
DIRIGIDAS A
ATENCION PRIMARIA

a Federacion Espanola Contra
L la Fibrosis Quistica, la Socie-
dad Cientifica Espafnola contra
esta patologia y la Fundacioén Sira
Carrasco organizaron en Madrid
los dias 25 y 26 de mayo, las pri-
meras jornadas sobre este tema
dirigidas a la atencion primaria, en
colaboracidén con el Ministerio de
Trabajo y Asuntos Sociales, el Mi-
nisterio de Sanidad y Consumo, la
Comunidad Auténoma de Madrid
y el Ayuntamiento de Madrid,
entre otros.

En ellas, participaron mas de una
treintena de conferenciantes de
distintos hospitales de Espafna y
trataron temas como: Conoci-
mientos de hoy, esperanzas de
manana, Bases del tratamiento
respiratorio y atencion primaria,
Microbiologia Basica en Fibrosis
Quistica, El adolescente y el adul-
to en fibrosis quistica o Interac-
ciones Farmacoldgicas en fibrosis

quistica, entre otros.

ASOCIACION PARA LA LUCHA CONTRA LAS ENFERMEDADES RENALES (ALCER)

MADRID ACOGE LAS XVIII JORNADAS
NACIONALES DE ENFERMOS RENALES

os proximos 29 y 30 de octubre,
L en el Ministerio de Sanidad y
Consumo, se desarrollaran las XVIII
Jornadas Nacionales de Enfermos
Renales, con el apoyo del propio Mi-
nisterio de Sanidad, del de Trabajo
y Asuntos Sociales, de la Organiza-
cion Nacional de Trasplantes, la
Fundacion ONCE y una decena de

laboratorios farmacéuticos.

El programa previo contempla, entre
otras las siguientes sesiones: Hemo-
didlisis y Dialisis Peritoneal: dos téc-
nicas complementarias, experiencias
en su alternancia, Nuevos tratamien-
tos en didlisis, Trasplante renal y virus
C, El trasplante como tratamiento de
eleccion para el paciente en prediali-
sis o el cuidado integral del paciente

que no se puede trasplantar.

ASOCIACION ENFERMOS DEL CORAZON

Wolalio g

ﬁﬁwqéoe-
74

CHARLAS-COLOQUIO SOBRE
ENFERMEDAD CORONARIA

a Asociacion de En-
L fermos del Corazon
Hospital 12 de Octubre
ha llevado a cabo unas
charlas-coloquio, bajo
el lema Cuida tu cora-
zon para vivir mejor
con el fin de apoyary
ayudar fisica y psiqui-
camente a todos los en-

fermos cardiacos y a

sus familiares. Estos
encuentros, patrocina-
dos por la Consejeria
de Sanidad de la Co-
munidad de Madrid y
por Pfizer, trataron
temas como /os sinto-
mas de alerta en los pa-
cientes anticoagulados,
la salud sexual en pa-

cientes con enferme-

dad coronaria o la Anti-
coagulacion Cronica.

Con estas actividades,
la asociacién pretende
reducir el impacto emo-
cional producido por el
infarto de miocardio en
el enfermo y favorecer
la adaptacion al nuevo
estilo de vida del pa-

ciente cardiaco.
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CLOTILDE DE LA HIGUERA

“Es necesaria la union de las
asociaciones para tener voz”

éCuales son los objetivos de la
asociacion que preside?

El objetivo principal es mejorar la
vida de los afectados en todos los
ambitos. Y para lograr esto es muy
importante la informacion. Creo que

para los que hemos pasado por la si-
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SINDROME DE APERT

tuacion de encontrarnos con un
nifo que tiene este sindrome, lo
peor es la desinformacion inicial,
esa falta de conocimiento por parte
de los profesionales y de las fami-
lias. Nos gustaria lograr difundir las
caracteristicas de la enfermedad
para llegar al diagndstico inmedia-
to y al tratamiento precoz que tanto
necesitan estos afectados.

¢Cuales han sido los logros de
Ansapert desde su creacion?
Gracias a la labor de los propios

miembros de la asociacion, a su
ayuda inmediata, el logro principal
ha sido localizar a los afectados lo
antes posible y dar informacion a
los padres cuando se encuentran
con el dolor inicial de no saber que
va a pasar con su hijo. En esos mo-
mentos, lo primero que hacemos es
tranquilizarlos acerca del futuro de
estos ninos y encauzarlos hacia los
tratamientos que han de seguiry
hacia los profesionales que estan
mas especializados en este sindro-
me, permitiéndoles una eleccion
dentro de la oferta que puede haber
en Espana. Incluso vamos a visitar-
les con nuestro hijo, que ya tiene
mas afnos y que hace una vida bas-
tante normal. Eso es lo que a mi me
da mas satisfaccion: haber podido
estar cerca de los padres que han
tenido un bebé con este sindrome.

De cara al futuro, ;qué retos se
plantean? ;Qué campaias tie-
nen previsto llevar a cabo?

No tenemos prevista ninguna cam-
pafa concreta, porque somos una
asociacion muy pequefa, -con
unos 80 socios- y es dificil hacer
grandes cosas. Nosotros partimos
de retos mds pequenos, a corto
plazo. Organizamos actividades
para los jovenes, que se relinen
con psicologos y hacen excursio-
nes, lo que les permite intercam-
biar experiencias y recibir ayuda. Y
también damos informacion a los
padres. Pero organizar una campa-
fa de difusién mas amplia es com-
plicado para nosotros. Lo que ha-
cemos es insertarnos en asociacio-
nes mas amplias y, desde alli,
aportar nuestro granito de arena.
Porque solos no tenemos capaci-
dad para hacer mucho.

El sindrome de Apert

Una enfermedad “minoritaria”

La indidencia de este sindrome en la
poblacion espahola es de 1°2 por cada
160.000 nacidos vivos.

(Datos del Estudio Colaborativo Espahol de
Malformaciones Congénitas).

La Asociacion Nacional Sindrome
de Apert se creo en el aho 1999
con el objetivo de mejorar la cali-
dad de vida de las personas afec-
tadas por los sindromes genéticos
que produce la craneosinostosis
(cierre prematuro de una o varias
suturas craneales) unida a otras
malformaciones.

Desde entonces, trabaja para dar
a conocer a la sociedad una en-
fermedad de caracter minorita-
rio -por su escasa incidencia- y
para que las personas afectadas
y sus familias compartan sus
experiencias, sabiendo que no
estan solos y que muchas otras
personas en el mundo padecen el
mismo sindrome.

“Saber esto, es el primer paso
para abandonar la sensacion de
excepcionalidad que invade a la
gran mayoria de los padres
cuando nace su bebé con malfor-
maciones congénitas”, explican
desde la asociacion, porque “al
tratarse de sindromes minorita-
rios, es normal que no hayamos
oido hablar de su existencia y
que jamas hayamos conocido
nadie que lo padezca”.

]
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Asociacion Nacional

Sindrome de Apert 6
C/ Cristobal Bordiii, 35. Oficina 301
28003 Madrid

www.ansapert.org //// €91 535 00 05
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Entonces, {es importante for-
mar plataformas mas amplias?
Es esencial. En esta sociedad, si no
tienes una voz algo potente, no
puedes ser oido en muchos sitios.
Las asociaciones pequenas son im-
portantes porque retiinen a gente
con una situacion parecida y te per-
miten intercambiar experiencias.
Deben existir, aunque estén forma-
das por pocas personas. Pero se ne-
cesita una uniodn de las asociacio-
nes para ir acumulando fuerzas y
llegar a determinadas instancias, te-
niendo una voz propia. Nosotros
formamos parte de la Federacion
Espafnola de las Enfermedades
Raras (Feder), que estd llevando a
cabo una labor muy importante en

materia asociativa.

En lo que respecta a su relacion
con las instituciones, ireclaman
una mayor atencion por parte de
los organismos publicos?

A nosotros como asociacion, con
nuestra vocecita, no se nos oye.
Pero, en un dmbito mas amplio, creo
que si que estamos teniendo peso. Y

cada vez mas.

¢El sistema sanitario esta pre-
parado para atender este sin-
drome?

Hay especialistas, lo que falta es un
conocimiento generalizado de la
enfermedad. Somos los padres
quienes, en ocasiones, informamos
al médico de lo que le pasa al nifo
y de qué es el sindrome. Hay espe-
cialistas en Espafa -y muy buenos-
, en las operaciones importantes
que precisan los afectados, como la
craneosinostosis. Sin embargo, si

que hay cierto desconocimiento
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sobre algunos aspectos secunda-
rios de la enfermedad -pero no por
ello menos importantes-, en los que
ya no te diriges a un especialista en
el sindrome de Apert. Desde su es-
pecialidad, no saben cudles son las
caracteristicas en estas materias de

los afectados.

¢{Como debe ser la relacion entre
médico y paciente?

Debe ser fundamentalmente de dia-
logo. Porque los padres de nifos con
sindromes de este tipo -con muchas
manifestaciones e implicaciones in-
terdisciplinares- acabamos siendo
los mejores especialistas. Por eso
creo que el didlogo es esencial. Por-
que muchas veces los familiares son
los que mas saben y los que mas
pueden aportar incluso al conoci-
miento de la enfermedad por parte
de los médicos. En este sentido, echo
en falta la existencia de un tutor mé-
dico o coordinador. Sobre todo, du-
rante los primeros anos de vida del

afectado, cuando hay que trabajar



mas duramente. Seria él quien esta-
bleciera las prioridades y coordinara
todos los aspectos porque, a veces,
hay tantas implicaciones que los pro-
pios padres no saben qué es lo que
hay que atender antes del nifio. De-
beria existir un coordinador médico
que pudiera asesorar al padre e hi-
ciera ese seguimiento. Hoy por hoy,
son los padres los que se preocupan
de que el niflo vaya a cada uno de los
especialistas, y siempre se te puede
escapar algo, lo que puede ser muy
malo para el nino. Ademas, hay de-
terminados aspectos del sindrome
que, al principio, parecen menores
porque te centras mas en la opera-
cién de craneo, pero que no dejan de
ser importantes porque, con el tiem-
po, son esenciales también en su
vida. Ese si que es un reto que me

gustaria transmitir a las instituciones:

la importancia de que exista esa fi-

gura del coordinador.

¢{Como se comporta la sociedad
ante este sindrome?

Ese desconocimiento inicial, que se
produce en las familias y los profe-
sionales sanitarios, también se da en
la sociedad. Por eso, uno de nuestros
objetivos es lograr que el sindrome de
Apert se vea, no como una enferme-
dad rara en el sentido de extrafa, sino

como poco frecuente. Pero creo que,

en este sentido, se ha evolucionado y
que nuestra sociedad es mucho mas
abierta a todo tipo de discapacidades.
Se ha cambiado, aunque todavia

queda mucho camino por recorrer.

¢{Como ve el despegar que, en los
altimos aios, esta teniendo el mo-
vimiento asociativo espanol?

Es fundamental que la gente se unay
cree asociaciones, sobre todo cuando
hay pocos afectados porque te hace
sentirte menos solitario. Desde el
punto de vista psicoldgico, no es
bueno para los nifios sentirse Unicos.
Es bueno que los afectados se conoz-
can entre si y compartan experiencias.
Se aprende mucho y se resuelven mu-
chos problemas sabiendo lo que otros
han hecho o lo que han dejado de
hacer. Tal vez a los padres, en un pri-
mer momento, les resulta duro com-
partir con otros, porque te hacen ver
cosas de las que no eres consciente o
que no quieres ver. Pero creo que, a
medio plazo, uno se da cuenta de que
la asociaciéon aporta mucho y es im-
prescindible. Yo le diria a las asocia-
ciones que estdn comenzando que
esto es una lucha. Sobre todo, al prin-
cipio; se requiere mucho esfuerzoy es
costoso. En ese sentido, creo que hay
que animar al movimiento asociativo
a superar los problemas que puedan
surgir cuando comiencen. Una asocia-
cion requiere tiempo, sobre todo la
implicacion de algunos. Hay que ser al-
truista y pensar que si las asociaciones
permanecen por encima de posibles
dificultades transitorias, los que vienen
detras encontrardn gran apoyo y la
mayoria de los problemas resueltos. =

MERITXELL TIZON
mtizon@servimedia.net
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SEGUN EL INFORME 2004 DEL DEFENSOR DEL PUEBLO

Los ciudadanos
perciben un retroceso
en el sistema de salud

La percepcion que los espaiioles tienen del sistema piiblico sanita-
rio es, en general, satisfactoria. No obstante, esa vision positiva de
los usuarios y pacientes esta sufriendo, en los iiltimos tiempos, un
paulatino retroceso que podria preocupar a las autoridades sanita-
rias, dado que existen desigualdades por razon de sexo, clase social
o, incluso, naturaleza de la enfermedad
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a Sanidad es uno de los aspec-
tos que recibe una mayor aten-

cion en el Informe 2004 del De-

fensor del Pueblo, que ha estudiado a
fondo miles de quejas con el fin de de-
tectar las disfunciones del sistema.
En este sentido, los problemas mas
denunciados entre los espanoles han
sido: la persistencia de conflictos en la
atencion a las personas mayores, con
discapacidad y con enfermedades
cronicas; la elevada carga que sopor-

tan las familias de personas con en-



fermedad mental o colectivos depen-

dientes; la insuficiente asistencia que
reciben los pacientes afectados por
enfermedades raras o poco frecuen-
tes; la escasa cultura acerca del reco-
nocimiento del error en la politica cli-
nica; las demoras en la prestacion de
la asistencia sanitaria en muchos cen-
tros hospitalarios, o los desequilibrios
territoriales en cuanto a recursos y car-
tera de servicios, entre otros. También
preocupan la insuficiente participacion
de las asociaciones de pacientes en la
toma de decisiones que les afectan di-
rectamente y la complejidad y buro-
cracia de las areas asistenciales.

Universalizacion

En Espana, se considera que el siste-
ma publico sanitario es universal. Lo
cierto es que, en la actualidad, y segun
el informe anual del Observatorio del
Sistema Nacional de Salud (SNS),
correspondiente a 2003, el porcentaje
de cobertura es del 99,1 por ciento de

la poblacion, lo que indica que el 0,9

Aspectos mas debatidos de la
sanidad piiblica entre los espaholes

B La estructura asisten-
cial del Sistema Nacio-
nal de Salud es inade-
cuada y, en ocasiones,
impide facilitar a los
ciudadanos una aten-
cion incluida entre
las prestaciones que
debe financiar por
dicho sistema.

B Los problemas en la
atencion a la tercera
edad, personas con
discapacidad y en-
fermos cronicos

persisten.

B La asistencia que
reciben los pacientes
afectados de enferme-
dades raras o poco
frecuentes es insufi-
ciente.

B La cultura acerca del
reconocimiento del
error en la practica
clinica es escasa.

B Las demoras en la
prestacion de la asis-
tencia sanitaria con-
tintan.

B La familia espanola

debe soportar un

peso abrumador
cuando en su seno
existe una persona
con enfermedad
mental o una persona
dependiente.

H La participacion de
las asociaciones de
pacientes en la toma
de las decisiones que
les afectan directa-
mente es insuficiente.

B En ciertas areas asis-
tenciales, la compleji-
dad y la burocracia

permanecen.

EL DOCUMENTO DEL SNS
DETECTA UN “DETERIORO
RELATIVO” DE LA SANIDAD
PUBLICA ESPANOLA, DEBIDO
A LA CONGELACION DEL
GASTO SANITARIO PUBLICO

Enrique Mugica,
Defensor del Pueblo

restante carece del derecho a la asis-
tencia sanitaria. Concretamente,
segun el informe del Defensor del Pue-
blo, “389.000 ciudadanos deben
financiar la atencién sanitaria cuando
acceden a centros y servicios de dicho
sistema”.

El documento del SNS detecta un
“deterioro relativo” de la Sanidad Pu-
blica Espafnola, “debido a la congela-
cion del gasto sanitario publico, desde
1997 hasta el ano 2003, en un 5,4 por
ciento del PIB, y al crecimiento de la
poblacién del 2,1 por ciento entre 2002
y 2003”. Pese a ello, el informe sena-
la que el SNS continuda prestando, en
general, un servicio de calidad; man-
tiene una cobertura universal, con una
red completa de servicios, y una dota-
cion de buenos profesionales, que
consiguen unos resultados acepta-
bles. En el ejercicio analizado, los pro-
fesionales del SNS han realizado una
importante actividad asistencial, con
un total de 246 millones de consultas

en atencion primaria; 3,3 millones ...
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..« de ingresos hospitalarios; 2,3 millo-
nes de intervenciones quirurgicas; 16
millones de urgencias, y 697,6 millo-
nes de recetas.

Familias saturadas

“Nos estan volviendo locos”, afirma
Juan Castuela, un hombre de 82 afios
que lleva dos lustros cuidando de su
mujer afectada de Alzheimer. “Y si no
me Mmuevo y Voy para aca, para alla y
a 40 sitios, no me hacen ni caso”, de-
nuncia.

El informe del Defensor del Pueblo
confirma que la salud mental sigue
siendo uno de los retos pendientes en
el sistema sanitario espanol y exige a
las autoridades la mejora de la coor-
dinacién de las diferentes redes y ser-
vicios ya existentes. La experiencia de
Castuela, que afirma haber precisado
tratamiento psiquiatrico a causa de la
patologia de su muijer, ilustra a la per-
feccion el informe de Mugica.

El documento refleja que la mayoria

de las familias espanolas, y en especial
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LA SALUD MENTAL SIGUE
SIENDO UNO DE LOS RETOS
PENDIENTES EN EL
SISTEMA SANITARIO
ESPANOL

las mujeres, estan soportando un peso
abrumador sin que, por parte de los
poderes publicos, se haya realizado es-

fuerzo paralelo para mitigarlo.

Ordenacion de prestaciones
La ordenacion de prestaciones consti-
tuye otro de los capitulos sobre los
que inciden especialmente las quejas
formuladas por los ciudadanos en ma-
teria sanitaria. Muchas de ellas se
deben a cuestiones sobre las que aun

no se han pronunciado las autorida-

des, como la fibromialgia, la cirugia de
reasignacion de sexo, la atencién a
personas afectadas por enfermedades
raras, la asistencia a pacientes de
acondroplasia o la necesidad de crear
una red especifica para el abordaje in-
tegral del dano cerebral adquirido. En
el caso de las enfermedades raras, el
denominador comun se centra en la
insuficiente o nula atencidén que reci-
ben los pacientes, por lo general en-

Actuaciones en el ambito de la atencion

especializada

La estructura, organizacion y funcionamiento de los centros hospitalarios

ha motivado un elevado ntimero de quejas de no facil sistematizacion,

segtin el informe publicado el pasado aho por el Defensor del Pueblo. Razo-

nes principales:

1) La accesibilidad a
los centros y servicios
y la existencia de
desequilibrios territo-
riales. Los frecuentes
desplazamientos de pa-
cientes residentes en
una localidad que acu-
den a otra para ser
atendidos origina una
serie de problemas e
inconvenientes.

2) Calidad de los proce-
sos y resultados asis-
tenciales en casos
concretos como tras-
plantes, tratamientos
rehabilitadores o los re-
lacionados con innova-
ciones tecnologicas.

3) Areas de urgencia de
los centros puiblicos hos-
pitalarios. En muchos

de ellos es persistente
una notable demora.

4) Problemas en la or-
ganizacion y funciona-
miento de los centros
hospitalarios. Como
puede ser: el cierre de
varias plantas hospita-
larias y de quirofanos
en la época estival,
entre otros.



fermos crénicos.

Otro asunto que preocupa al Defen-
sor del Pueblo es que, ain cuando la
practica totalidad de los servicios de
salud de las comunidades auténomas
han regulado los tiempos maximos de
acceso a las prestaciones y disefiado
sistemas que permiten disponer de in-
formacion respecto al registro de pa-
cientes, todavia subsisten “amplias

demoras” en la prestacion sanitaria.
Son las conocidas listas de espera. Las
autoridades se han puesto manos a la
obra para reducir la espera quirurgica,
pero han dejado de lado las areas de
consultas externas y de técnica y prue-

bas diagnésticas.

Enfermedades cronicas
La estructura, organizacion y funcio-
namiento de los centros hospitala-
rios también motivaron un elevado
numero de reclamaciones, centra-
das esencialmente en la accesibili-
dad a los centros y servicios y la
existencia de desequilibrios entre te-
rritorios y la notable demora en aten-
der a los pacientes en los servicios
de urgencias. En este ultimo caso,
los ciudadanos denunciaron la falta
de camas libres cuando el facultati-
vo determina el ingreso hospitalario
del enfermo.

En el caso de Santos Yuste, en-

>>INFORMACION Y DOCUMENTACION CLINICA

fermo crénico de reuma, califica las
prestaciones del sistema publico de
salud como “escasas, incompletas
y deficientes”. Y explica que "el en-
fermo créonico necesita una aten-
ciéon mucho maés personalizada,
porgue es él el que se tiene que au-
tomedicar entre una revision y otra.
No somos enfermos de una patolo-
gia -prosigue-, por lo que debemos
ser atendidos con una periodicidad
l6gica”.

Por otra parte, el informe destaca
que la conciencia ciudadana, cada
vez mayor, sobre los derechos del
paciente ha provocado que en los
ultimos anos se hayan incrementa-
do “notablemente” las reclamacio-
nes contra los profesionales sanita-
rios y la sanidad publica. No existe
una cultura suficiente acerca del
reconocimiento del error, en la me-
dida en que la complejidad de los
procesos se sigue utilizando como
excusa para no investigar posibles
disfunciones en la practica profe-
sional”.

Por ello, el Defensor del Pueblo

Mayo de 2003, Ley 41/2002, de 14 de noviembre, Basica Reguladora de la
Autonomia del paciente y de Derechos y Obligaciones en Materia de
Informacion y Documentacion Clinica.

Representa una sensible mejora en la regulacion normativa de lo
concerniente a la autonomia de la voluntad y a la documentacion clinica. Ha
dado respuesta a la importancia y preocupacion de los derechos de los
pacientes.

pide a los profesionales sanitarios

que reflexionen sobre la posibili-

dad de promover férmulas alterna-
tivas a la via judicial, para dirimir
las controversias entre pacientesy

o _ profesionales, ya sea mediante la

Puntualizaciones (segun el informe del Defensor del Pueblo):

* La ley no parece resolver aspectos relevantes de forma nitida, como la
eliminacién de las anotaciones subjetivas de los profesionales en las
historias clinicas, la determinacion de los criterios que deben presidir la
madurez de un menor de 16 afios, o el procedimiento para hacer efectivo
el derecho de acceso a la historia clinica.

* Quejas sobre informacion clinica: la presencia de los padres en los casos
de menores ingresados en centros hospitalarios, disfunciones en la
tramitacion de reclamaciones o la asignacion de profesionales en
centros sanitarios.

e Las personas con enfermedad mental ingresadas en centros de salud no
pueden, por lo general, asumir por si mismas, las defensas de sus

conciliaciéon, la mediacién o el
arbitraje. Con su informe anual, el
Defensor del Pueblo ofrece a las
autoridades un diagndstico de las
principales carencias del sistema
publico de salud. La pelota esta
ahora en el tejado de los poderes

publicos. =

derechos. En este &mbito han sido muchas las quejas planteadas ante el

Defensor del Pueblo.

JUAN FDEZ. MIRANDA Y REDACCION
ffmiranda@servimedia.net
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FAEBA-MALAGA

Una asociacion pionera o=
y en continuo crecimiento

Con 27 aiios de historia y 169 socios, la asociacion malagueiia

de espina bifida no sélo es una de las mas veteranas asociaciones
de pacientes de Espaiia, también es una de las mas activas.

Esta entidad, que nacid en 1978 en la consulta de un urélogo pedia-
trico del Hospital Carlos Haya de Malaga, gestiona 15 servicios

y diversos programas de ejecucion anual

omo todas las playas de la

Costa del Sol, la de La Mala-

gueta, la méas cercana al
casco urbano malagueno, es un her-
videro de gente durante los meses de
julio y agosto. Mezclados con los ve-
raneantes venidos de toda Espana, de
Gran Bretaha o de Alemania, una do-
cena de jovenes con espina bifida per-
tenecientes a la asociacion Faeba-Ma-
laga acuden tres veces por semana.
Se mueven con dificultad pero, con la
ayuda de los voluntarios de la Cruz
Roja, pueden avanzar hasta la arena

para disfrutar del sol y la brisa marina,

como todos los demads. Es mas, para
ellos es muy facil llegar hasta la orilla
y banarse gracias a la silla anfibia, un
innovador vehiculo de plastico dota-
do con grandes ruedas que puede
avanzar por la arenay por el agua.
Hubiera sido imposible contemplar
una escena semejante en 1978, cuan-
do nacié la asociacion a partir de las
relaciones personales que se fragua-
ban entre distintos familiares y pa-
cientes alrededor de la consulta del
doctor Carlos Miguelez Lago, en el
Hospital Carlos Haya. Este urélogo pe-

driatico, al que acudian las madres de

Los servicios que presta Faeba-Malaga:

, Transporte adaptado

, Atencion psicologica personalizada

, Escuela de padres

, Asesoramiento a nivel administrativo, subvencio-

Programas de ejecucion anual:

, Natacion adaptada

, Talleres ocupacionales para jovenes
, Cursos de autosondaje para nihos

, Autoestima y habilidades sociales

, Cursos de formacion de voluntarios
, Programas de ocio para jovenes

, Fiestas infantiles

, Asesoramiento para eliminacion de ba-
rreras en comunidades de vecinos

, Jornadas sobre Mielodisplasia.

nes, ayudas, etc.

, Elaboracion y tramitacion de denuncias, solicitud
de pensiones, becas, subvenciones, solicitud para
adquisicion de vehiculos adaptados, viviendas, cer-
tificados de minusvalia, etc.

, Asesoramiento e intermediacion personalizada con
la administracion educativa
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los nifos con espina bifida para pre-
servar la funcién renal de sus hijos y
frenar su incontinencia, se convirtio,
de pronto, en el impulsor del movi-
miento asociativo de estos pacientes
en la provincia de Malaga. “Fuimos la
tercera asociacion que aparecio en Es-
pana”, recuerda su actual presidenta,
Maria José Llamas. “En aquel mo-
mento -relata-, los padres tenian a sus
hijos afectados casi ocultos en casa,
habia un déficit de informacién y este
especialista sirvié de nexo de union de

unos padres con otros y, ademas, im-

“LOS PADRES TENIAN A SUS
HIJOS CON ESPINA BiFIDA
OCULTOS EN CASA. HABIA UN
GRAN DESCONOCIMIENTO”

pulso la atencion médica, que en Ma-
laga ha tenido un gran desarrollo en
estos anos”.

Los pacientes de espina bifida, una
malformacién congénita que impide
la correcta fusion de los arcos verte-
brales, no sélo encontraban, por aquel

entonces, un sistema socio-sanitario

lleno de carencias, sino que, en la ma-
yoria de los casos, se encontraban con
barreras mentales en su propio hogar.
La patologia estaba sumida en un
profundo desconocimiento y a los pa-
dres les costaba mucho trabajo asu-
mir las limitaciones de sus hijos afec-
tados por ella. Eran los primeros en
negarles la oportunidad de llevar una
vida normal. Asi lo describe Maria
José: “Aquellos nifios no iban al cole-
gio, cuando se hacian mayores no te-
nian amigos... Incluso hasta hace

poco tiempo, podias encontrar a ...
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algun afectado que con 27 afios no
habia ido nunca al cine”.

Asociarse es importante
Carmen Molina es una joven mala-
guefa con espina bifida. Se afilid a
Faeba, pero no participaba muy acti-
vamente en ella. Pasado un tiempo, le
propusieron formar parte de un taller
de manualidades que la asociacién
habia organizado con otros socios de
su edad. A partir de entonces, surgio
para Carmen un mundo de relaciones
nuevas. “La asociacion me hizo salir
del ambito de mi casa, me dio la opor-
tunidad de relacionarme con gente
que tenia el mismo problema. Podia-
mos intercambiar opiniones y asi me
di cuenta de que habia gente que es-
taba mejor que yo, pero también de
que habia otros que estaban mas afec-
tados”.

El taller de manualidades pronto se
le quedé pequeno. “Fue entonces

cuando se me ocurrié que podiamos
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organizar una salida juntos”, recuerda
Carmen. La junta directiva de Faeba-
Malaga recalo en esta chica animosa
y le nombré vocal del érgano ejecuti-
vo. Mas tarde, los responsables le pi-
dieron que se ocupara del grupo de
jovenes, un ambito que abarcaba
nada menos que a 70 de los 169 so-
cios censados que tiene la entidad.
Lo que mas valora Carmen de todos
los servicios que presta la asociacion,
es la informacién que ofrece a través
de sus jornadas, sus campanas o sus
publicaciones: “Yo conozco bien mi
caso concreto, pero necesito saber
mas cosas sobre la espina bifida en
general, porque es un ambito muy
amplio”. En especial, esta paciente
considera muy utiles los consejos
sobre prevencion, y algunos muy ba-
sicos ,como ingerir acido félico antes
del embarazo. “En el futuro, yo quie-
ro ser madre y ahora ya sé qué tengo
que hacer para que mis hijos no pa-

dezcan esta patologia”.

sQue es la espina
bifida?

La espina bifida fue descrita
como tal en el aho 1652 por el
meédico holandés Nicholas Tulp.
Es también conocida como mie-
lodisplasia, meningocele, mielo-
meningocele, raquisquisis, dis-
rafia espinal, etc.

Se trata de una malformacion
congénita que se produce en los
primeros 28 dias de gestacion,
por una falta de cierre o fusion
de los arcos vertebrales posterio-
res con o sin protusion medular.

Cada aho nacen aproximada-
mente 400.000 nihos con defec-
tos del tubo neural (DTN) en
todo el mundo. En Espana,
segiin los datos del Estudio Co-
laborativo Espanol de Malforma-
ciones Congénitas (ECEM), la
prevalencia de nihos con DTN es
de ocho por cada 10.000 nacidos
vivos, es decir, unos 320 casos
cada aho.

Las manifestaciones clinicas
de la espina bifida son las altera-
ciones ortopédicas (luxacion de
caderas, pie valgo, pie varo...),
debilidad muscular en miem-
bros inferiores, alteracion de la
sensibilidad por debajo de la le-
sibn, incontinencia urinaria y
fecal e hidrocefalia (acumula-
cion de liquido céfalo-raquideo-
en el interior de la cabeza).

El tratamiento de esta patolo-
gia esta encaminado a conse-
guir el desarrollo psicomotor si-
guiendo al maximo los patrones
de normalidad; alcanzar la capa-
cidad de desplazamiento inde-
pendiente, valiéndose en su caso
de las protesis o ayudas técnicas
necesarias; asegurar la preser-
vacion de la funcion renal y lo-
grar una continencia fecal y uri-
naria socialmente aceptable.

El principal consejo para la
prevencion de la espina bifida es
la ingesta de folatos (acido foli-
co) por parte de la mujer, duran-
te el periodo preconcepcional
(tres o cuatro meses antes del
embarazo).



Los socios de Faeba-Malaga
Censo a 31 de diciembre de 2004
Niumero de afectados por edades

Edades ..........ccciiiiiiiiinn... Nimero de afectados
0a5aN08 . .0 vviiiii ittt 25
Ba16aAN0S. ...ttt 53
16a252aN0S .. oviiii ittt e 91

Distribucion de afectados por zonas geograficos

Zona Geografica ...............

..... Niimero de afectados

MalagaCapital ...........c0iiiuuneeennnnn. 79
Provinciade Malaga ...........ooueueuuennnn. 80
AlMeria . .. vvi et i e 6
Ceuta ........couiiiiii i 1
Granada .........c.coiiiiiiiiiiiiiii i 1
B F Y- s PP 1
Marruecos .. ......uoiiiiiiiiiiiiiii e 1

A medio camino

La presidenta de Faeba-Malaga se
enorgullece, no sin cierto rubor, cuan-
do recuerda todas las batallas que ha
ido ganando la asociacién a lo largo
de estos anos. Batallas grandes y pe-
quenas. Grandes, como la escolariza-
cion de los nifos con espina bifida o el

protocolo del ano 93, que abrid la po-

sibilidad de que el personal sanitario
acudiera a los centros escolares para
sondarles. Pequenas, pero no menos
importantes, como la natacion adap-
tada, los talleres ocupacionales o los
cursos que permiten a los nifos
aprender a sondarse. “Este logro su-
pone una mayor libertad para el nifo,

independencia para poder irse de ex-

cursion, para ir a dormir a casa de un
amigo”, explica Maria José. “Intenta-
mos ensenar a los pacientes a tener la
maxima independencia que sea posi-
ble”, concluye.

El futuro es esperanzador para la
maxima responsable de la entidad,
aungue lo mira con mucho realismo.
“Hemos recorrido un 30 por ciento del
camino -calcula-, nos queda el 70 por
ciento restante, pero la pendiente es
mas suave porque tenemos un marco
legislativo mejor”. Para la presidenta,
todavia hace falta una mentalizacién
mayor en el ambito politico. El siste-
ma sanitario funciona bien, a su juicio,
pero todavia hay muchas trabas para
acceder a los programas de rehabili-
tacion o al material de incontinencia.
Lo mas prometedor es, para la presi-
denta, que hoy en dia los nifios con
espina bifida estan recibiendo la edu-
cacién vy la formacion adecuadas.
“Seran personas totalmente integra-
das en la sociedad”, asegura.

“Seria preciso que nos considera-
ran como enfermos crénicos -sos-
tiene Carmen Molina- porque
vamos a tener estotoda la vida”. La
lista de dificultades parece intermi-
nable en boca de Carmen: barreras
arquitectdnicas, adaptaciones mal
hechas, gente insensible..., pero re-
conoce que, gracias a la asociacion,
se consiguen muchas cosas. “Si tu
pones una denuncia por tu cuenta,
no es igual que si lo haces con la
asociacion, indica Carmen. La union
hace la fuerza”.

IGNACIO SANTA MARIA
isantamaria@servimedia.es

Asociacion Espina Bifida de Malaga @
(Faeba Malaga)
C/ San Juan Bosco, N%5.

Malaga //// C952 25 58 54
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28 SALUD

El Hospital Virgen del Rocio de Sevilla incorpora tres nuevos
tipos de laser para tratar los tumores oculares

E | Servicio de Oftalmologia del El melanoma de coroides es el tumor

Hospital Virgen del Rocio, de Se- maligno intraocular mas comun en
villa, ha empezado a utilizar la com- adultos, por lo que su tratamiento
binacién de terapias no invasivas representa un reto para los especia-

n tres modalidades de laser para listas. "Estamos aplicando tratamien-

- U
La musica beneficia a los

ninos prematuros

L as enfermeras de la
Unidad de Neonato-
logia-Cuidados Interme-
dios del Hospital Uni-
versitario La Fe, de Va-
lencia, han llevado a
cabo un estudio obser-
vacional que muestra
los beneficios de la mu-
sica en el cuidado de
ninos prematuros con
sindrome de abstinencia
ingresados en la Unidad
de Neonatos.

La investigacion de-
muestra que la musica
mejora la frecuencia car-
diaca y el nivel de oxi-
geno del recién nacido
ingresado, produciendo
relajacién y un sueio

mas tranquilo. Segun
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explica M2 Dolores Ber-
nabeu, supervisora de la
Unidad de Neonatolo-
gia-Cuidados Interme-
dios y coordinadora del
estudio, "se llevo a cabo
con 40 nihos prematu-
ros de entre 28 y 30 se-
manas que sufrian sin-
drome de abstinencia”.
El sindrome de absti-
nencia se produce en
nifos cuyas madres han
consumido droga du-
rante el embarazo, as-
pecto que provoca en el
recién nacido irritabili-
dad, desdrdenes en el
comportamiento,
trastornos del sueno,
diarrea, disfuncién res-

piratoria, etc.

qs\iva que evita la pérdida del

cular y permite un mejor

tos conservadores que persiguen
preservar el globo ocular del pacien-
te, asi como la maxima agudeza vi-
sual del ojo afectado", subrayé Car-

los Ruiz Lapuente, jefe del servicio.

La UCM crea una nueva
catedra de Medicina

E | vicerrector de Relaciones Institucionales de la Uni-
versidad Complutense de Madrid, Rafael Hernandez-
Tristan, y el director general de la compania farmacéuti-
ca Pfizer, Emilio Moraleda, han firmado un acuerdo marco
para la creacién de la Catedra de Enfermedades Infeccio-
sas. Segun ha informado la Universidad Complutense
de Madrid, esta catedra, la primera sobre enfermeda-
des infecciosas que se crea en Espana, nace con el ob-

jetivo de fomentar la investigacion y el conocimiento

sobre este tipo de patologias. -




La salud, nueva
asignatura para
los alumnos
espafoles

A demas de las asignaturas
tradicionales, los alumnos
espanoles recibiran clases sobre
atencion a la salud y completaran
su formacion en asuntos como
prevencion a la drogodependen-
cia, educacion sexual y promocion
de habitos alimenticios saluda-
bles.

Los Ministerios de Sanidad y Edu-
cacion han firmado un convenio,
que incluye numerosas medidas
para involucrar a profesores, fa-
milias y profesionales sanitarios
para mejorar la educacion para la
salud de los pequenos.

El objetivo es que estas personas
presten mayor atencion a la
educacion en salud y dispongan
de materiales didacticos para que
los alumnos reciban una forma-
cion mas completa en ese ambito.
La ministra de Sanidad, Elena Sal-
gado, anunci6 que esta iniciativa
contempla también la colabora-
cién con otras instituciones edu-
cativas, como la Federacién Espa-
nola de Universidades Populares,
para potenciar la labor de las fa-
milias, o con la Federacion Espa-
nola de Municipios y Provincias
(FEMP), para impulsar el trabajo
de las autoridades locales con los

centros educativos y sanitarios.

)

La Unidad de Supervision Deontolégica de
FARMAINDUSTRIA analiza mas de un millar
de eventos en el primer semestre de 2005

| director de la Unidad de Su-
Epervisic’m Deontoldgica (USD)
de FARMAINDUSTRIA, José Zama-
rriego, ha hecho balance de los seis
primeros meses de funcionamiento
de este organismo en 2005, resal-
tando los “extremadamente impor-
tantes” datos de actividad que con-
firman “la consolidacion de una
etapa”.
De hecho, entre enero y junio de este
ano, la Unidad de Supervision
Deontoldgica, cuyos principios de
actuacion se basan en la confiden-
cialidad, veracidad, imparcialidad, in-
dependencia y agilidad, verifico y
analizé un total de 1.156 eventos,
722 de los cuales fueron de comuni-
cacion obligatoria, 330 de comuni-
cacién voluntaria y 104 por iniciativa
de la USD. En ellos intervinieron un
total mas de 70.000 profesionales, el
94 por ciento de los cuales eran mé-
dicos.
En este periodo, la Unidad de Su-
pervision Deontoldgica abrio 257
expedientes (203 procedentes de in-
formacion facilitada por los labora-
torios y 54 de investigaciones pro-
pias de la USD) de los que se han de-
rivado seis denuncias. Estos
expedientes resultan de 1.542 accio-

nes preventivas llevadas a cabo por
la Unidad, a las que sumar 862 que
fueron estudiadas sin incidencias, y
37 que estan actualmente en estu-
dio. Dichas acciones preventivas se
realizaron sobre 138 laboratorios,
que representan el 94,5 por ciento
del mercado de prescripcion.
Ademas de analizar la actividad del
primer semestre de 2005, el director
de la USD explico los elementos
principales de la revisién del Codigo
Espanol de Buenas Practicas para la
Promocioén de los Medicamentos,
cuyo nuevo texto fue aprobado por
la Asamblea General de FARMAIN-
DUSTRIA el pasado mes de junio.
Los objetivos de dicha revision son
adaptar las normas al nuevo Cédigo
EFPIA (aprobado en noviembre de
2004); aprovechar la experiencia
acumulada de funcionamiento de la
Unidad de Supervision Deontolégi-
ca, la Comision y el Jurado de Auto-
control de la Publicidad; seguir avan-
zando en el objetivo de “tolerancia
cero”, haciendo especial hincapié en
la aplicacion practica y en el control;
y reforzar la credibilidad del sistema
de autorregulacion frente a terceros
(profesionales sanitarios y Adminis-

traciones).
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Las actividades ladicas reducen el
estrés de los nifios hospitalizados

n estudio reali-
U zado por equi-
pos de las universi-
dades de Salaman-
cay la Complutense
de Madrid, galardo-
nado con el Primer

Premio de Investi-

Caja Madrid, sostie-
ne que el juego, la
ocupacion del tiem-
po y la decoracidén
de las instalaciones
son "elementos fun-
damentales" para

reducir el estrés de

desarrollo psicoso-
cial. El estudio anali-
za como afrontan
los nifios un ingreso
hospitalario y mues-
tra cuales son los

elementos mas im-

gacion Social 2004
de la Obra Social de

los nifnos hospitali-

zados y favorecer su

portantes para favo-
recer un desarrollo

integral adecuado.

Siete millones de euros para
Bre;rgnir el consumo de drogas

{

- o

S ok #

E 1 Ministerio de Sanidad y
Consumo, a través de la

Delegacion del Gobierno para el
Plan Nacional sobre Drogas, des-
tinara este aho un total de

7.150.000 euros para la financia-
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cion de programas de prevencion
y reduccion del consumo, segiin
el acuerdo adoptado en la Mesa
de Coordinaciéon de Adjudicacio-
nes del Fondo de Bienes Decomi-
sados por Trafico de Drogas y
Delitos Relacionados.

El dinero se distribuira entre las
entidades encargadas del de-
sarrollo de programas de
prevencion y reduccion del
consumo, como las comunidades
autonomas, las corporaciones lo-
cales, las organizaciones no
gubernamentales sin animo de
lucro y la Federacion Espanola de

Municipios y Provincias (FEMP).

El Senado
propone crear

un Plan de
Salud Mental

L a Comision de Sanidad de la
Camara Alta inst6 al Gobierno
a crear un Plan Nacional de Salud
Mental en el seno del Consejo In-
terterritorial del Sistema Nacional
de Salud (SNS), en colaboracion
con las comunidades autbnomas.
Con la iniciativa aprobada se pre-
tende garantizar la equidad nacio-
nal en esta materia para que los
enfermos y sus familias tengan
igualdad de oportunidades a la
hora de acceder a la atencion.

Para la senadora del Grupo Popular
Carmen Aragon, que defendid la
iniciativa, el objetivo es garantizar la
equidad en todo el territorio nacio-
nal en materia sanitaria y socio-sa-
nitaria, para que los enfermos y sus
familias tengan igualdad de opor-
tunidades a la hora de acceder a la
atencion. "Sabemos que en las di-
ferentes comunidades auténomas
se estan elaborando planes de
salud mental, pero lo que queremos
es que haya equidad en todo el te-
rritorio nacional”, dijo Aragén.

En opinién de la parlamentaria, es
el Ministerio de Sanidad quien
debe liderar un plan nacional en
este sentido, para que en todas las
regiones espafnolas se den las
mismas oportunidades a las per-
sonas con una enfermedad men-

tal y a sus familias.



—

Europa aumenta el control
de los juguetes infantiles

E | Parlamento Europeo
ha adoptado la prohi-

bicién definitiva de seis
productos quimicos, pfa-
latos, empleados en la fa-
bricacion de juguetes y ar-
ticulos de puericultura, in-
dependientemente de la
edad de los pequenos a
los que se destinen.

Hasta ahora, estaban pro-
hibidos sélo en la elabo-

racion de productos para

ninos menores de tres
anos, al considerar que
constituyen un peligro
para su salud y son perju-
diciales para el desarrollo
del aparato reproductor.

La decisidon adoptada esti-
pula que tres de los seis
pfalatos no podran utili-
zarse si su concentracion
supera el 0,1 por ciento en
masa de materia plastifi-

cada.

La supervivencia al
cancer de mama crece
un 20% en quince afios

E | cdncer de mama se ha convertido en los ulti-
mos anos en uno de los mayores problemas de
salud publica en los paises de alto nivel econdmi-
co. Se trata del cancer mas frecuente en la mujer y
su incidencia es cada ano mayor. En Espana se
estima que una de cada diez mujeres lo padecera
en algiin momento de su vida. Estas han sido algu-
nas de las conclusiones del encuentro La mujer
frente al cancer de mama, celebrado en Santander,
en el marco de los Cursos de Verano de la Univer-
sidad Internacional Menéndez Pelayo.

Al encuentro acudieron no sélo profesionales de la
Medicina, sino también mujeres interesadas en co-
nocer los progresos en su prevencion, el diagndsti-
co y el tratamiento en Espana.

El curso conto con la presencia de José Diaz-Faes,
presidente de la Fundacion de Estudios Mastoldgi-
cos (FEMA), quien asegurd que la supervivencia por
cancer de mama ha mejorado en mas de un 20 por

ciento en los ultimos 15 anos.

117 millones de estadounidenses buscan informacion
sobre salud y medicina en Internet

ada dia son mas los estadou-
C nidenses que acceden a In-
ternet para buscar informacion
sobre medicina y salud. Segtin un
estudio realizado por la consultora
Harris Interactive —-publicado en
The Wall Street Journal-, alrededor
de 117 millones de personas han
consultado este aho paginas de
salud en la web, en comparacion

con los 111 millones que lo hicieron

a lo largo del aho 2004.

La encuesta también refleja un au-
mento en la frecuencia con que
estos usuarios consultan los conte-
nidos -un 58 por ciento de los en-
trevistados reconoce que busca este
tipo de informacion “algunas veces”
o “a menudo”, frente al 50 por cien-
to del aho pasado-. Por otro lado, un
89 por ciento afirma que ha tenido

éxito en su bisqueda.
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La bascula de los espanoles

pesa cada vez mas

La obesidad, lejos de ser un problema estético, es una enfermedad que acarrea muchas complicacio-

nesy que se ha convertido en una epidemia de envergadura mundial. Los espaiioles seguimos esta ten-

dencia y uno de cada dos adultos tiene un peso superior al recomendable. La comida basura y la falta

de ejercicio fisico tienen la culpa. Los expertos reclaman una mejor educacion, porque el problema

comienza en la infancia

Posibles
consecuencias
de la obesidad

Enfermedades cardiovasculares
Hipertension

Diabetes

Elevacion del colesterol

Apnea del sueno

Varices

Problemas psicologicos
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os espafnoles cada vez pesa-

mos mas. La comida basuray

la falta de ejercicio fisico son
los principales motivos que apuntan
a que uno de cada dos adultos espa-
noles presenten un peso superior al
recomendable. O dicho de otra forma:
en la poblacion adulta espanola (de
entre 25 y 60 anos), el indice de obe-
sidad es del 14,5 por ciento y el so-
brepeso asciende al 38,5 por ciento,
segun el Estudio SEEDO 2000 de Pre-
valencia de obesidad en Espana. Pero
estos datos son todavia mds preocu-
pantes cuando se analizan las cifras
de la poblacion infantil y juvenil
(entre 2 y 24 aios), en la que el feno-
meno de la obesidad tiene un indice
de prevalencia del 13, 9 por ciento y el

de sobrepeso esta en el 26, 3 por cien-

to (segun datos del Estudio enKid
1998-2000). Con respecto al area geo-
grafica, regiones como Murcia, Anda-
lucia y Canarias presentan las cifras
mas altas, mientras que la zona nor-
oeste de Espafna sufre la tasa mas baja
de obesidad.

No obstante, el aumento de la obesi-
dad no sélo afecta a la poblacién de
nuestro pais sino que, segun la Organi-
zacion Mundial de la Salud (OMS), la
obesidad y el sobrepeso han alcanzado
caracteres de epidemia a escala mun-
dial. Mas de mil millones de personas
adultas tienen sobrepeso vy, de ellas, al
menos 300 millones son obesas.

Segun explica el doctor Basilio Mo-
reno, jefe de la unidad de Obesidad del
Hospital Gregorio Maranén de Madrid,

y redactor y coordinador del Programa



NAOS del Ministerio de Sanidad (Nu-
tricion, Actividad Fisica y Prevencion
de la Obesidad), la obesidad es la pa-
tologia metabodlica mas frecuente en
cuanto al numero aunque, “durante
muchos afos parecia que era un pro-
blema estético y recientemente se ha
ido comprobando que es una enfer-
medad crénica que acarrea predispo-
sicidn a la diabetes, hipertensién, ele-
vacion del colesterol, apnea del suefio,
varices, etc”. A su juicio, “afortunada-
mente, hemos ido tomando en serio la
enfermedad para poder combatirla
porque aunque siempre ha sido un
problema sanitario para los endocri-
nos, habia mucha gente que la habia
minusvalorado”.

En cuanto al puesto que ocupamos
respecto al resto de paises euro- ...

Santander.

“La cirugia de la obesidad
no es estética sino un tipo
de cirugia que puede tener
complicaciones muy gra-
ves”. Asi de contundente se
muestra el doctor Agustin
Dominguez, secretario ge-
neral de la SECO al hablar
de las operaciones de esto-
mago que se realizan algu-
nas personas con obesidad
morbida. O dicho de otra
forma, pacientes que tienen
un indice de masa corporal
mayor de 40 o que tiene un
indice de masa corporal
mayor de 35 con otras en-
fermedades ahadidas como
la diabetes, la hipertension,
o el sindrome de apnea del
sueho. Segtin el doctor Do-
minguez, estos pacientes

secretario de la Sociedad Espahola de Cirugia de la
Obesidad y cirujano del aparato digestivo del Hospital Marqueés de Valdecilla de

tiene que haberse sometido
a un control dietético nutri-
cional durante dos o tres
ahos cumpliendo unas die-
tas, que éstas hayan fraca-
sado y que, en el estudio
preoperatorio no existan
alteraciones que impidan
hacerlo.

Dentro de la cirugia ba-
riatrica existen varias téc-
nicas: la que disminuye el
tamaho del estomago para
impedir que se coma y las
cirugias mixtas, en las que
a la disminucion del esto-
mago se asocia una deriva-
cion, un bypass con el in-
testino.

Tal y como puntualiza el
secretario de la SECO, para
que se pueda decir que una

intervencion de cirugia ba-
riatrica es exitosa, “tiene
que ocurrir que tras cinco
ahos de la operacion se
mantenga una pérdida de
peso del 50 por ciento del
exceso de kilos”.

En cuanto al indice de
éxito de este tipo de opera-
ciones, el doctor Domin-
guez asegura que, aunque
“es muy dificil de valorar
porque los tinicos datos de
naimero de técnicas y de
técnicas los hacemos desde
la Seco, en mas del 90 por
ciento de los casos opera-
dos el resultado es bueno”.
A su juicio, deberia existir
una encuesta nacional para
saber cuantos obesos mor-
bidos hay en Espana.
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>>Soy trabajadora familiar, estudié para auxiliar de clinica, soy chofer, he sido socorrista, he estado en la Cruz Roja del Mar. Soy una persona
activa, fuerte y valiente para la vida, pero me veo con unas limitaciones. Estoy reclamando, no ya el derecho a ser obeso, sino a ser una persona
con los mismos derechos que tienen los deméas<<

—y

presidenta de la Asociacion Global de Obesos.

130 kilos 37 aiios

,Como surgio la asociacion ?

Al principio, era una proyecto personal
que comenzo6 en una pagina web en la
que yo hablaba sobre mi obesidad
(www.obesos.org). Posteriormente, en-
tendi que, como asociacion, podia ejer-
cer mucha méis presion y fundé la Aso-
ciacion Global de Obesos que tiene hoy
cerca de 2.000 socios y trabaja en el
ambito nacional y también en Sudamé-
rica. Ademas, somos la {inica asocia-
cion que no tiene ningin médico en su
junta directiva, ya que esta formada
exclusivamente por obesos y dirigida
por ellos, si bien es cierto que tenemos
meédicos que colaboran con nosotros
gratuitamente.

,Qué objetivos tiene la Asociacion Glo-
bal de Obesos?

Defendemos los derechos del obeso a
tener los mismos accesos a un sitio de
ocio, a un transporte publico, a que
hayan atatides de nuestra medida, a
que encontremos zapatos y a que se di-
sehe la ropa en talla grande, no como
negocio, sino por necesidad. Estamos
intentando que se promulgue una ley
en el Senado para que se subvencionen
los medicamentos especificos de la obe-
sidad que tenemos que pagar integra-
mente. Ademas, estamos intentando
hablar con todos los médicos para que
se rompan los topicos que retratan al
obeso como una persona desagradable
y a la obesidad como la enfermedad de
la abundancia. Ser pobre es también
muchas veces una manera de ser
gordo. Yo, con dos euros me pongo las
botas en un un restaurante de comida
basura, sin embargo, me compro una
manzana en un supermercado.

->
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iPuede una persona obesa acceder a
un empleo?

Muchas personas obesas no tienen
acceso al mundo laboral, entre otras
cosas, porque tienen problemas a la
hora de salir de casa por su escasa mo-

4Queé opina de la cirugia como solu-
cion para la obesidad?

Queremos que sea la iltima opcion y,
ademas, desde la asociacion, estamos
pidiendo al Ministerio de Sanidad que
exista un protocolo legal que tenga
que seguir todo médico cirujano baria-
trico. Asimismo, nos encontramos con
el problema de que, para ponernos un
balon gastrico, que en ocasiones evita
tener que llegar a la cirugia, hay una
lista de espera de ocho a diez ahos, por
lo que muchas veces tenemos que recu-
rrir a la cirugia privada.

Cuales han sido los problemas mas
graves que se ha encontrado en su
vida por el hecho de ser obesa?

Desde no poder acceder al asiento de
un autobiis o de un cine, tener dificul-
tad para asistir a las aulas por culpa de
las escaleras, problemas con las puer-
tas de entrada de una estacion o insul-
tos por la calle. En cuanto a problemas
de salud, hace un aho me operé de un
quiste en la espalda y se me ha compli-
cado con tension alta, azicar en la
orina, grasa en el higado, en los riho-
nes, disminucion de la capacidad respi-
ratoria, etc. Asimismo, los obesos tene-
mos incluso menos derechos que los
inmigrantes; por ejemplo, no tenemos
derecho a un seguro privado de salud
porque por obesidad no te aceptan.

..« peos, el doctor Moreno asegura
que Espana “esta a un nivel medio
en Europa en edad adulta. Por enci-
ma de nosotros estan los britanicos,
los italianos y los griegos. Y por de-
tras, los franceses y los alemanes”.
Segun explica, el aumento de la obe-
sidad en todos los paises industriali-
zados se debe a dos razones: “la
falta de ejercicio fisico y el aumento
de la comida basura, que ha suplan-
tado a la dieta mediterranea, que es-
taba hecha a base de judias, lentejas,
patatas... Teniamos los hidratos de
carbono complejos que, aunque fue-
ran acompanados de chorizo o mor-
cilla, no eran tan malos como las
grasas saturadas que ingerimos en
determinadas pizzas o en determi-
nados aceites o bollos”, insiste el
doctor.

En lo que se refiere a la poblacién in-
fantil, segun el doctor Moreno las ci-
fras en nuestro pais son “preocu-
pantes” y se acercan mucho a las del
adulto. En la franja de edades com-
prendidas entre los 2 y los 24 afos,
el indice de prevalencia de la obesi-
dad es del 13, 9 por ciento. Una cifra
alta, s6lo comparable a la de otros
paises mediterraneos. Asi, en los
ninos espanoles de 10 anos, la pre-
valencia de obesidad sélo es supe-
rada en Europa por nifios de ltalia,
Malta y Grecia.

Tal y como ha alertado reciente-
mente en un comunicado la Socie-
dad Espanola de Endocrinologia y
Nutricién (SEEN), en los ultimos diez
anos, la obesidad infantil se ha du-
plicado en Espafa y “hay que tener
en cuenta que el 30 por ciento de los
ninos obesos lo serdn también en la



vida adulta”. Ademads, su obesidad
sera mas grave y comportara mas
riesgos para su salud que si la hu-
biesen adquirido en edades poste-
riores.

También advierte la SEEN de que
“los ninos y adolescentes de hoy
tendran una expectativa y calidad de
vida peores que sus padres y abue-
los”.

En este sentido, el doctor Basilio
Moreno no duda en afirmar que esta
comprobado que en las personas
obesas hay una mayor incidencia de
enfermedades asociadas y aparecen
mas frecuentemente la diabetes y la
hipertensién por colesterol, compli-
caciones que hacen que el individuo
obeso “viva mucho menos afosy al
mismo tiempo peor”. A su juicio,
para tratar la obesidad se necesitan
cuatro cosas: aumentar el ejercicio,

unas normas alimentarias, la modi-

ficacion de los habitos de conducta
y, en muchos casos, el uso de far-

macos.

Lo que en ninguin caso es recomendable
es intentar perder peso con las innume-
rables dietas milagrosas que circulan de
mano en mano o que aparecen publica-
das en las revistas de belleza. El doctor
Basilio Moreno ha publicado reciente-
mente el libro Verdades y mentiras
sobre la obesidad, con el que asegura
que pretende “salir al paso de una serie
de dietas pintorescas, magicas y hete-
rodoxas, que pretenden inculcar ilusio-
nes para recoger decepciones”. El doc-
tor advierte de que este tipo de regime-
nes “no son tan inocuos como pueda
pensarse. Son francamente preocupan-
tes en algunas ocasiones, especialmen-
te si se hacen de manera exagerada”.
Segun puntualiza, “todo el mundo

vicepresidenta de la Asociacion
Obesidad, Familia y Entorno

quiere atajos, es decir, lograr mucho en
poco tiempo, y eso no puede ser, por-
que las consecuencias de un pérdida de
peso rapida pueden ser importantes y
traducirse en taquicardias, hipermeta-
bolismo, desarrollo de hipertiroidismo,
trastornos de la conducta alimentaria,
como anorexia, bulimia y diabetes, que
puede estar previamente soterrada y
que por una dieta incorrecta se puede
poner de manifiesto”.

La solucion al problema de la obesi-
dad pasa por el impulso de iniciativas
que contribuyan a lograr un cambio so-
cial que apueste por una alimentacién
saludable y la prevencion del sedenta-
rismo. Un reto para una sociedad en la
que el descenso de los indices de obe-
sidad pasa necesariamente por el equi-
librio entre las calorias consumidas y
las gastadas.

PATRICIA ENCINAS
pencinas@servimedia.net

>>La asociacion se cre6 el pasa-
do mes de enero cuando un grupo
de amigos nos dimos cuenta de
que ninguna asociacion de las
existentes estaba planteada
desde el punto de vista animico de
la persona obesa sino que son
mas reivindicativas pero se olvi-
dandela personay de la familia<<

4Qué problemas psicologicos
tiene una persona obesa?

La personas obesas tienen muy
baja la autoestima. Cuando un
obeso se acepta tal cual es, se
convierte en una persona total-
mente distinta. Empieza a lu-
char, a quererse ver, a salir de
casa, porque uno de los princi-
pales problemas que tiene el
obeso es que se esconde y es
una consecuencia malisima
para él y para todos los que le
rodean.

»Qué objetivos tiene la asocia-
cion?

El obeso no se hace de un dia
para otro. Es un proceso largo
y duro que te va minando y
vas renunciando, poco a poco,

a pequehos detalles. Un dia re-
nuncias a ir con tus amigos a
una excursion, otro dia renun-
cias a ir a una cena porque te
van a ver comer. Esto es contra
lo que estamos luchando. Para
ello hacemos cenas, conviven-
cias y nos damos apoyo. Por
ejemplo, cuando una persona
no quiere ir a la playa, nos jun-
tamos unos cuantos y vamos
con ella.

&Cual es el papel de la familia
de la persona obesa?

La familia de estas personas se
ve sumamente afectada. Por
ejemplo, los hijos de una mujer
obesa es muy dificil que vayan
a la piscina o a la playa, con lo
cual, pierden capacidad para

relacionarse y se educan de
una forma que no es normal.
De por si, una mujer obesa no
va a la piscina.

»Qué reivindicaciones concre-
tas plantean?

Queremos que la obesidad se
trate de forma mulidisciplinar
pordque no es solo un problema
nutricionista. Necesita un
psicologo o un psiquiatra y un
nutricionista y un endocrino.
A nivel institucional, nuestra
mayor batalla es que quiten los
regalos que se dan a los nihos
con la comida basura.

PACIENTES 1
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REPORTAJE  Las ASOCIACIONES DE PACIENTES APUESTAN POR COMBINAR EL TRATAMIENTO MEDICO

La asistencia psicologica resulta
decisiva contra la enfermedad

La atencion psicoldgica a los enfermos,

como parte de un tratamiento global que
integra cuerpo y mente, goza de un predi-

confirma la importancia que los procesos

camento creciente dentro del mundo sa-
nitario. Esta tendencia, impulsada desde
las propias asociaciones de pacientes,

mentales tienen en la superacion de la

enfermedad

ens sana in corpore sano.
No se equivocaban los ro-
manos al interconectar la
salud del cuerpo con la psiquey es,
por este motivo, que cada vez se pres-
ta mayor atencion al apoyo psicoldogi-
co a la hora de abordar una enferme-
dad. Asi lo han entendido tanto los

profesionales de la medicina -que en

SEPTIEMBRE 2005 PACIENTES 1

la actualidad apuestan por tratamien-
tos en los que intervienen equipos
multidisciplinares compuestos por
médicos, personal sanitario, psicolo-
gos y psiquiatras-, como las propias
asociaciones de pacientes, que han
aumentado de forma decidida la pres-
tacion de servicios psicoldgicos que
ofrecen a sus miembros.

Los trastornos mas
habituales

Ansiedad y depresion son, en palabras
de Dolores Barranco, psicéloga de la
Asociacién de Enfermos del Corazén
del Hospital 12 de Octubre de Madrid,
(Asecor), "los problemas mas habitua-
les entre quienes padecen enfermeda-
des de una determinada envergadura”.
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En este diagndstico coinciden todos los
especialistas que trabajan en asocia-
ciones de pacientes, quienes sefalan
que la ansiedad y el estrés son "los pri-
meros en llegar".

Ana Montilla, terapeuta de la Aso-
ciacion de Enfermos de Hepatitis C de
Valencia (AEHC), habla de "trastornos
adaptativos al conocer que uno se en-
frenta a una enfermedad tan impor-
tante". Los pacientes suelen vivir la no-
ticia con mucha angustia, explica. “En

la mayoria de las ocasiones a causa de

la falta de informacion”, lo cual genera

diversos trastornos de ansiedad, como Una ayuda necesaria

consecuencia del miedo que la nueva Acabar con la angustia, informar y apoyar durante el tra-
tamiento, son los pilares en los que la Asociacion de En-
fermos de Hepatitis C de Valencia (AEHC) basa su ayuda
psicologica. Ana Montilla, psicologa de la organizacion, se-
hala que "la gente acude muy perdida y angustiada', ya
que "piensan que les queda poco tiempo de vida y que esta
va a cambiar de forma radical". Por ello, desde la asocia-
cion se les informa y se les enseha a sobrellevar los efectos
secundarios del tratamiento. "Ansiedad y depresion, cau-

situacion provoca”, concluye.

El extremo contrario, sefial también
de estrés emocional, es la negacion de
la enfermedad. Este sindrome, que

también apunta Lola Barranco, se debe

a la carencia de sintomas fisicos du-

rante las primeras fases de ciertas en-

sadas por la propia medicacion y por el trastorno adapta-
tivo que supone la noticia", son los principales problemas

psicologicos de quienes padecen Hepatitis C, que ademas Acabar con
fermedades, que lleva al paciente a re- experimentan un tremendo miedo al rechazo social, ya que la angusti a,
. "existe un desconocimiento general sobre esta enfermedad". .
chazar la idea de su problemay a no oS
P y Por este motivo, los especialistas de la asociacion informan i nf or mar y

someterse al tratamiento. a los pacientes de que la transmisiéon de la hepatitis solo es apoyar, son

La necesidad de cambiar de estilo sanguinea, al tiempo que les aconsejan que "no sean ellos los pilares
los primeros en apartarse, para no provocar asi rechazo en de |a ayuda
de vida y de adoptar nuevas conduc- psi col 6gi ca de

tas se hayan en la base de ambos pro- | a asoci aci 6n

blemas, que en fases posteriores de la Amparo Gonzalez,

enfermedad pueden derivar en de- presidenta de AEHC

presiones. "Por eso es tan importante
los demas". Del mismo modo acabar con la angustia e infor-
man a los familiares, a quienes explican que no son precisas
"especiales conductas de higiene que puedan incomodar a
sus parientes", y que "se puede abrazar, besar y tener rela-
ciones sexuales sin miedo al contagio". Asimismo, se les
ayuda a aceptar los cambios de humor y el cansancio exce-
sivo que la enfermedad provoca en quienes la sufren.
Segin Montilla, "los pacientes que acuden a terapia cum-
plen mejor el tratamiento cue aquellos que no reciben ayuda.
Por ello, la asociacion promueve conferencias para conseguir
que los enfermos se conozcan y realiza un seguimiento tele-
fonico de aquellos que no pueden asistir al centro. Esto prue-
ba la importancia que en este organismo, se concede a la
ayuda psicologica. para superar la enfermedad.

AEHC. C/ Musico Peidro 39. Entresuelo. Despacho 5. @
46001 Valencia //// (96 350 91 87

el apoyo psicoldgico"”, apunta Ana

Montilla, "para que los pacientes

aprendan a generar pensamientos po- ]
“Ansi edad y

depresi 6n son
los principal es
probl enas de

| os enfernos,
que tanbi én
sufren medo al
rechazo soci al”

sitivos y modifiquen la percepcion que
tienen de su enfermedad"

La segunda victima

Pero no son sélo los enfermos quienes
precisan apoyo psicoldgico para afron-
tar la nueva realidad, sino que sus fa- La psicéloga de

miliares o las personas que se encar- AEHC, Ana Montilla
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gan de su cuidado llegan a sufrir pare-
cidos trastornos psiquicos.

Este problema se manifiesta de
forma especial en el caso de los enfer-
mos cronicos que, por las caracteristi-
cas de sus dolencias, precisan cuida-
dos durante un periodo de tiempo muy
dilatado. Manuel Nevado Rey, psicdlo-
go de la Asociacion de Familiares de
Enfermos de Alzheimer (AFAL), descri-
be los sintomas del sindrome del cui-
dador: “estrés , ansiedad y depresion
se suceden a lo largo de este proceso".

La angustia y el estrés marcan las
primeras fases de la enfermedad, "a
causa de la sobrecarga de informa-
cion y de la necesidad de tomar un
gran numero de decisiones con las
que afrontar una situacion que es
desconocida”. A continuacion, la
atencion permanente que requieren
algunos enfermos provoca ansiedad
y cansancio en los cuidadores que, al
final de la enfermedad, y en vista de
que a pesar de su esfuerzo "el pa-
ciente no ha logrado mejorar", de-
sarrollan cuadros depresivos.

Asi pues, informar y acabar con la
angustia, segun sugiere Ana Monti-
lla,"son dos aspectos decisivos del
apoyo psicoldgico que se presta en
las asociaciones de enfermos a los
familiares de estos", a quienes, ade-
mas, es preciso animar y apoyar en
su labor de cuidadores.

Beneficios de las terapias
"La diferencia entre quienes reciben
ayuda psicoldgica y quienes no lo
hacen es evidente". Asi de tajante se
expresa Nevado Rey, que defiende
los efectos positivos que las terapias
tienen tanto sobre los enfermos

como sobre sus familiares.
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Afal. Apoyo para los que Cuidan.

A la Asociacion de Familiares de Enfer-
mos de Alzheimer de Madrid (AFAL),
ameén de los afectados que se encuentran
en fases iniciales de la enfermedad, asis-
ten sus familiares y cuidadores. Alli,
tras la evaluacion inicial en la que se de-
cide si el recién llegado debe acudir a te-
rapias de grupo o a sesiones individua-
les, los especialistas de la asociacion
prestan apoyo psicologico a los enfer-
mos y, en especial, a las personas que se
han hecho cargo de ellos.

Manuel Nevado Rey, psicologo de
AFAL, describe los principales proble-
mas que sufren quienes se encargan de
los enfermos y apunta la necesidad de
tratar a ambos colectivos por separado.
“Aqui, familiares y enfermos acuden a
sesiones distintas, si bien una vez al mes
se organizan terapias conjuntas”, expli-
ca. Los problemas de comunicacion, de
ansiedad y de depresion suponen los
trastornos comunes; sin embargo, las
perspectivas de futuro implican proble-
maticas diferentes.

Asi, mientras que "los enfermos se
preocupan por sus incipientes fallos de

memoria, los problemas psicologicos de
las familias van mucho mas alla". "Es la
asuncion de nuevos roles familiares, el
estrés causado tras conocer la enferme-
dad, la ansiedad durante las etapas de-
lirantes en las que el cuidador se pasa el
dia entero pendiente del enfermo, y la
depresion de las fases finales, cuando ve
que todo su esfuerzo no ha conseguido
detener la enfermedad", ahade.

Por ello, en las terapias de la asocia-
cion se intenta motivar a estas personas,
reforzar sus conductas positivas y evi-
tar que caigan en el desanimo y en la
frustracion. “Les hacemos pensar lo que
hubiese sido de su familiar sin sus ahos
de dedicacion, para que asi valoren el
hecho de que han contribuido a mejorar
su calidad de vida”, narra Manuel.

“También tratamos de prevenir las pa-
tologias propias del cuidado prolonga-
do de enfermos en los familiares y de
convencer a estos para que aprendan a
delegar”. Todo para evitar que quienes
han destinado ahos enteros de su vida a
atender a sus familiares, se conviertan
en la segunda victima de la enfermedad.

QAFAL C/ General Diaz Porlier, 36. 28001 Madrid. //// { 91301660

Una ayuda
imprescindible

"Conversar sobre diversos aspectos
del alcoholismo e intercambiar expe-
riencias" son, en palabras de Sonia Vaz-
quez Olaya, psicologa de la Asociacion
Alcoholicos Rehabilitados de Segovia
(Arseg), los objetivos fundamentales de
las terapias de grupo. "Organizamos te-
rapias de alcoholicos, de familiares, te-
rapias conjuntas de unos y otros y gru-
pos especificos de jovenes'", para abar-



"En | a asoci aci 6n
| os enf er nos
contactan con
otras personas y
conpr ueban que
su probl ena no
es excl usi vo”

La psicologa de
Asecor, Lola Barranco

Asociacion Enfermos de
Corazon del Hospital 12
de Octubre (Asecor)
Crta.Andalucia, Km. 5,5
28041 Madrid

€91390 80 29
www.tupatrocinio.com

Asecor. Vida después del Infarto.

Desde Asecor, (Asociacion de Enfermos del Corazon del
Hospital 12 de Octubre), se intenta difundir el mensaje de
que, a pesar de una enfermedad coronaria, la vida conti-
nia. Los psicologos de este centro, como Lola Barranco,
atienden de forma individualizada a quienes padecen do-
lencias cardiacas, al tiempo que asesoran a sus familias
para superar el impacto de la noticia.

"La asociacion es muy importante para los enfermos, ya
que les permite ponerse en contacto con otras personas y
comprobar que su problema no es exclusivo", explica
Barranco, quien ademas sehala la ansiedad, los problemas
en las relaciones sexuales y la depresion, como los princi-
pales trastornos que sufren estos pacientes. "Al principio
suelen generar mucha ansiedad, ya que tienen miedo a
que se repita el infarto. Después, aparece la depresion, al
pensar que no van a poder retomar el ritmo de su vida”.

Por este motivo, en la asociacion se ayuda a los enfer-
mos a "adaptarse a su nuevo tipo de vida y a percibir lo que
les ha pasado desde otra perspectiva, no como algo nega-
tivo, sino como una oportunidad para cambiar unos habi-
tos que eran perjudiciales para su salud'. Otro trastorno
que pueden sufrir los pacientes es la negacion de la en-
fermedad por falta de sintomas, en cuyo caso no siguen
las recomendaciones médicas. Sin embargo, desde Asecor
aseguran que aquéllos que reciben ayuda psicologica no
s0lo mejoran su estado mental, sino que, ademas, consi-
guen un mejor cumplimiento del tratamiento. "No basta
con las pautas estrictas que se prescriben al salir del hos-
pital; hay que personalizar los consejos médicos™.

car mejor los problemas concretos de
cada colectivo.

"La deshabituacion del alcohol, supe-
rar la abstinencia y evitarlas recaidas" se
encuentran entre los temas mas fre-
cuentes en los grupos de alcoholicos,
mientras que los trastornos de ansiedad
y depresion, junto a la manera de actuar
con los enfermos, son los asuntos estre-
lla en las sesiones de familiares.

Por otra parte, en las terapias de jove-
nes se abordan situaciones en las que este
grupo, por razones de edad, puede tener

mayores posibilidades de sufrir una re-
caida. Asi, se habla sobre "salir con los
amigos o ir de discoteca', con el fin de que
"desarrollen habilidades sociales que les
permitan evitar la vuelta a la bebida".

El seguimiento psicologico individua-
lizado complementa las actividades de
grupo que desarrolla esta asociacion,
cuyos resultados, segtin afirma Vazquez,
"se han revelado muy positivos”.

Arseg. C/Jardin Botanico 2 Bajo
Izq. 40005 Segovia. //// 921433269

"Y no sélo ayudan a combatir los
efectos secundarios fisicos y psiqui-
cos de la enfermedad”, como afade
Ana Montilla, sino que ademas "favo-
recen un mejor cumplimiento del tra-
tamiento”. Sonia Vazquez Olaya, psi-
cologa de la Asociacion de Alcoholi-
cos Rehabilitados de Segovia (Arseg),
coincide en esta opiniodn, a la par que
senala su eficacia para superar los
trastornos ansiosos y depresivos, tan
frecuentes en enfermos y familiares.

Y es que el trabajo terapéutico faci-
lita la adaptacion al nuevo estilo de
vida que una enfermedad exige, al
tiempo que contribuye a la adopcion
de nuevas conductas mas beneficio-
sas para la salud.

Todo ello deriva en una mayor cali-
dad de vida para el paciente que, a fin
de cuentas, es lo que la atencion sani-
taria persigue. La novedad radica en
que, en la actualidad, y cada vez con
mas intensidad, se entiende que la cu-
racion de una dolencia no sélo pasa
por eliminar sus sintomas corporales,
sino que implica un proceso en el que
se incluyan los distintos dmbitos de la
vida del paciente. Para ello es preciso
considerar al enfermo como una per-
sona en su totalidad, de modo que su
tratamiento aborde todos los planos
de la existencia humana.

Se tiende asi a una atencion médi-
ca mas global, que se ocupa del pa-
ciente tanto en el terreno fisico como
en el social y emocional. Las asocia-
ciones de pacientes han tomado
buena nota de ello, y de ahi la impor-
tancia que el apoyo psicoldgico ha co-
brado en estos organismos. =

ANA GOMEZ QUINTANA
agomez@servimedia.net
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21 DE SEPTIEMBRE 18 MILLONES DE PERSONAS EN EL MUNDO PADECEN DEMENCIA

Dia Mundial del
Alzheimer

Associ at i on prepar 6
na narcha por |a ne-
ia, quetuvo lugar el

-_,a'fllillaciwm
de Buenos Aires se
cel ebr6 una conf eren-
cia con nungrosos pro-
fesional es y cui dadores.

16 de septienbre
tuvo lugar un curso |
cientifico actual i zado
sobre | a enferne-

El 21 de septiembre de ¢
- . h osotros podemos marcar la di-
ano, desde que se co“sutuvo ferencia es el lema que la Fede-
racion Internacional del Alzhei-

mer (ADI) ha elegido para la campaha del

en septiembre de 1994, se cele-
bra el Dia Mundial del Alzhei-

Dia Mundial 2005. Como cada ano, cente-
mer. Cuando se acerca esta

nares de actos en todo el mundo han ser-

fecha, todas las Asociaciones vido para concienciar a la poblacién glo-

del mundo concentran sus es- bal sobre esta patologia.

El Dia Mundial del Alzheimer fue insti-

fuerzos en organizar actos y tuido por la ADI en 1994 y refrendado por

campaiias destinadas a com- la Organizacion Mundial de la Salud

partir con el resto de la socie- (OMS). Desde entonces, tiene lugar cada

21 de septiembre y con un éxito creciente.

dad el conocimiento sobre esta El ano pasado, 56 de los 66 paises que for-

enfermedad y otras demencias man la Federacion, entre ellos Espanfa, to-
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Campafia

Con
nmotivo de
esta cel ebraci 6n
se ha publ i cado una
gui a destinada a | os
famliares y cuida-
dores.

Zi

maron partido en la celebracién.

Este mal, que, constituye la causa
mas frecuente de demencia, es un tras-
torno degenerativo, producido por la
pérdida gradual de neuronas.

En la actualidad, la ADI estima que
hay aproximadamente 18 millones
de personas en el mundo que pade-
cen demencia. De éstos, cuatro viven
en Europa. Segun las previsiones de
la Federacién, la cifra mundial de en-
fermos de demencia podria duplicar-
se en los proximos 20 afnos, alcan-
zando la cifra de 34 millones.

En Espanfa, la Asociacion de Familia-

de sensi bi | i zaci 6n, que
comenzé el 15 de sep-
oy tienbre con | a presentaci 6n

del Da Mindia a los nedios de

conuni caci 6n por CEAFA. :
'F’resentaci 6n de la Base de Datos’
Naci onal para | a I nvestigacion del &= "
Al zhei ner, creada por AFAL. |

La Asoci aci 6n
de Escritores de
Hungria present6 su co-
| ecci 6n de trabajos
sobre

enf er nedad.

bre, se cel ebraron en
Harare varios foros co
m enbr os

_..a_r-f\_ Rei no Whi do

-ﬂliﬂa A zheiner’ s So-

ciety organizé el 21 de
septienbre, mas de 70
nar chas en Londres.

esta

de la VB

de septiem

de

res de Enfermos de Alzheimer de Ma-
drid (AFAL), que recientemente ha pa-
sado a ser de &mbito estatal, calcula
que hay 800.000 personas afectadas.

Por otra parte, la Confederacién Es-
panola de Familiares de Enfermos de
Alzheimer y otras Demencias (CEAFA),
ha abordado el Dia Mundial de este
afno con el lema Quince anos junto a
los enfermos de Alzheimer. Como no-
vedad, CEAFA se ha unido a la moda
de las pulseras de silicona con “la pul-
sera verde del Alzheimer”. =

CAMINO LINACERO
clinacero@servimedia.net

= de la pel icul a
Drifting through
time-a Journey with
A zhei ner, con el apoy

Chi na

7 Concierto
solidario con '\
noti vo del décino
Ani versario de | a asoci a-
ci 6n de Al zhei ner en
Hong Kong.

onf erenci as

educat i vas sobre el
Al zhei ner, realizadas
en mas de 30 ci udades
durante todo el nes de
septi enbre.

Lanzam ento
de varias publica
ci ones encam nadas|a
infornar sobre | a prle-
venci on.

Ceafa

C/ Pedro Alcatarena n“3. C.P. 31014
Pamplona. //// €902 17 4517
e-mail: alzheimer@cin.es
www.ceafa.org

AFAL

C/ General Diaz Porlier, 36 -28001
Madrid //// €91 309 16 60

e-mail: afal@afal.es //// www.afal.es

Federacion Internacional
Alzheimer's Disease International
64 Great Suffolk Street

London. SE1 0BL. UK

(+44 20 79810880

Email: info@alz.co.uk

Web: www.alz.co.uk
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Los talleres de manualidades sirven para

La Vi d a fomentar Iadzr;?;;/(;ga(cisc:gis)integrantes
- ’
en imagenes

El ocio es una parte fundamental
de la actividad de las asociaciones
de pacientes. Excursiones, comi-
das, campamentos, deportes, fies-
tas, juegos... Todo sirve para es-
trechar los lazos de amistad de los

asociados, ya sean pacientes o Nada mejor que una foto para recordar los Si algo caracte
tamili disfrutar de 1 momentos vividos en las colonias de verano organizadas po
amilares, y para disirutar de los organizado por Asem (Neuromusculares) no, observen la

aspectos mas ludicos de la vida.
En esta seccion queremos retra-
tar algunos de esos momentos.
Por eso, animamos a las asocia-
ciones a que nos envien sus foto-
grafias, junto a un pequeho texto
explicativo a:
publicaciones@servimedia.es
Inagen digital de tres o cuatro negapi xel es,

en j peg.

| ragen escaneada a 300 ppp de resol uci 6n en

L [

La localidad de Plencia, en Vizcaya, fue el
escenario del intenso programa de actividades
de los jovenes de Alcer (Enfermos Renales)

j peg.
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Las reuniones de terapia organizadas por Con un brindis (jcon cava, por supuesto!),
Basida son el momento idéneo para compar- los miembros de la Lliga Reumatologica se
tir experiencias con los compafieros despidieron hasta después del verano

A

za a las colonias de verano Un buen chapuzdn es lo mejor para combatir En un ambiente festivo se celebrd el encuentro
Asem, es la diversion. Y si el calor, jque se lo pregunten a los socios de anual de AFAL. Los mas valientes se atre-
caras de los mas pequefios AFAL (Alzheimer)! vieron a dar unos pases a la vaquilla

e
4|

A .
Entre risas y bailes, los jovenes integrantes de La labor de los voluntarios fue vital en la
Alcer regresaron agotados al albergue, donde camparfia Mdjate por la Esclerosis Mdiltiple.
recordaron las emaciones vividas en el dia La recaudacion super6 los 400.000 euros este afio
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i‘ Vigo, 7 y 8 de octubre

XXII Congreso ASEM. Presente y futuro de las

Enfermedades Neuromusculares

Los proximos dias 7 y 8 de octubre, se celebrara en Vigo el XXII Congreso Nacio-
nal de ASEM, bajo el titulo Presente y futuro de las enfermedades Neuromuscula-
res. Este evento, organizado por la Asociacion Gallega contra las Enfermedades
Neuromusculares y promovido por la Federacion Espahola de Enfermedades Neu-
romusculares, tiene como objetivo, “mejorar la calidad de vida las personas afec-
tadas por este tipo de patologias, promoviendo una reflexion y concienciacion de
los afectados y profesionales sobre la enfermedad y discapacidad que estas en-
fermedades a menudo conllevan”.

A lo largo del Congreso, -que ha sido declarado de Interés Cientifico-Sanitario
por la Conselleria de Sanidad de la Xunta de Galicia y en el que puedan partici-
par tanto las personas afectadas como los familiares y profesionales -, se abor-
daran los distintos avances en investigacion que se han producido en este campo, asi como la

prevencion, el tratamiento y las terapias genéticas en las enfermedades neuromusculares.

Murcia, 6 y 8 de octubre

Murcia acogera la Conferencia
Nacional de Alzheimer

Del seis al ocho de octubre se celebrara, en el Audi-
torio y Centro de Congresos Victor Villegas de la re-
gion de Murcia, la V Conferencia Nacional de Alz-
heimer, que congregara a expertos socio-sanitarios,
familiares, pacientes, entidades privadas e institu-
ciones publicas.
Dentro del amplio programa cue se va a desarrollar
durante el evento, destacan las sesiones: De la Ge-
nética a las dianas terapéuticas -moderada por los
neurologos Fernando Valdivieso y Pablo Martinez
Lage-; y ;Como financiar la asociacién y mantener
la independencia?, -moderada por la abogada Blan-
ca Clavijo y por Carmen Sintes,
trabajadora social. A lo largo del
congreso, también se celebraran
talleres, destacando, entre
otros, Prevenciéon y control del
sindrome de estar quemado en
profesionales sociosanitarios.
e Todas las personas inscritas

en el evento recibiran, junto

E1 Uniwest g con la documentacion de la
Digerents . .
i 9= conferencia, un certificado de
asistencia.
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Madrid, octubre 2005-mayo 2007

La UIMP impartira un
master en mastologia

La Universidad Internacional Menéndez Pe-
layo (UIMP) llevara a cabo, junto con la Fun-
dacion de Estudios Mastologicos (FEMA), el
I Master Internacional en Mastologia, que se
impartira en Madrid entre octubre de 2005
y mayo de 2007. Los alumnos seran médicos
de toda Espaha y Centroameérica, de distin-
tas especialidades. La ensehanza de la mas-
tologia se encuentra dispersa en diferentes
asignaturas a lo largo de los estudios de la
Licenciatura de Medicina, por eso es necesa-
rio, segtlin los organizadores, este master.



Madrid, 7, 8 y 9 de octubre
Conferencia sobre las
enfermedades cronicas

\’i analizara la obesidad

Organizada por la Coalicién de Ciudada- desde todos los ambitos

nos con Enfermedades Cronicas, tendra
lugar, los proximos dias 7,8 y 9 de octu- Del 19 al 21 de octubre se va a ce-
bre, en Madrid, la I Conferencia Nacional

de Ciudadanos con Enfermedades Croni-

lebrar, en la localidad de Murcia,
el VII Congreso de la Sociedad Es-
pahola para el Estudio de la Obe-

sidad (Seedo). El programa del
acto es una muestra de la variedad disciplinar de la or-

cas. El evento esta dirigido a los diferen-
tes colectivos implicados en la realidad de
estas patologias, que afectan directamen-

te a cerca de 19 mi-
llones de personas
en Espaha.

Los objetivos de este
encuentro son, deli-
mitar el alcance de la
enfermedad cronica,
generar un foro aso-
ciativo para el debate
sobre la participa-
cion de los pacientes
en el sistema sanita-
rio publico y articu-
lar una red de orga-
nizaciones.

ganizacion, ya que abarca diferentes aspectos del des-
arrollo actual y futuro de las Ciencias Basicas y de las
Clinicas. Los organizadores pretenden que, con las co-
municaciones cientificas del Congreso, “quede refleja-
do el importante nivel en la investigacion sobre obesi-
dad y en los recursos, que estamos aplicando en la cli-
nica que tiene Espaha”.

En este congreso, como novedad, esta programado un
Curso de formacioén continuada en obesidad, que se lle-
vara a cabo durante la mahana del dia 19. La organi-
zacion concedera un premio a los mejores trabajos pre-
sentados, que tendran que ser originales y, ademas, no
podran haber sido publicados en revistas, ni difundi-
dos en congresos. Para mas informacion, se puede vi-
sitar la pagina web: www.seedo.es.

Barcelona, octubre y noviembre

Actividades para los enfermos reumaticos

La Lliga Reumatologica Catalana ha organizado di-
versos eventos para los meses de octubre y noviem-
bre de este aho, en su afan por trabajar para ofrecer
apoyo, acompahamiento y asesoramiento, a las per-
sonas afectadas por una enfermedad reumatica y a
su entorno familiar.

Para aquellos que tienen dificultades de movilidad y
dolor, se han programado, entre otras actividades, un
curso de taichi, un curso de yoga (que comenzara el

dia 7 de octubre), y un taller de memoria. La Asocia-
cion también ha organizado talleres creativos sobre
manualidades diversas, automaquillaje y pintura, y
un ciclo de conferencias, que se impartiran los dias

6,20 de octubre y 10 de noviembre, en el Salon de

Actos del distrito de Gracia del Ayuntamiento de Bar- La Lliga Reumatica Catalana instala todos los afios un
celona. stand informativo durante las fiestas de la Merce
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www.basida.org

h

=T o ] Basida da a conocer en su pagina webtodos los servicios que la asocia-
sk s — X i

= | cion pone a disposicion de las personas afectadas por el SIDA. Destina-

Corwwes s o vy mmm L werr— ey — T

Basida s do a prestarles la atencion y la ayuda necesarias desde el punto de vista
0 LERL TR AR N

biopsicosocial, el portal recoge los programas, las casas de acogida y los

" #---’ ] proyectos pendientes promovidos por la asociacion. La webincluye tam-

] LT e ) .
p'!hﬂ *"" q bién una zona de ocio.

r

www.ashecova.org/

La Asociacion de Hemofilia de la Comunidad Valenciana (Ashecova),
recoge en esta nueva web informacion sobre los eventos que organi-
za, noticias relacionadas con la patologia, enlaces de interés y foros de
discusion y debate. Asimismo, ofrece informacion exhaustiva sobre la
hemofilia mediante el acceso al texto completo de documentos espe-

cializados en el tema. iI ASHECOVA

AR LA B PRV L
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Através de esta web, la Asociacion Huesos de Cristal de Esparia (Ahuce),

informa sobre las actividades y eventos que, en pro de sus socios, organi-

za. Asi, informa sobre sus servicios de fisioterapia, traumatologia, odonto-

logia y psicologia; recoge aquellas novedades relacionadas con la vida de
la asociaciony ofrece la posibilidad de descargarse la revista Sonrisas de
Cristal.

WWW.0CU.0rg

La Organizacion de Consumidores y Usuarios (0CU), mantiene esta web
como servicio de informacién y atencion a los pacientes y de defensa de
sus intereses y derechos. Con este fin, engloba articulos, notas de pren-
sa, informes, asi como referencias de su fondo editorial y publicaciones
periddicas, que permiten a los consumidores conocer y hacer valer sus
derechos.
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Comprender la Esclerosis milltiple

Edita la Federacion Espaiiola para la lucha contra la Esclerosis Miltiple en
colaboracion con La Caixa

Esta coleccion nace como fruto de la colaboracion entre la Federacion Espafiola para la
lucha contra la Esclerosis Miltiple, la Fundacién La Caixa y diversas organizaciones com-
prometidas con la Esclerosis Milltiple.

El material se estructura en dos ambitos: los aspectos psicoldgicos y los fisiologicos, y se
presenta en forma de siete publicaciones. Muchos de los materiales de la coleccion son
inéditos en nuestro pais.

Queridisimos paCientes En el anuario de este afio, la

Autor: José Abellan Aleman Fundacion para la Diabetes ana-

Edita el Grupo Aran.

liza todos los aspectos relacio-

nados con esta enfermedad

iAlgunavez, enla consulta del médico, no has sahido explicar L.
cronica -que afecta del dos al

claramente qué te pasay has acabado por decir cualquier ton- . . .
cinco por ciento de la poblacion

teria, dejando a tu médico aténitoy AL oA

atien ridiculo?

en aumento-, y enumera las nu-

No eres el tinico. El libro es un anec- . .
merosas y variadas actividades

que la organizacion ha realizado An ual'iO
alolargo del ittmo afio. Prolo- 4o 19 Diahetes

y Consumo, Elena Salgado, el 2005

libro cuenta conun amplioy  Edita la Fundacion
completo sumario. para la Diabetes.

dotario de comportamientos de pa-
cientes que desconocen los térmi-
nos y procesos médicos vigentes. gado por la ministra de Sanidad
Recondcete en este entretenidisi-
mo manual que explora el lado
mas humano -y divertido-, de la

relacion médico-paciente.

Toby y la maquina voladora Toby

Edita la Asociacion Espaiiola .., ¥ 12 maguina voladara
contra el Cancer (AECC) e W e X

Cuento para nifios de cuatro a siete afios que, a través de la historia de Toby, intenta facili- #l H "v"-"'\x i -.-.--.-;"I .

tar al nifio la adaptacion a la enfermedad, especialmente en lo referente a la hospitaliza- a | : :‘ } _‘._",_'t
ciony la ruptura con la vida cotidiana. - - -

Forma parte de las publicaciones que edita la Asociacion Espafiola contra el Cancer,ensu | _ “" ,%' A i)

I\
(

objetivo por luchar contra esta enfermedad y prevenir su aparicion.
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