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i} OPINION

Punto de vista

ace algunos

afos la apari-

cion del sida

desvirtué to-
dos los miedos del mundo
desarrollado y los concentré
en esa enfermedad que, en
su génesis, parecia algo asi
como el castigo divino para
unos pocos que algunos es-
taban esperando. Cuando se
supo que mas alla de las re-
laciones homosexuales, la
droga y la hemofilia, tam-
bién existia el sida, el plane-
ta entero se puso a temblar,
sobre todo porque se dio
cuenta de que, a través de la
heterosexualidad, era como
la enfermedad mas se conta-
giaba.

Sin embargo, ni el sida, ni
la malaria, ni la tuberculosis,
ni los accidentes de tréfico, ni
siquiera el cancer, que pare-
ce acechar sobre toda la hu-
manidad, son la primera
causa de mortalidad en el
mundo del siglo XXI.

De todo corazdn

Lo que méas mata en nues-
tros dias, curiosa paradoja,
es, precisamente, lo que nos
da la vida: el corazon. Aun-
que desde luego, no es ese
miembro vital el que tiene la
culpa, sino nosotros, porque
cada vez lo tratamos peor.

El corazén es fuerte. Es el
nucleo principal de esa ma-
quina perfecta que es nuestro
cuerpo y sobre él recaen las
maximas responsabilidades
de funcionamiento del
mismo. Y lo cierto es que es
algo que se sabe, que al mal
de amores tan comun entre
los seres humanos hay que
sumar los males del corazon,
que no necesariamente tienen
que ver con los quereres.

Es verdad que las emocio-
nes fuertes pueden dafiar el
corazén, o incluso romper-
lo... Pero s6lo suele ocurrir
cuando ese corazon que ama,
desama o se siente traiciona-
do, ya llevaba tiempo encon-
trandose débil.

Lo que mas dafio le hace a
nuestro drgano mas litera-
riamente mencionado es la
falta de cuidado del resto de
nuestro cuerpo. A saber:
Segun el prestigioso doctor
Valentin Fuster, si una per-
sona fuma, bebe, lleva una
vida sedentaria y tiene so-
brepeso es candidata a una

Son muchas

las personas que
Nno se dan cuenta
de la espada de
Damocles que
pende sobre sus
cabezas

enfermedad coronaria... Si
ademas el estrés esta presen-
te en su vida de una manera
mas 0 menos constante, el
asunto es alin mas grave,
porque las posibilidades au-
mentan considerablemente.

Son muchas las personas
que no se dan cuenta de la
espada de Damocles que

Marta Robles
Periodista.

pende sobre sus cabezas en
forma de posible enfermedad
cardiovascular. Entre ellas,
muchas mujeres que, por
una falsa creencia historica,
siempre consideraron que,
pese a que ellas sufrian mas,
los ataques al corazén eran
cosa de hombres.

Si bien en nuestros dias ya
se sabe que el sufrimiento no
esté relacionado con el sexo,
parece que se desconoce que
las enfermedades cardiovas-
culares son igual de rotundas
en la mujer o incluso mas en
algunos periodos de sus
vidas, como por ejemplo la
menopausia. Y es curioso,
porque mientras las mujeres
ya bastante concienciadas res-
pecto al cancer de mama em-
piezan a tomar las medidas
pertinentes para evitarlo, no
parecen saber que a partir de
determinada edad son 12
veces mas propensas a morir

Objetivo: Ganar la batalla a la leucemia

Josep Carreras

Presidente de la
Fundacion Internacional
Josep Carreras

www.fcarreras.es

Si quiere hacerse socio de la Fundacion
o0 donante de médula ésea puede
informarse llamando al 902 240 480 o
enviando un mail a info@fcarreras.es

Hace poco tiempo conoci a Marta. Con
s6lo seis afos, recibié un diagndstico
muy duro: leucemia. En el mes de julio
de 2002 le realizaron un trasplante de
sangre de cordén umbilical proceden-
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te de un donante aleman, ya que nin-
guno de sus familiares era compatible
con ella. Actualmente, es una nifia de
10 afos sana y feliz.

Igual que Marta, otras muchas per-
sonas solo cuentan con una oportu-
nidad para superar la leucemia: un
trasplante de médula ésea, sangre
periférica o sangre de cordén umbili-
cal procedente de un donante no em-
parentado. Solamente uno de cada
cuatro nifios enfermos de leucemia
tiene un donante compatible entre
sus familiares. A finales del afio pa-
sado, el Sistema Nacional de Salud
supero la cifra de 1000 trasplantes de
médula ésea procedentes de donan-

tes no emparentados. Este éxito ha
sido posible gracias a la solidaridad
de los més de 10 millones de donan-
tes disponibles en todo el mundo
—entre ellos 55.000 esparioles-y tam-
bién gracias al trabajo del Registro de
Donantes de Médula Osea, gestiona-
do por la Fundacién que lleva mi
nombre.

Aparte de la promocién y bisque-
da de donantes de médula 6seay
sangre de cordén umbilical, la Fun-
dacion realiza otras tareas como la in-
vestigacion cientifica, la provision de
infraestructuras a centros asistencia-
les o los servicios sociales a pacien-
tes (pisos de acogida, etc.). Todo nues-



de enfermedades cardiovas-
culares que de cancer de
mama. Baste con decir que,
en Espafia, casi una de cada
dos mujeres muere al afio por
problemas cardiovasculares.

El corazdn, nuestro cora-
z6n, nos hace vivir en pleni-
tud a todos, hombres y mu-
jeres...Y ya es hora de que
empecemos a agradecérselo.
Fuera los kilos de mas, no ya
por coqueteria sino por
salud; adiés a la vida seden-
taria, por mucho trabajo que
cueste; hola a la alimenta-
cién sana, a la reduccion de
alcohol y de tabaco y, si es
posible, hasta luego a ese
enemigo de nuestros tiem-
pos modernos: el estrés.

Sélo si nos tomamos la
vida con mas tranquilidad y
la vivimos mas saludable-
mente conseguiremos que
nuestro corazoén lata como
corresponde. Y ya saben:
s6lo tenemos un corazén y
es para toda la vida.

tro esfuerzo persigue un Unico objeti-
vo: que la leucemia sea, algun dia, una
enfermedad curable en todos los
€asos.

A pesar de los avances logrados en
los ultimos afos, ain perdemos uno
de cada tres nifios y la mitad de los pa-
cientes adultos. Tenemos un compro-
miso con ellos y con todas las 4.000
personas que enferman de leucemia
cada afio en nuestro pais.

Cuando me toco vivir esta situacion,
solamente pensé que si habia una
oportunidad entre un millén de curar-
me, esa era la mia. Es una apuesta por
la vida con una Ginica meta: ganar la ba-
talla a la leucemia.

FRANCISCA
LOZANO

Presidenta

de la Federacion
Espafiola de
Epilepsia

El 23 de mayo tuvo
lugar la presentacion
oficial de la Federacién
Espafola de Epilepsia.
La entidad, que preside
Francisca Lozano, tiene
como objetivo conse-
guir que la voz de los
epilépticos y sus fami-
lias se oiga, y acabar
con el estigma que ha
acompafiado a estos
enfermos durante tan-
tos siglos.

LA__
CI1FRA

La asociacion que pre-
side Amparo Gonzalez
ha firmado un conve-
nio de colaboracién
con la Facultad de Psi-
cologia de la Universi-
dad de Valencia. El ob-
jetivo del mismo es
investigar sobre los
efectos psicolégicos de
la enfermedad en los
afectados y poner en
marcha, a largo plazo,
un programa especifico
de intervencién psico-
l6gica.

ES NOTICIA 1

RAMON
NAVARRO
Presidente de la
Federaciéon de
Asociaciones de
Celiacos de Esparia

AMPARO
GONZALEZ

Presidenta de la
Asociacion Esparfiola
de Enfermos

de Hepatitis C

"\':. Entre tres y cuatro millones de espafioles
padecen migrafias, un problema que

ocasiona un coste sanitario y laboral,
por ausencias en el trabajo, de méas de
1.000 millones de euros al afio en nuestro
pais, segun datos de la Fundaci6n Espafiola
de Enfermedades Neuronales (FEEN).
La entidad también alerta de que tan sélo la
mitad de los afectados por estas patologias
consulta el problema con su médico.

Con motivo de la cele-
bracioén, el 27 de mayo,
del Dia Nacional del Ce-
liaco, la Federacion ha
pedido a la Administra-
cién que adopte medi-
das que favorezcan la
mejora de la calidad de
vida y la no discrimina-
cion de este colectivo.
Segln un informe de
la entidad, un celiaco
gasta un 362 por ciento
mas en la alimentacion
diaria que una persona
sin la enfermedad.
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La Asociacion de Enfermos del
Corazén del Hospital Doce de
Octubre se cre6 hace 18 afios
por iniciativa de los cardiélogos
de este centro y de un grupo de
enfermos cardiacos. Desde en-
tonces, nuestro objetivo es,
entre otros, conseguir los me-
jores instrumentos para la aten-
cién y la recuperacion de los en-
fermos del corazén en el area de
influencia de nuestro hospital.

En ese sentido, llevamos 12
afos solicitando a
distintos estamen-
tos la implantacion
de la rehabilitacion
cardiaca en nuestra
area sanitaria, sin
ningun resultado.

Si a cualquiera
que se informe so-
meramente de lo
que es la rehabilita-
cion cardiacay de lo
que con ella se con-
sigue, le resulta sorprendente
que los cardi6logos espafioles
no le presten la debida atencion,
mas aun les sorprendera que el
Sistema Sanitario Publico pro-
voque un injusto y prolongado
agravio comparativo entre sus
usuarios de la Comunidad de
Madrid, una flagrante situaciéon
de inequidad al facilitar rehabi-
litacién cardiaca a unas areas y
negarsela a otras.

Estamos hablando de mejo-
rar la recuperacion de estos pa-
cientes y de proporcionarles
unavida mas larga y de mayor
calidad. No es, por tanto, un
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Llevamos
doce afos
solicitando la
rehabilitacion
cardiaca para
nuestra area,
sin ningun
resultado

OPINION

Plécido Garcia Rollan

Presidente de la Asociacion de
Enfermos del Corazon del Hospital
12 de Octubre (ASECOR)

{191 390 80 29
Www.corazon12.org

Si existe movimiento...
debe haber cambio

capricho ni un lujo. Se trata de
una parte fundamental del tra-
tamiento de los enfermos car-
diacos promocionada por la
Organizacion Mundial de la
Salud (OMS) y reconocida por
la Sociedad Espariola de Car-
diologia y otras sociedades
cientificas espafiolas, asi como
por el propio Ministerio de Sa-
nidad y Consumo en su Plan
Integral de Cardiopatia Isqué-
mica 2004-2007, por poner al-
gunos ejemplos.

Si se nos habla de
problemas de espa-
cio o de personal
para atender esta
prestacion, nuestra
percepcion es adn de
mayor injusticia
cuando para otros
procedimientos no
se duda en concertar
con centros priva-
dos. Es més inexpli-
cable, si cabe, la situacion, si
atendemos a los demostrados
beneficios econémicos en los
campos laboral y sanitario que
consiguen los programas de re-
habilitacion cardiaca.

En fin, es ya demasiado tiem-
po y mucho esfuerzo inutil en
pos de un beneficio al que te-
nemos pleno derecho. Espera-
mos su respuesta con el animo
de que sean atendidas nuestras
demandas pero, si no fuera asi,
estamos firmemente decididos
a emprender las acciones que
consideremos necesarias para
que se nos escuche.

La fibromialgia y/o sindrome
de la fatiga cronica: También
entidades socio-laborales

Javier Ledn Iglesias

Presidente de la Asociacion
Vasca de Fibromialgia y Astenia
Cronica (AVAFAS), doctor en
medicina y abogado

(94 47501 20

Cuando me inicié en la
préctica profesional de la
Abogacia —-a menudo re-
presentando a personas
afectadas con estos diag-
nésticos-, no pasé dema-
siado tiempo hasta que cai
en la cuenta de que los cri-
terios médico-legales que
utilizaban los equipos de
valoracion de incapacida-
desy algunos 6rganos judi-
ciales no respondian alare-
alidad, no ya de la fibro-
mialgia (FM) y/o sindrome
de la fatiga cronica (SFC),
sino de las personas que
las padecen. Y es que,
{acaso no nos encontra-
Mos con sujetos que tienen
nombre y apellidos, cuen-
tan con unos aconteci-
mientos biogréaficos que, en
muchos casos, han contri-
buido a lo que en la actuali-
dad son como personas, y
cuyas circunstancias labo-
rales no siempre son com-

patibles con su situacion
funcional actual?

La respuesta afirmativa pa-
rece evidente.Y es que a
veces todos -médicos, jue-
ces y abogados- perdemos
de vista que no estamos va-
lorando y calificando una
entidad clinica, sino que
frente a nosotros se en-
cuentra una PERSONA.
Tuve estas premisas muy
presentes cuando inicié el
desarrollo de mi tesis doc-
toral, que defendi el 3 de fe-
brero en el Departamento
de Medicina del Hospital de
Basurto: Sélo con un estu-
dio exhaustivo de todas las
dimensiones intervinientes
en los procesos de incapa-
cidad permanente por FM
y/o SFC seremos capaces
de alcanzar las soluciones
mas equitativas posibles
para unas entidades con
ecos, en efecto, socio-labo-
rales.

No debe pasarse por alto
que nos encontramos ante
un terreno resbaladizo
donde se llega, incluso, a
cuestionar la utilidad clasi-
ficatoria de los criterios que
para la FM fij6 el Colegio
Americano de Reumatolo-
gos en 1990. Por contra, no
cabe duda de que su alta
prevalencia -un 2,37 por
ciento para esta patologia y
un 2,6 por ciento en el SFC,
segun informan algunos
trabajos-, con una verda-



dera proliferacion en el na-
mero de diagnésticos en los
dltimos afos, ha originado la
postura de la Administracion
de actuar con cautela a la hora
de calificar estos casos a efec-
tos de incapacidad perma-
nente.

La principal pregunta que nos
hacfamos en nuestra investi-
gacion era ¢qué especiales ca-
racteristicas presentan aque-
llas afectados de FM y/o SFC
que inician un proceso de in-
validez respecto a quienes no
lo hacen?, con el objetivo final
de disefiar un cuestionario de
cumplimentacion sencilla, del
que luego trataremos.

Para ello, seleccionamos los
casos de 77 personas a las
que, quien suscribe, repre-
sento en juicios celebrados en
distintas provincias espafiolas
entre el febrero de 1999y julio
de 2004. Se analizaron con
una metodologia fundamen-
talmente descriptiva, ayudan-
donos del analisis de los
datos estadisticos.

Los resultados nos muestran
a una mujer (90 por ciento),
con una media de edad de 48
afios, que reside en un entor-
no urbano, desarrolla una
profesién de contenido emi-
nentemente fisico (59 por
ciento) —si bien son las activi-
dades laborales de tipo se-
dentario las que mas facil-
mente prosperan en relacion
alainvalidez—-, y que antes de
acceder al procedimiento de
incapacidad permanente
habia consumido 15 meses
de incapacidad temporal por
término medio.

Cuestion polémica ésta de la
proyeccion laboral de la FM

ylo SFC, a la que los juzgados
dan soluciones de todo punto
dispares. Aunque los médicos
estan de acuerdo en que, a
modo de tratamiento no far-
macolégico, resulta eficaz la
realizacion de un ejercicio fisi-

La Administracion
actlia con cautela
a la hora de
calificar estos
casos a efectos

de incapacidad
permanente

co liviano y de duracion limi-
tada, en ocasiones la inter-
pretacién que se confiere al
mismo en las sentencias judi-
ciales es un tanto distinta: a la
actora se le recomienda reali-
zar ejercicios aerébicos o
yoga. Por ello, no se encuen-
tra afectada para una incapa-
cidad permanente absoluta.
Sentencia de la Sala de lo So-
cial delTribunal Superior de
Justicia del Pais Vasco de
30-7-03 — Recurso n° 1456/03.
Encontramos, eso si, un buen
ndmero de resoluciones judi-
ciales en las que se accede a
la pretension de invalidez en
relacion a personas que de-
sarrollaban profesiones que
conllevan tanto carga fisica
como permanecer sentado
durante la mayor parte de las
horas de la jornada laboral
—Sentencia de la Sala de So-
cial delTribunal Superior de
Justicia de Madrid de 15-10-
02-Recurso n° 307/2002-.

Por otra parte, nos llama la
atencién, a modo de antece-
dente personal, la alta preva-
lencia de apendicectomias (22
por ciento) y, en cuanto a la

historia clinica, nos encontra-
mos con una importante pre-
sencia de acontecimientos vi-
tales adversos (69 por ciento),
disminucién o pérdida de la
apetencia sexual (81 por cien-
to) y trastornos cognitivos,
fundamentalmente disfuncio-
nes en la atencién, concentra-
cién, memoria a corto plazo y
disfasia nominativa.

Actuan como patologias
en comorbilidad, desde el
punto de vista articular, las ar-
trosis, hernias y protusiones
discales y, en la perspectiva
psiquiatrica, los trastornos an-
sioso-depresivos; todas ellas
en proporciones superiores al
colectivo general de pacientes
alos que no se les instruye un
procedimiento de invalidez.
En este sentido, la concurren-
cia de cualquier tipo de psico-
patologia y la FM y/o SFC
pura, originan una mayor po-
sibilidad de que se apruebe la
pension en los supuestos en
que aparecen, y lo contrario
ocurre con las lesiones en las
articulaciones.

La FM y/o SFC
figuran en un 14
por ciento de las
prestaciones de
Incapacidad
permanente total
y absoluta

En la exploracion fisica desta-
ca una media de puntos sen-
sibles de 16 que, paraddjica-
mente, condiciona la siguien-
te situacion: cuanto mayor es
su numero, se observa una
cierta tendencia a la desesti-
macion del caso, dato éste
que se contradice con lo que,

al respecto, apuntan algunos
magistrados —como quiera
que la jurisprudenciay la doc-
trina médica si son unanimes
ala hora de determinar que la
fibromialgia adquiere la cate-
goria de enfermedad invali-
dante cuando supera los 18
puntos dolorosos.

Con la pretension de aproxi-
marnos al coste econémico
que representan estas entida-
des clinicas en el &mbito la-
boral, se pone de manifiesto
que la FM y/o SFC figuraria
en, aproximadamente, un 14
por ciento de todas las pres-
taciones de incapacidad per-
manente absoluta y total re-
conocidas en nuestro pais,
siendo este ultimo grado el
que se estima en un mayor
ndmero de casos.

Partiendo de todo cuanto
acabo de exponer -y muchos
otros datos que, por su exten-
sion, me veo limitado a re-
producir aqui-, y dando res-
puesta a las necesidades ad-
vertidas por el Ministerio de
Sanidad y Consumo, creemos
haber alcanzado nuestro pro-
posito final: hemos disefiado
el Cuestionario sobre el histo-
rial clinico y los menoscabos
funcionales en pacientes con
Fibromialgia, un nuevo siste-
ma de evaluacion editado en
formato CD-rom para su facil
cumplimentacion por el afec-
tado, laempresa o trabajador
autébnomo, y el médico. Con-
fio en que este instrumento
redunde en una mejora de la
calidad asistencial, en general,
y en la valoracién a efectos de
incapacidad permanente, en
particular, de estas PERSO-
NAS.
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GRACIAS A LAS NUEVAS TECNOLOGIAS, LOS PACIENTES ESTAN MEJOR INFORMADOS
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La salud en la red: &>
Una revolucion no exenta de riesgos
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icen que un paciente informa-

do es un mejor paciente. Por

este motivo, lairrupcién de In-
ternet en el &mbito de la salud —con un
volumen ingente de informacion sobre
practicamente todas las patologias—, se
muestra, a priori, como un avance in-
negable del que s6lo pueden derivarse
ventajas.

Sin embargo, y a pesar de los bene-
ficios que emanan del uso de las nue-
vas tecnologias de la informacién, aso-
ciaciones de pacientes y profesionales
sanitarios coinciden en sefialar que no
es oro todo lo que reluce, y advierten
de determinados riesgos que conviene
tener en cuenta.

Mas informacién

En el afio 2003, y segln datos de la
Unién Europea, uno de cada cuatro eu-
ropeos (el 23 por ciento) utilizaba In-
ternet para buscar noticias sobre salud.
Con el tiempo, ese porcentaje no sélo
no ha disminuido, sino que se ha in-
crementado en consonancia con el au-

El crecimiento de usuarios también
ha ido acompafiado de un incremento
de las paginas dedicadas a la informa-
cién sanitaria. Asociaciones de pacien-
tes, instituciones y profesionales, cons-
cientes del potencial de la red, se han
"subido al carro" de las nuevas tecno-

UNO DE CADA CUATRO
EUROPEQS UTILIZO INTERNET
PARA BUSCAR NOTICIAS
SOBRE SALUD EN 2003

logias, de manera que se ha producido
en los ultimos afios un verdadero
boom de paginas con informacién sa-

nitaria.

Esta capacidad de poner a disposi-
cién del usuario informacion que com-
plementa y enriquece la obtenida por
otros medios es considerada por todos
la principal virtud de la “red de redes”’

Segun destaca Jesus Pérez Melen-
dro, responsable del Area de Pacientes
de la Organizacion Médica Colegial de
Espafia (OMC) y presidente del Colegio
Oficial de Médicos de Palencia, gracias
a las nuevas tecnologias la informacion
en materia sanitaria llega a mucha méas
gente. “Los médicos intentamos infor-
mar a los pacientes de forma directa’;
explica, “pero teniendo en cuenta el
nUmero de patologias y de asociacio-
nes de pacientes que existen en Espa-
fia, es imposible llegar a todas”

A su juicio, Internet puede “no ser ...

“Las ventajas para los pacientes
superan a los inconvenientes”

Jesus Pérez Melendro Responsable
del Area de Pacientes de la Organizacion

mento del nimero de internautas, que
en Espafia asciende a un total de 3,8

Médica Colegial de Espafia (OMC)
Plaza de las Cortes, 11.
28014 Madrid

€91 431 77 80 /// www.cgcom.org

millones de personas.

>> Autoria. identifi-

>> Actualizacion

>> Confidenciali-

cacion y credenciales de
los autores de los conte-
nidos.

>> Complementa-
riedad. Toda la infor-
macién que se proporcio-
naen un sitio web esta
dirigida a complementar
y nunca a reemplazar la
relacion que existe entre
el médico y el paciente.

de la informacion.
La fecha de actualizacion
de los contenidos puede
demostrar su menor o
mayor validez.

>> Transparencia
del patrocinador.
Debe estar claramente
especificado quién es el
patrocinador de la pa-
gina.

dad. La web debe especi-
ficar su politica de confi-

Criterios para evaluar la calidad de los portales de salud

>> Accesibilidad.
El disefio de la web debe
facilitar la navegacion
al usuario.

dencialidad y no revelar
la identidad personal de
los usuarios ni sus datos.

>> Responsabili-
dad. En la seleccién de
los contenidos y garantia
de la calidad de los enla-
ces (por qué se ofrecen
estos y no otros).

>> Contacto. La
web debe incluir una
forma de contacto con
los responsables de la
misma.

Fuentes: Sociedad Espafiola de
Informética de la Salud (SEIS) y
Health On the Net Foundation.
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fiable”

“Debemos ser prescriptores
e informar a los pacientes de
donde encontrar informacion

"| Carmen Moliner Vicepresidenta de la
Sociedad Espafiola de Medicina de Familia

y Comunitaria (semFYC)
Portaferrissa 8, pral.

08002 Barcelona

€93 317 03 33 /I www.semfyc.es

VIR

... el vehiculo idéneo” para hacer llegar
esa informacion, pero, a falta de unain-
terlocucion directa, es una herramien-
ta fundamental y muy necesaria.

Carmen Moliner, vicepresidenta
de la Sociedad Espafiola de Medi-
cina de Familia y Comunitaria
(semFYC), comparte esta opiniény
cree que “es positivo que haya infor-
macioén sobre salud en la red y que se
consulte” Seguin destaca, cada dia son
mas los pacientes que usan las nuevas
tecnologias para conocer datos sobre
su patologia, aunque advierte que su
experiencia en este sentido es muy
“heterogénea”*‘Hay que tener en cuen-
ta que el acceso a Internet no esta ge-
neralizado y que su uso depende
mucho del nivel socio-econémico de
las personas’; sefiala.

En opinion de Carmen Moliner, los
profesionales sanitarios y, de forma
concreta, los médicos, deben ser cons-
cientes de esta realidad y adecuarse a
ella. “Cada vez los pacientes van a lle-
gar con mas informacion a las consul-
tas’’sefala, ““y los facultativos debemos
llevar a cabo un proceso de aprendiza-
je para saber qué informacion hay en
lared sobre las enfermedades que
atendemos, y como debemos asesorar
a un paciente que se ha informado en
Internet sobre su patologia”

El uso de la red por parte de los pa-
cientes es ain mayor en el caso de las
personas que padecen enfermedades
raras, seguin destaca Rosa Sanchez de
Vega, presidenta de la Federacién
Espafiola de Enfermedades Raras
(FEDER), entidad que representa a mas

Informacién sanitaria

Ventajas...

Internet pone a disposicion

del usuario aquella informa-
cién sobre salud que éste preci-
sa, mucha de la cual comple-
menta y enriquece la obtenida
por otros medios.

La red constituye un nuevo

y eficaz modo de acceso al
sistema sanitario con el objeto
de realizar determinados trami-
tes administrativos (como solici-
tar la tarjeta sanitaria, ver la
lista de espera...).

Herramientas como el co-

rreo electrénico contribuyen
a estrechar la relaciéon entre el
paciente y el médico, y permiten
la interaccién entre ambos.

... Y riesgos

Existe el temor a que, bajo el
1argumento de una optimiza-
cion de los recursos, se esconda
en realidad una reduccién de
los mismos y que disminuya, en
consecuencia, tanto la calidad
como la frecuencias de las con-
sultas presenciales.

“Los pacientes llegan

asociacion”

Enfermedades
Raras (FEDER)

28003 Madrid
(915344821

mejor informados a la

9 Rosa Sanchez de Vega Presidenta
de la Federacién Espafiola de

C/ Cristobal Bordiu, 35. Oficina 301.

www.enfermedades-raras.org
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Otro riesgo estéa ligado a la

calidad de los contenidos.
Debido a su propia naturaleza,
en Internet convive informa-
cion adecuada con aquella otra
que no lo es.

Los pacientes corren el ries-

go de aceptar como buena
una informacion inexacta e in-
cluso falsa.

Fuentes: Luces y sombres de la informacion
de salud en Internet. IV Informe de la Sociedad
Espafiola de Informética de la Salud (SEIS)

len Internet



de 30.000 pacientes de toda Espafia.
“Los afectados por enfermedades de
baja prevalencia’; explica, “buscan mas
informacioén en Internet que las perso-
nas que padecen una enfermedad
comun, porgue no suelen conocer a
nadie que esté en su situacion ni reci-
bir informacién suficiente por parte de
los médicos, que muchas veces desco-
nocen su enfermedad”’

Segun la presidenta de FEDER, los
pacientes también utilizan las nuevas
tecnologias para “contactar con otros
afectados e intercambiar experien-
cias, algo fundamental para
nosotros”’“También nos permite dar a
conocer la asociacion y nuestras acti-
vidades a un publico méas amplio’’con-
tinda, “y, a nivel interno, mantener un
contacto mas directo e inmediato con

“Hay que contrastar

la informaciéon de Internet

con asociaciones y
profesionales”

Maria José Pérez Galindo Presidenta

de la Asociacién Nacional para
Problemas de Fertilidad (CERES)
Pza. Ramdn de la Sota, s/n.

46520 Puerto Sagunto (Valencia)

€96 269 07 47 /// www.ceresdigital.com

nuestros socios y trabajadores, con
otras entidades y con especialistas”

Confusién en los datos

Esta busqueda de informacion en la
red también conlleva riesgos, segun
destaca Maria José Gonzélez Galindo,
presidenta de la Asociacion Nacional

para Problemas de Fertilidad (CERES),
entidad que agrupa a 1.500 so-
cios“Muchos pacientes creen que
todo lo que leen les va a ocurrir a ellos.
También nos hemos encontrado con
personas que han leido mucho, pero
cuya informacion es muy confusa, bien

porque no lahan encontradoenlas ...

El portal de la Comision Europea

Prueba de la incidencia de Internet en el ambito de
la salud es la reciente creacion, por parte de la Co-
mision Europea, de un portal dedicado a la salud pu-
blica. Esta herramienta nace con la intencion de
actuar como punto de referencia unico en el que en-
contrar informacién fiable y de facil acceso sobre una

gran variedad de asuntos en materia sanitaria.

MARIBEL GONZALEZ

El portal servira como
fuente de informacion para
ciudadanos, pacientes, pro-
fesionales de la salud, or-
ganizaciones, responsa-
bles politicos y adminis-
tradores. Su objetivo es
aumentar la visibilidad y
el acceso de toda la infor-
macion relativa a la salud,
asi como facilitar la parti-
cipacién de los ciudadanos
de la Unién Europeaen el
campo de la salud publica,
ya que considera que "la
divulgacion de informa-
cién relativa a la salud

constituye una herramien-
ta esencial para la mejora
de la salud publica".
Expertos de la Comision
Europea, Estados miem-
bros y empresas y organi-
zaciones que han partici-
pado en este proyecto, han
seleccionado hasta 47
asuntos relacionados con
la salud, que se han distri-
buido en seis grandes
areas tematicas: Mi salud,
Mi estilo de vida, Mi medio
ambiente, Problemas de
salud, Cuidar de miy
Salud en la Union

Europea. En el portal
podra encontrarse, ade-
mas, informacion relativa
a los principales eventos y
actividades en torno al
area de la salud publica,
asi como estadisticas e in-
dicadores de salud de toda
Europa.

La web también pondra a
disposicion de sus visitan-

l

http://health.europa.eu 6

tes noticias, comunicados
de prensa, leyes y publica-
ciones relevantes en mate-
ria de salud, para mante-
ner a los ciudadanos infor-
mados sobre lo que ocurre
en esta area. La informa-
cion estara disponible en
las veinte lenguas oficia-
les de la Unién Europea.
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... p4ginas adecuadas, bien porque han
entendido la informacion de forma
erronea’ dice.

Rosa Sanchez de laVega comparte
esta opinién y sefiala que “muchas
veces, los casos que aparecen en Inter-
net son los mas espectaculares e im-
pactantes, pero no los mas comunes”’
“Eso hace que el paciente crea que su
caso es mucho mas tragico de lo que
es en realidad’’ puntualiza.

Juani Jurado Alonso, presidenta de
la Asociacion de Diabéticos de Manza-
nares (ADEMA), advierte también del
peligro de que se creen falsas expecta-
tivas. “Hay veces que, debido a ciertas
informaciones que encontramos en In-
ternet y que no estan lo suficientemen-
te contrastadas, se crean en nosotros
unas esperanzas gue no son ciertas o
estan todavia muy lejanas”

Los doctores Jesus Pérez Melendro
y Carmen Moliner comparten las preo-
cupaciones de las asociaciones de pa-
cientes, pero consideran que, a pesar
de las mismas y con respecto a Inter-
net, siguen primando las ventajas
sobre los inconvenientes.

“Con las nuevas tecnologias ocurre
lo mismo que cuando un profano coge
un libro de patologia médica y empie-
za a leer pensando que tiene todo lo
que aparece’ explica el responsable del
Area de Pacientes de la OMCEs un
riesgo que se corre, pero esté claro que
es mejor ese temor infundado que
tener un desconocimiento absoluto
sobre su patologia’’ afiade.

La vicepresidenta del sesmFYC, por su
parte, reconoce que muchos pacientes
no quieren buscar esa informacién en
la red porque se desconciertan, y pre-
fieren seguir el método tradicional, es

decir, recibir s6lo la informacién que les

JUNIO 2006 PACIENTES 4

proporciona el facultativo.También des-
taca que, en ocasiones, los pacientes
prefieren no decirle al médico que han
buscado informacion en Internet sobre
su enfermedad, porque “temen que los
profesionales se sientan molestos y
crean que se esta poniendo en tela de

juicio su opinién médica”

Guiar al paciente

Las asociaciones de pacientes y los
profesionales sanitarios también coin-
ciden en sefialar que, entre tanta infor-
macion, el paciente debe aprender a
ser critico, valorando la credibilidad y
la calidad de los datos y los servicios
que recibe.

Para ello, aconsejan a los enfermos
que, como primera medida, acudan a
los profesionales cualificados para con-
trastar lainformacién que han recibido
en lared. “Unabuena informacion ob-
tenida en Internet —destaca Maria José
Galindo- contrastada con los profesio-
nales y las asociaciones de pacientes
es un arma muy eficaz”

Carmen Moliner, por su parte, cree
que los médicos también tienen que
trabajar en este sentido, y considera
que las sociedades cientificas deben

Las webs
mas visitadas

Paginas de las universidades

Paginas dirigidos al consumidor
y patrocinados por diarios médicos
y otras publicaciones

Sitios gubernamentales / oficiales

Paginas dirigidas al consumidor
y patrocinadas por organizaciones
médicas no comerciales

Paginas dirigidas al consumidor
y patrocinadas por hospitales

Paginas de la industria farmacéutica

Paginas dirigidas al consumidor
y patrocinadas por organizaciones mé

Paginas dirigidas al consumidor
y patrocinadas por los medios
de comunicacion

“Internet nos
permite darnos
a conocer a
mas gente”

Juani Jurado Alonso Presidenta
de la Asociacion de Diabéticos
de Manzanares (ADIMA)

C/ Isaac Albeniz, 2.

Apartado de correos 192.

13200 Manzanares (Ciudad Real)
www.fucamdi.com




Las siguientes son las paginas de Internet
preferidas por pacientes y profesionales, segln
un estudio de la Health on the Net Foundation.

Pacientes Profesionales
sanitarios
91,67 % 95,07%
90,75% 87,44%
87,30% 87,39%
83,76% 77,02%
73,73% 74,78%
54,23% 75,00%
dicas 50,01% 52,26%
58,82% 52,94%

convertirse en prescriptoras e informar
a los pacientes de donde pueden obte-
ner informacioén fiable. “Lo importante
es que se trabaje en la acreditacion de
esa informacion. Hay que trabajar para
que los conocimientos que se vierten
en Internet estén basados en las orga-
nizaciones profesionales y en las insti-
tuciones sanitarias de los paises’ ad-
vierte.

Evaluando la calidad

Los profesionales de la salud también
coinciden en resaltar la labor que, en
este campo, llevan a cabo en los ulti-
mos afios determinadas entidades,

13

“Guiamos al
paciente dentro

de la sobreabundacia
de informacion que
hay en Internet”

Erik Montesinos Director de la
Delegacion Esparfiola de Fundacion
Health On The Net (HON)

Geneva University Hospital-DIM
CH-1211 Geneva 14. Switzerland
(+41 22 372 6273 /// wwwv.hon.ch

VIR

que trabajan analizando las paginas
web sanitarias y evaluando la calidad
de las mismas.

La Fundacién Health on the Net es
un ejemplo de estas organizaciones,
ya que ha elaborado un cédigo de
conducta (HONcode) para ayudar a
conocer la fiabilidad de la informa-
cion médica y de salud disponible en
Internet. Segun explica Erik Montesi-
nos, director de la delegacién espa-
fiola de la entidad, “el objetivo de este
sello de calidad es guiar al usuario-
paciente dentro de toda la sobrea-
bundancia de informacién que hay en
Internet, y que esta al acceso de
todos”

Para lograr este propésito, la Fun-
dacién evalGa —-basandose en los
principios de autoria, complementa-
riedad, confidencialidad, atribucion,
referencia y actualizacién, garantia,
datos de contacto, transparencia y
honestidad-, la fiabilidad de las pa-
ginasy, si todos esos criterios son
respetados, permite incluir su sello
de calidad.

Dicho sello es solicitado por los res-

ponsables de todo tipo de paginas re-
lacionadas con el Internet sanitario,
desde asociaciones de pacientes
hasta profesionales médicos u hospi-
tales. “En total, hay cerca de 1.000 pa-
ginas en espariol que tienen el sello
ON, y méas de 5.000 en todo el
mundo’; afirma el responsable de la
organizacion en Espafia.

En definitiva, se puede afirmar que
Internet supone una oportunidad
Unica para mejorar la calidad de vida
de los pacientes y la atencién sanita-
ria. No obstante, conviene tener en
cuenta que nada puede suplir la in-
formacion directa y que los profesio-
nales sanitarios deben seguir siendo
la principal fuente de referencia.

Y es que, tal y como afirma Erik
Montesinos, el concepto de la red de
redes en si no es malo. Sélo debe
haber una orientacion, teniendo en
cuenta la importancia que estas cues-
tiones tienen para nuestra salud y
nuestravida. m

MERITXELL TIZON
mtizon@servimedia.net
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FEDERACION ESPANOLA DE HEMOFILIA

XXXV ASAMBLEA NACIONAL

| Palacio de Congresos Auditorio
E Principe Felipe de Oviedo sirvié
de marco a la principal reunién de las
asociaciones de hemofilia espafiolas,
del 28 al 30 de abril. El dia 28 y bajo el
lema Por un tratamiento seguro y con
futuro, tuvo lugar un simposio médi-
€O que acogié a més de 450 personas.
Como en otras ocasiones, pacientes,
familiares, médicos y demas profe-
sionales involucrados en el trata-
miento de la hemofilia, se reunieron
para conocer las ultimas novedades
en torno a esta enfermedad.

Los actos continuaron el dia 30, con la
celebracion de la XXXV Asamblea Na-
cional de la Federacion Espafiola de
Hemofilia. En la misma, se presenta-
ron, en primer lugar, los informes de
gestién y econdmico correspondien-
tes a 2005, el plan de trabajo para el
afio 2006 y el Informe de la Real Fun-
dacion Victoria Eugenia.

Asimismo, se aprobd la celebracién
de la proxima asamblea de la entidad
en la ciudad de Cérdoba y, para ter-
minar, se ratificaron los nuevos cargos
de miembros de la comisién perma-

nente. Clemen Formariz, José A.

Mufioz Puche y Fernanda Fernandez
Canal se incorporaron como vocales,
y David Silva asumio el cargo de se-
cretario general, que dej6 vacante
Enrigue Martinez de Galinsoga.

ASOCIACION DE TRASPLANTADOS
DE CORAZON DE CASTILLAY LEON

ASOCIACION DE DIABETICOS DE CATALUNA

JORNADA SOBRE CELULAS
MADRE Y DIABETES

XII ASAMBLEA GENERAL ORDINARIA

L a Asociacion deTrasplanta-

dos de Corazon de Castilla
y Ledn celebro, el pasado 26 de
marzo en Gijon, su Xl Asam-
blea General. Con motivo de la
misma, la entidad realiz6 un ho-
menaje a los socios con quince
afios o mas de trasplante car-
diaco con el objetivo de ““signi-
ficar ese hecho y recoger el tes-
timonio presencial de aquellos
que han superado este reto
para que sirva de ejemploy va-
lidacion a los que todavia tene-

mos que recorrer un trecho
para consolidar esta realidad’;
segun los organizadores.

Al acto acudieron pacientes, fa-
miliares, donantes de 6rganos,
familiares de donantes, profe-
sionales sanitarios y represen-
tantes de la CAT (Coordinacién
Autondmica de Trasplante).
También estuvo presente José
Maria Pindado, un joven de 22
afos que cuenta con el récord
de supervivencia al injerto car-
diaco sin retrasplante.

| investigador Bernat Soria impartio, el pa-
E sado 13 de mayo en el Centre de Conven-
cions Internacional de Barcelona, la conferen-
cia Un mundo sin limites. Jornada sobre inves-
tigacion con células madre y transplantes de
islotes pancreaticos. Con ella, Soria pretendia
acercar al publico en general y a las personas
con diabetes en concreto, el estado actual de la
investigacion y las perspectivas de futuro.
El acto, organizado por la Asociacion de Diabé-
ticos de Catalufia (ADC) y la empresa farma-
céutica Lifescan, fue presentado y moderado
por Montserrat Soley, presidenta de la organi-
zacion de pacientes. Segun destacaron los or-
ganizadores, el objetivo de jornadas de este
tipo es “poner de manifiesto el pleno apoyo de
la ADC a una investigacion cientifica que nos
acerque a soluciones eficientes y permanentes
de la diabetes, enfermedad que afecta a mas de
300.000 personas en Catalufia”
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ASOCIACION ESPANOLA CONTRA EL CANCER 1- ACCC

®
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ACCION PSODRIASIS

DIA NACIONAL DE LA CUESTACION

X JORNADA DE PSORIASIS

| jueves 11 de mayo, la Aso-
E ciacién Espafnola contra el
Cancer (AECC) puso en marcha su
Camparia de cuestacion anual bajo
el lema Con tu ayuda podemos se-
guir restando al cancer. Esta acti-
vidad va dirigida a recaudar fon-
dos para desarrollar campafas
educativas y programas de pre-
vencioén del cancer, asi como a la
ayuda a enfermos y a familiares.
Més de 3.000 mesas petitorias se
instalaron por toda la geografia na-

cional en la 53 campafia de cues-
tacion anual, donde cerca de
60.000 voluntarios y profesionales
colaboraron activamente emple-
ando mas de 70.000 huchas verdes
para tal fin.

La cantidad recaudada este afio se
destinara, entre otros, a los si-
guientes proyectos: programas de
prevencién e informacién, apoyo
psicolégico y social para los enfer-
mos y sus familiares y promocién
de programas de deteccién precoz.

HAY 20.000 AFECTADOS EN ESPANA

DIA MUNDIAL DEL LUPUS

as asociaciones de Lupus de
L todo el mundo se unieron, el pa-
sado 10 de mayo, para organizar ac-
tividades conmemorativas con mo-
tivo del tercer Dia Mundial de la en-
fermedad. Entre los distintos actos,
destacé el V Congreso Nacional de
Lupus, que tuvo lugar los dias 12 y 13
de mayo en el Salén de Actos del Edi-
ficio de Gobierno del Hospital Virgen
del Rocio en Sevilla.
Organizado por la Federacion Espa-
fiola de Lupus junto con la Asocia-
cién de Autoinmunes y Lupicos de
Seuvilla, el evento estuvo dirigido a
médicos, afectados, familiares, ami-
gos y otras personas que quisieran
conocer algo mas sobre la enferme-
dad. Al congreso también asistieron
especialistas de gran relevancia na-
cional e internacional que analizaron

diversos aspectos de la enfermedad.
Mas de cinco millones de personas
en todo el mundo tienen lupus, una
enfermedad crénica autoinmune y
dolorosa que afecta sobre todo a mu-
jeres jévenes en edad fértil. En Espa-
fia, mas de 20.000 familias estan
afectadas por esta enfermedad.
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| 12 de mayo tuvo lugar la X Jornada
E de Psoriasis, un acto que se ha con-
vertido en el punto de reunion més im-
portante de todas las personas sensibili-
zadas con esta afeccion de la piel. Este
afo, la jornada se celebr6 paralelamente
en las ciudades de Barcelona, Las Palmas
de Gran Canaria y Sevilla.
Las convocatorias contaron con un com-
pleto programa de actividades que inclu-
yeron conferencias, mesas redondas y co-
loquios, conducidos por importantes re-
presentantes médicos. Juana Maria del
Molino, presidenta de Accion Psoriasis,
entidad organizadora de las jornadas, des-
tacé que la enfermedad ““tiene un impor-
tante impacto en la calidad de vida de los
pacientes, ya que puede afectar muy se-
riamente el desarrollo de las actividades
cotidianas y provocar problemas psicol6-
gicos. En muchas ocasiones se manifies-
tan cuadros depresivos, aislamiento, re-
chazo estético, social y laboral”
La Jornada, ademas de ser una actividad
divulgativa, fue un punto de encuentroy
comunicacion entre los afectados de pso-
riasis, las autoridades médicas y sanita-
rias y los laboratorios farmacéuticos que,
segun la asociacion, han realizado gran-
des esfuerzos en la lucha contra esta en-
fermedad durante todo el afio. Es tam-
bién una jornada de puertas abiertas para
los afectados que deseen informacion.
Accibén Psoriasis es una asociacion inte-
grada por afectados y familiares. Duran-
te todo el afio, organiza actividades, di-
vulga las ultimas investigaciones en tra-
tamientos y trabaja para incrementar su
calidad de vida. La psoriasis es una en-
fermedad crénica y no contagiosa, que
afecta a entre un dos y un tres por cien-

to de la poblacién mundial.
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ASOCIACION DE MUCOPOLISACARIDOSIS DE VALENCIA

ENCUENTRO DE PACIENTES Y ESPECIALISTAS

L a localidad valenciana

de Aldaia acogio, el pa-
sado 22 de abril, el primer
encuentro de la Asociacion
de Mucopolisacaridosis de

la Comunidad Valenciana,
un acto en el que se dieron
cita especialistas y afecta-
dos por esta enfermedad y
sindromes relacionados.

El encuentro tuvo lugar en
la Casa de la Musica de la
localidad, y conté con la
presencia de la alcaldesa
de Aldaia, Empar Navarro,
de la concejala de Servi-
cios Sociales, Empar Fol-
gado, y de representantes
de asociaciones de otras
localidades valencianas,
asi como de Madrid, Bar-
celonay Murcia.

El presidente de la entidad,
Francisco José Soto, sefia-
16 que la finalidad de la
asociacion es fomentar la

ALZHEIMER DE SALAMANCA

PROGRAMAS DE FISIOTERAPIA

a Asociacion de Familiares de Enfermos

de Alzheimer de Salamanca (AFA) ha

puesto en marcha dos nuevos programas
de fisioterapia dirigidos a cuidadores y afecta-
dos por la enfermedad.
El primero es una iniciativa novedosa, ya que
por primera vez se disefia un programa desti-
nado a minimizar las lesiones que puede sufrir
el cuidador debido al peso del enfermo. La en-
tidad espera que el servicio llegue a entre 90 6
120 personas. Con respecto al curso destinado
a enfermos, tendra lugar cada dos dias durante
tres semanas y esta destinado a afectados en las
fases 2 y 3 de la enfermedad.
En la provincia de Salamanca hay actualmente
unos 6.000 enfermos con Alzheimer, de los que
4.500 residen en la capital. La asociacién ofrece
tratamiento a 60 pacientes en sus dos centros
de dia, al tiempo que otros 45 enfermos reciben
asistencia en su propio hogar.

JUNIO 2006 PACIENTES 4

ASEM GALICIA

investigacion cientifica
sobre las causas, desarro-
llo y terapia para esta en-
fermedad, asi como el ase-
soramiento, apoyo e infor-
macion a las familias de
afectados, y la promocion
de seminarios, conferen-
cias y actos publicos, para
favorecer el intercambio de
conocimiento y su divulga-
cion.

La mucopolisacaridosis es
una enfermedad degene-
rativa y muy poco frecuen-
te en Espania.

JORNADA DE ENFERMEDADES
NEUROMUSCULARES

on el objetivo de infor-

mar y concienciar a los

profesionales sanita-
rios y al publico en general
acerca de las enfermedades
neuromusculares y sus impli-
caciones, la Asociaciéon Gallega
contra las Enfermedades Neu-
romusculares (ASEM Galicia)
celebro, el pasado 5 de mayo
en la localidad gallega del Fe-
rrol, una jornada sobre estas
enfermedades.
En la misma, se celebraron dos
mesas redondas, un simposio
y un debate en el que pudieron
participar todos los asistentes
al evento.

La jornada, a la que asistieron
familiares, afectados y profesi-
nales sanitarios, fue organizada

por la asociacién en colabora-

cién con el Hospital Arquitecto
Marcide de Ferrol, la Escuela
Universitaria de Enfermeria y
Podologia del Ferrol y el Ayun-
tamiento de la localidad gallega.



ASOCIACION DE VILLARROBLEDO

VII JORNADAS DE PARKINSON

a Asociacion de Familiares y Enfermos de Parkinson de
LViIIarrobIedo, en Albacete, celebro, el pasado 19 de abril,
sus VIl Jornadas de Parkinson. En el acto de inauguracion se
debatid la futura Ley de Dependencia y la repercusion que
tendré en la localidad, sobre todo en las personas de la ter-
cera edad y las personas con alguna enfermedad crénica,
como es el caso del Parkinson.

Las jornadas, que tuvieron un caracter divulgativo, sirvieron
por otro lado para rendir homenaje a dos personas de la lo-
calidad, Argimiro Martinez, ex concejal socialista en el Ayun-
tamiento, y Angel Laguia, responsable de la television local,
por su contribucion a difundir la actividad de la asociaciéon
de autoayuda desde que comenzara a trabajar en la ciudad
con las personas afectadas por esta enfermedad.

En la actualidad, el centro comarcal de la asociacion atien-
de a mas de 60 usuarios en sus instalaciones, desde prime-
ra hora de la mafiana y con un servicio especializado de pro-
fesionales expertos en la enfermedad. La entidad también
cuenta con un servicio de comida a domicilio.

ORGANIZADA POR LA ASOCIACION ANDALUZA

CARRERA POPULAR CONTRA
LA FIBROSIS QUISTICA

PARA FRENAR LA EXPANSION DE LA ENFERMEDAD

DIA MUNDIAL DE LA HEPATITIS C

on motivo de la cele-
C bracién, el pasado 19
de mayo, del Dia Mundial
de la Hepatitis C, las aso-
ciaciones de pacientes or-
ganizaron actos en distin-
tas localidades espafiolas e
hicieron publico un mani-
fiesto reivindicativo. El ob-
jetivo del mismo era,
segln las organizaciones,
“hacer llegar a la opinién
publicay a las autoridades
responsables de la salud
publica informacién sobre
las condiciones que nos
afectan, para que su divul-

gaciéon pueda servir para

frenar la creciente expan-
sién de la enfermedad y
para que quienes tienen la
competencia adopten las
medidas conducentes a la
solucién definitiva de la en-
fermedad que nos aqueja’”
Entre otras demandas, las
asociaciones solicitaron a
la Administracion la pues-
ta en marcha de campafias
de divulgacién para el co-
nocimiento y la prevencion
de la hepatitis C y la forma-
cién de los médicos de
atencion primaria en el co-
nocimiento genérico de
esta enfermedad.

aAsociacion Andaluza
L contra la Fibrosis Quis-
tica celebrd, el pasado 20
de mayo, en colaboracion
con el Club Utrerano de
Atletismo y la Delegacién
de Deportes del Ayunta-
miento de Utrera, la IV Ca-
rrera Popular contra la Fi-
brosis Quistica. El acto, que
tuvo lugar en el Estadio de
Vistalegre, ubicado en el
municipio sevillano de
Utrera, coincidi6 con la

conmemoracién del VII
Memorial de Atletismo Fer-
nando Villegas Orozco,
atleta de la localidad de re-
conocida trayectoria.

La jornada consisti6 en
una serie de pruebas de
pista entre las que, por pri-
mera vez este afio, desta-
caban los 3.000 metros en
silla de ruedas y los 1.500
metros femeninos absolu-
tos. También se celebré

una carrera popular.

CANCER DE MAMA

CENA BENEFICA EN ALBACETE

a Asociacion de Mujeres Afectadas de Cancer de

Mama Ginecoldgico de Albacete (AMAC) celebrd, el
pasado 21 de abril, suVI Cena Benéfica. En el acto estu-
vieron presentes, entre otros, el vicepresidente primero
de la Junta de Comunidades de Castilla-La Mancha, Fer-
nando Lamata, y el alcalde de Albacete, Manuel Pérez
Castell.
En la cena solidaria también se dieron cita representan-
tes de las asociaciones de mujeres, de personas con dis-
capacidad y de los jovenes.
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PRESIDENTA DE LA ASOCIACION DE ENFERMOS DE CROHN Y COLITIS ULCEROSA (ACCU ESPANA)

¢Cuando se cred la Asociacion de En-
fermos de Crohny Colitis Ulcerosa ?

Fue fundada en 1990 por un enfermo
holandés que luego se hizo médico,
Ledn Pecasse. Viendo el impacto que
podia acabar teniendo esta enfermedad

JUNIO 2006 PACIENTES 4

Con mas de 8.000 socios y veinte afios de experiencia,
la Asociacion de Enfermos de Crohn y Colitis Ulcero-
sa, ACCU Espafia, trabaja para concienciar a la socie-
dad sobre unas enfermedades cuyo origen se desco-
noce y que afectan en nuestro pais a mas de 100.000
personas, la mayoria jovenes.

y el nimero de enfermos que habia en
Malaga, donde el vive, decidié crear con
un grupo de gente ACCU Espafia.

Desde entonces, ;que tipo de activi-
dades llevan a cabo?

“En las asociaciones los pacientes pueden
compartir experiencias y sentirse comprendidos”

Hay multiples actividades. ACCU Espa-
fia esta representada en todo el territo-
rio nacional con asociaciones provin-
ciales,y cada una organiza actividades
en su zona.En el &mbito nacional, orga-
nizamos la asamblea anual, las jornadas
de jévenes, que son unavez al afio y
relinen ajovenes de entre 16 y 30 afios,
y las reuniones de presidentes. Estas Ul-
timas son como una convivencia para
conocernos todos los presidentes de las
asociaciones provinciales un poco
mejor.También tenemos una revista tri-
mestral y damos atencién al publico en
el dmbito nacional o en el provincial.

a4




;Qué tipo de servicios dan a sus
socios?

La asociacion préctica la autoayuda, es
decir, los propios enfermos ayudan a
otros que padecen una situacion si-
milar. También asesoramos sobre mi-
nusvalias e invalidez, 0 ayudamos si se
necesita una segunda opinién médi-
ca.En general, intentamos apoyar y
damos servicio en todo lo que pueda
conllevar esta enfermedad.

¢Hacen ustedes campafias para dar
aconocer laenfermedad?

Las camparias son dificiles porque,en
general, los medios de comunicacién
nos ignoran. Si inviertes para hacer
una campafia de divulgacion y ves
gue da su fruto, no te importa gastar
el dinero que sea.Pero en nuestro
caso, hemos dado varias ruedas de
prensa,hemos sacado un libro blanco
de las enfermedades inflamatorias, y
hemos tenido otras iniciativas,y la res-
puesta de la prensa ha sido muy
tenue. Hemos hecho cosas, pero no
una campafia mediatica. Para este afio
nos estamos planteando sacar unos
carnets médicos, en los que aparezca
el diagndstico de la enfermedad, el
tratamiento que lleva el enfermoy
cualquier otra informacién que quie-
raafiadir el digestologo. Seria muy Gtil
porque, si por ejemplo el enfermo es-
tuviera viajando por el extranjero, tu-
viera alguin brote y debiera ingresar,
tendria esa tarjeta identificativa de sus
antecedentes sanitarios.

¢Cudles han sido sus principales
logros durante este tiempo?

Por desgracia, porque eso también im-
plica que aumenta la enfermedad, el
principal logro es que cada vez tene-
mos un mayor nimero de socios. Lo
cual conlleva también hacer una

19

El Crohn y la colitis ulcerosa

La enfermedad de Crohn es,
junto a la colitis ulcerosa,
una de las dos patologias en-
globadas en la Enfermedad
Inflamatoria Intestinal (EII)
La de Crohn es la inflama-
cion de todo o parte del reves-
timiento del tubo digestivo,
aungue normalmente se loca-
liza en la zona baja del intes-
tino delgado. En el caso de la
colitis ulcerosa, la inflama-
cién se centra en la mucosa y
la ulceracion en el colon.

La Ell es de origen inmuno-
logico, de etiologia descono-
cida y presenta fases en el
curso de la inflamacion, que
se resumen en dos:

- Periodos de actividad (fase
de brote o recidivas).

- Periodos de inactividad
(fase de remision).

En ambos casos, se trata de
enfermedades de caracter
cronico cuya incidencia ha
aumentado considerablemen-
te en los Ultimos afos en los
paises desarrollados e indus-
trializados.

En Espafia, el nUmero de
casos ha crecido considera-
blemente en los ultimos vein-
te afios, y nos acercamos a

los niveles de incidencia de
otros paises europeos y de
Estados Unidos, donde la en-
fermedad comenz6 mucho
antes.

En total, se calcula que exis-
ten mas de 100.000 afecta-
dos, con ligero dominio de la
colitis ul- =
cerosa
sobre el
Crohn.

A la mayo-
ria de los
pacientes se les
diagnostica entre

los 15 y los 30 afios,
aunque ultimamente
hay también nifios de
entre 5y 15 afos.

= B

Asociacion de Enfermos de Crohn

y Colitis Ulcerosa de Espafia

C/ Hileras, 4. 42 planta. Despachos 6y 7
28013 Madrid /// €91 542 63 26
presidente@accuesp.com

mayor divulgacion de la enfermedad
y que cada vez se conozcan mas estas
patologias. También hemos consegui-
do que se empiece a reconocer la mi-
nusvalia o lainvalidez,aunque es algo
que cuesta. Se van haciendo cosas y
dando pequefios pasos.

¢Cudles son las principales necesi-
dades de las personas que padecen
Crohn o colitis ulcerosa?

Nuestra primera necesidad es conse-
guir que haya unos buenos especia-
listas en estas enfermedades y que los
hospitales tengan unidades de infla-
matorio intestinal, es decir, consultas

especializadas. Queremos que estas
consultas o unidades se centren sola-
mente en el Crohn o en la colitis,y que
el enfermo se pueda dirigir a ellas en
el momento que le venga un brote,y
no tenga que esperar 24 horas, una se-
mana o el tiempo que seaa que le
pueda atender el médico. De esta
forma no se tendria que ir siempre a
urgencias, porque a lo mejor con una
llamada a esta consultay poniéndote
un tratamiento se podria paliar ese
brote sin necesidad de ir al hospital.
Otra necesidad basica que tiene el en-
fermo es que le den directamente el
33 por ciento de minusvalia, por- -
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... que son enfermedades que se diag-

nostican en personas muy jovenesy
que conllevan problemas como retra-
so en la escolarizacion o dificultades a
la hora de encontrar un trabajo y de
que les hagan fijos.Con la minusvalia
tienes mas puertas abiertas para
poder convivir con esta enfermedad.
Otra necesidad es que las colonosco-
pias se hagan con sedacion. También
es necesario que haya tratamientos
unificados en toda Espafiay no como
ocurre ahora, con hospitales que los
dany otros que no.

(A qué puede deberse el incremen-
to que estan teniendo este tipo de
patologias?
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Se supone que el Crohny la colitis son
enfermedades de paises desarrolla-
dos. Con respecto al incremento hay
dos posibles explicaciones; o cada vez
somos mas desarrollados o cada vez
se va mas al diagnéstico de crohno-
colitis. Los médicos tienen en cuenta
con mas frecuencia que existen estas
enfermedades y, de hecho, ahora el
diagnostico se hace mas pronto. Antes

se tardaba casi dos afios en hacerlo y
ahora, aunque no se hace inmediata-
mente, se tarda menos. El promedio
esta en seis meses o un afio. Con res-
pecto al porqué se estan dando cada
vez mas casos, ojala lo supiéramos. Si
supiéramos el motivo quizé se podria
encontrar la curacion.

¢Esté preparado el Sistema Sanita-
rio para atender a estos pacientes?
Especialistas siempre faltan. Nuestra
enfermedad evoluciona por periodos
de brote y de remisién,y cuando a una
personale da un brote, espera 24 6 48
horasy si ve que sigue igual, si no
tiene la unidad de inflamatoria, debe
ir a urgencias a que le miren. Si exis-
tieran estas unidades, se podria llamar
al médico, que ya conoceria el histo-
rial del paciente y sabria como evolu-
ciona la enfermedad,y podria, depen-
diendo de como le vea, hacerle una
analitica o, por ejemplo, recetarle un
tratamiento para ver si funciona. Esto
evitaria muchos ingresos hospitalarios
y que la gente esté esperando una se-
mana a que el médico le pueda visitar
0 que tenga que ir de urgencias.

¢Es importante que los afectados
formen parte de las asociaciones?

Si.En la asociacion, el enfermo puede
compartir y sentirse comprendido al
hablar con otros que han vivido lo
mismo o algo parecido. Esto hace que
no se sientan tan solos. Hay muchas
personas que sienten que son los Gni-
cos que tienen esta enfermedad,y no
es asi.Cuando vienen a una conferen-
cia 0 a unareunion, ven que hay
mucha mas gente en su situacion.
También es importante asociarse por-
que cuantos mas seamos, mas conse-
guiremos. Ante la Administracién Pd-



blica no es lo mismo representar a
8.000 enfermos que a 1.000. Cuanto
mas amplio es el colectivo, mayor es la
fuerza que tiene de cara a la Adminis-
tracion.

¢Como es su relacién con las insti-
tuciones?

Escucharte, te escuchan; el problema
gue tenemos hoy en dia son las auto-
nomias. Como la sanidad estad muy
transferida, pides una cosa al Ministe-
rio de Sanidad y te acaban diciendo
gue eso depende de una administra-
cion regional.Y hay cosas que si se
pueden conseguir conjuntamente,
pero otras que no.

¢Como ve el despegar que esta te-
niendo el movimiento asociativo?
Me parece fantastico que haya mas
asociaciones de enfermos porque son
necesarias. El problema es que,en ge-
neral, ha habido un‘boom’asociativo,
pero de cualquier cosa. De cara a las
enfermedades es importante que
haya mas asociaciones, porque cuan-
ta mas pifia se haga y mas seamos,
maés fuerza tendremos de cara a con-
seguir cosas con la Administracion y
con la sociedad misma.

¢Los pacientes conocen los dere-
chos que les amparan?

Hay mucho desconocimiento de las
normativas y las leyes vigentes.Como
ejemplo, dirfa que el 90 por ciento de
los pacientes no sabe que puede
acceder a su historial clinico.

Lainvestigacion en el campo de
estas enfermedades, ¢ es suficiente?
No.Faltan medios y mas investigacion.
Nuestra enfermedad tiene un factor
genético —hay unos genes que tene-

“CUANTOS MAS
SEAMOS MAS
FUERZA TENDREMOS
DE CARA A LA
ADMINISTRACION”

mos todos—, y un factor medioam-
biental. Cuando se juntan los dos se
desencadenan los brotes. El factor me-
dioambiental es el que no se conoce.
Légicamente, si supieran cual es se po-
dria atajar la enfermedad. Se sabe que
son enfermedades que se dan en
paises desarrollados pero no si se
deben ala contaminacion, a la ali-
mentacion o a otro factor. Ahora se
habla mucho de que podria deberse
a un exceso de higiene. No por lavar-
nos mucho,sino porque al hacerlo no
hemos creado en nuestro cuerpo las
defensas que necesitamos.

¢Como trata la sociedad a los afec-
tados por estas patologias?

La sociedad desconoce la enferme-
dady por eso, lo primero a lo que tie-
nen miedo es a que sea contagiosa.

También ocurre que no te compren-
den. Al no conocer la enfermedad no
saben como evoluciona.Te ven buena
caray piensan que estas bien, cuan-
do un paciente suele estar igual esté
0 no con un brote.Es mas, si estas con
un brote y tomas cortisona, te hinchas
y parece que estas mas saludable,
cuando no es asi.Basicamente, lo que
pedimos a la sociedad es compren-
sién y no compasion. También esta
muy mal visto hablar de heces. Este
tema parece que provoca la carcaja-
da general,y no se puede hablar se-
riamente de que un adolescente de
16 afios, por ejemplo,no puedeirala
discoteca o0 que cuando entraen ella
lo primero que mira es donde esta el
lavabo.Es dificil que la sociedad acep-
te esto y que las personas afectadas
hablen de estas enfermedades como
quien habla de que padece una dia-
betes y se tiene que pinchar con
insulina. =

MERITXELL TIZON
mtizon@servimedia.net
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LA MITAD DE LOS FUMADORES QUIERE DEJAR EL TABACO EN EL ANO 2006

llustracion: Juan Mdgica

de la Ley del tabaco

a ley antitabaco se estd cum-

La nueva norma ha servido como re-
sorte para que muchos fumadores
intenten dejar de fumar, ha hecho des-
cender la venta de cigarrillos y
aumentar la de farmacos antitabaco.
Este efecto inicial, sin embargo, ha ido
perdiendo fuerza y las voces criticas
siguen reclamando mas ayudas para
los fumadores y un control para el
cumplimiento de la norma.
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pliendo con bastante normali-

dad en el &mbito laboral tal y
como entienden en el Ministerio de
Sanidad y Consumo, que califican de
“muy bueno” el grado de cumpli-
miento en este sector, segun palabras
de la propia ministra, Elena Salgado.
En lo que a bares y restaurantes se re-
fiere, la ministra prefiri6 el término “ra-
zonable” para definir el grado de cum-
plimiento. De hecho, el Ministerio ha
decidido recientemente distribuir 14

millones de euros entre las Comunida-

des Auténomas para potenciar las ins-
pecciones en los lugares de ocio y ga-
rantizar el cumplimiento.

El doctor Albert Jovell, presidente
del Foro Espafiol de Pacientes (que
agrupa a mas de 600 asociaciones y a
un total de 250.000 pacientes) conside-
ra fundamental aumentar este control:
“Es uno de los temas méas complicados
de la Ley y es necesario que exista un
cuerpo de control, porque las prohibi-
ciones exigen un mecanismo de Vvigi-
lancia y de penalizacién para que se
cumplan”’

En cuanto a la falta de ayuda para los
fumadores, el doctor Jovell opina que
“la Ley esta muy pensada para que el
no fumador no fume, pero no para que
el fumador deje de hacerlo Yy, si esto es
una adiccion, entendemos que el pa-
ciente no es culpable de ello y hay que
darle elementos de ayuda con la idea
de que si deja de fumar, obtendra ga-
rantias futuras en términos de salud”

En este sentido, se pronuncia tam-
bién Belén Fernandez, psicéloga y
responsable de Prevencion de la Aso-
ciacion Espafiola Contra el Cancer
(AECC): “Desde nuestro punto de
vista, el aspecto mas controvertido de
esta Ley es que no se haya contempla-
do la financiacién de ayuda para los fu-
madores que quieren dejar de fumar.
Si hubiesen podido acceder de forma
gratuita a tratamientos que esta de-
mostrado que son eficaces para dejar
de fumar, hubiese sido muy positivo y
muy alentador. Es un punto negro de
laLey”

Belén Fernandez explica ademas que
las posibilidades de éxito dependen
mucho del método que se utiliza para



dejarlo: “Si una persona toma la deci-
sién por si mismo, el porcentaje de éxito
esté entre un 2 'y un 3 por ciento; si reci-
be consejo y ayuda de su médico, el
porcentaje se eleva a un 10 por ciento y
si sigue un tratamiento especializado y
reglado, se eleva al 30 por ciento”

...Y un acierto

Segun un estudio de la Sociedad Es-
pafiola de Medicina de Familia y
Comunitaria (semFYC), realizado du-
rante la primera semana de mayo en
las salas de espera de varios centros de
salud espafioles, el 78 por ciento de los
no fumadores y el 62 por ciento de los
que si lo son, considera un acierto esta
Ley. El doctor Asensio Lopez, vice-
presidente de la semFYC, cree que la
aplicacion de la Ley antitabaco esté
siendo un éxito, pero apunta que seria
mucho mejor si se reformara y reco-
giera la financiacion de los tratamien-
tos antitabaco, se estableciera la prohi-
bicion total de fumar en bares y restau-
rantes y se pusieran en marcha
programas de prevencion, sobre todo
entre los mas jovenes.

En el mes de enero, 300.000 personas
solicitaron ayuda a su médico para dejar
de fumary, segun la semFYC, el 50 por
ciento de los fumadores espafioles tiene
laintencién de dejarlo a lo largo de este
afo. “La Ley se ha convertido en el re-
sorte para tomar una decision que de
otra forma no habrian tomado? explica
Belén Fernandez. Es un dato esperan-
zador, a pesar de que con el tiempo la
cifra se ha ido desinflando, algo que ha
ocurrido también con la venta de far-
macos antitabaco, que batieron records
en el mes de enero y actualmente han
caido a la mitad.

Otras cifras que muestran la reaccion

Datos a tener en cuenta

>> Cada afo mueren en Espafia 46.000 personas a causa

del tabaco.

>> Cada dia 500 menores de edad comienzan a fumar en

Espafia.

>> E| tabaquismo es la causa del 95 por ciento de los
casos de cancer de pulmon y del 30 por ciento de las

cardiopatias coronarias.

>> |La ciencia médica sefala que hay cerca de 50
enfermedades vinculadas al consumo del tabaco.

>> Mas de la mitad de los fumadores muere

prematuramente.

>> La Agencia Internacional de Investigacion sobre el
Cancer ha identificado 69 agentes carcinégenos en el

humo del tabaco.

>> Existen tan soélo cinco paises en todo el mundo libres
de humo de tabaco (s6lo se puede fumar en el
domicilio privado y al aire libre) y son: Irlanda,
Noruega, Nueva Zelanda, Butan y Uruguay.

del mercado ante la Ley son las ventas
de cigarrillos, que bajaron en el primer
trimestre del afio un 4,5 por ciento res-
pecto al mismo periodo de 2005.

EL 78 POR CIENTO DE LOS NO
FUMADORES Y EL 62 POR
CIENTO DE LOS FUMADORES
CONSIDERAN UN ACIERTO
ESTA LEY

TafidEEd
deadly m o any form
or disquisa

rejoe

[Py ——

Por otro lado, el precio del tabaco
ha subido s6lo un 0,3 por ciento en lo
que va de afio. Esta es una solucién
apuntada por el Comité Nacional
para la Prevencion del Tabaquis-
mo y avalada por estudios como el
que publica la revista ‘Tobacco Con-
trol’ del grupo editorial BMJ (British
Medical Journal), donde se demues-
tra que existe una relacién inversa
entre el precio de la cajetillay su
compra o consumo. Asi, el aumento
de un 10 por ciento en el precio re-
duce el consumo entre un 5y un 7 por
ciento. Ademas, la subida de precios
esta considerada una de las medidas
mas efectivas para evitar que los ado-
lescentes empiecen a fumar. =

BLANCA ABELLA
babella@servimedia.net
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Todos los ensayos clinicos,
en un unico portal de Internet

Con el objetivo de poner al servicio de los pacientes, sus familiares, los
profesionales y el publico en general toda la informacion disponible sobre las

actuaciones llevadas a cabo en el desarrollo de nuevos medicamentos, la
industria farmacéutica mundial ha puesto en marcha el primer portal de Internet
sobre ensayos clinicos, una herramienta pioneray de facil manejo.

ntes de que el uso de un de-
terminado tratamiento mé-
dico o un medicamento se

apruebe y generalice, y con el objetivo

™

de comprobar su eficacia e inocuidad
en los seres humanos, los laboratorios
farmacéuticos llevan a cabo los deno-
minados “ensayos clinicos’’ es decir,
investigaciones cientificas que se rea-
lizan con pacientes voluntarios bajo un
estricto control por parte de profesio-
nales sanitarios y de los propios in-
vestigadores.

Consciente de que un acceso mas
amplio a esta informacién puede pro-
ducir beneficios significativos para los
pacientes y la comunidad médica -y
con el objetivo de garantizar la trans-
parencia en esta materia-, la industria
farmacéutica ha puesto en marcha el
primer portal de Internet sobre ensa-
yos clinicos, una herramienta pionera
mediante la cual se puede obtener in-
formacién de todos los ensayos clini-
cos que se estan realizando, o acaban

de finalizar, en todo el mundo.

Creada por la Federacioén Internacio-
nal de Fabricantes y Asociaciones de
Farmacéuticas (IFPMA) y desarrollada
por IBM, esta herramienta es de acce-
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so gratuito y se puede consultar en
cinco idiomas: espafiol, inglés, francés,
aleman y japonés.

El portal est4 dividido en dos cate-
gorias de informacion. Por un lado, los

listados o registros de ensayos clinicos

en curso 'y, por otro, los resultados de
los ya completados. La informacién
sobre cada ensayo incluye, ademas del
titulo del mismo, su descripcion, la



Un proyecto singular

Esta iniciativa
fue presentada en
Madrid el pasado 6 de
abril, en un acto que
conto con la presencia
de Humberto Arnés,
director general de
FARMAINDUSTRIA;
Yves Juillet, coordi-
nador del proyecto; y,
en representacion de
la IFPMA, Fredérique
Santerre.

Humberto Arnés re-
calco la singularidad
del proyecto, al desta-
car “el importante
compromiso del sec-
tor con la sociedad y

el alto grado de tras-
parencia que supone
para la industria in-
novadora poner a dis-
posicién de los pa-
cientes, sus familia-
res, los profesionales
sanitarios y el publico
en general, toda la in-
formacién disponible
sobre los ensayos cli-
nicos”.

Frédérique Santerre
explicé la simplicidad
y utilidad de la es-
tructura: “El portal
tiene un disefo senci-
llo que permite en-
contrar informacion

facilmente. Es una
herramienta muy po-
tente”.

El portal dispone de
vinculos a las fuentes
mas relevantes online
de informacion sobre
ensayos clinicos y se
incluyen conexiones
con las paginas de In-
ternet de los principa-
les laboratorios, asi
como recursos de la
asociacion de la in-
dustria y de los go-
biernos que regular-
mente monitorizan la
investigacion de las
compariias.

fase en la que se encuentra el proyec-
to, el tipo de ensayo, tratamiento, diag-
néstico, mecanismo de prevencion, la
intervencion adecuada, los medica-
mentos, los objetivos a conseguir y la

informacién de contacto.

Esta herramienta, disefiada con la
intencién de ofrecer al internauta una
busqueda facil de contenidos me-
diante criterios, permite incluso pro-

gramar el sistema para encontrar los
ensayos en el area geografica donde
reside el interesado o los més re-
cientes avances sobre una enferme-
dad. Asimismo, es factible introducir
sinénimos para los términos médicos
y ayuda a corregir palabras mal dele-
treadas, incluso los nombres de los
medicamentos.

El portal nace como consecuencia
del acuerdo alcanzado en el seno de
la industria farmacéutica innovadora
mundial, a través de sus asociaciones
nacionales y federaciones interna-
cionales, y que desembocé en la
asuncion de un compromiso comun
frente a la sociedad, expresado en la
llamada Postura conjunta sobre la re-
velacién de informacion confidencial

EL PORTAL ES ACCESIBLE
EN CINCO IDOMAS:
ESPANOL, INGLES, FRANCES,
ALEMAN Y JAPONES

através de registros y bases de datos
de ensayos clinicos, anunciada el 6
de enero de 2005.

Asimismo, ha sido impulsado por
la IFPMA en colaboracion con la
Federacion Europea de la Industria
Farmacéutica (EFPIA), la Asociacion
de Industrias Farmacéuticas de
Japon (JPMA), la Asociacion de In-
vestigadores y Fabricantes Farma-
céuticos (PhRMA) de Estados Unidos
y la Asociacién Canadiense de
Industrias Farmacéuticas Innovado-
ras (Rx&D).m

LP/MT
pacientes@servimedia.net
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FEDERACION ALCER (ASOCIACION DE LUCHA CONTRA LAS ENFERMEDADES RENALES)

Por los derechos del enfermo

LCER nacié como una enti-
Adad nacional producto de
una necesidad vital, que era

la de poder vivir, como explica Ale-

jandroToledo, presidente de la Fede-
racion ALCER: “Entonces no habia
maquinas de dialisis para todo el
mundo y las personas participaban
en las asociaciones por necesidad
vital, querian saber, participar, diali-
zarse y vivir’’ En febrero de 1976 se
celebré la primera junta de ALCER
Madrid, que pronto pasaria a llamar-
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se ALCER Nacional al sumarse a ella
otras asociaciones que iban emer-
giendo en el resto de provincias. En
sus inicios, ALCER Nacional estuvo
formada por cinco asociaciones.

La Federacion Nacional de Asocia-
ciones ALCER se formé en 1981 con
el fin de agrupar a todas estas aso-
ciaciones. En principio, las activida-
des eran variadas, desde concursos
nacionales de christmas para enfer-
mos renales y premios a las asocia-
ciones con mas donantes, hasta or-

La historia de ALCER comienza 30
afos atras. En 1976 varias perso-
nas con enfermedad renal deci-
dieron formar una asociacion para
poner en marcha dos demandas
fundamentales: el acceso de todos
los pacientes al tratamiento de la
didlisis y la promulgacion de una
nueva ley de trasplantes. La Fede-
racion ALCER aglutina hoy a 50
asociaciones repartidas en todo el
territorio nacional y en ella parti-
cipan 15.000 socios.

< ALEJANDRO TOLEDO

Presidente de la federacion

ganizacién de congresos de psicélo-
gos o trabajadores sociales. Hoy en
dia, esas actividades han cambiado,
sin embargo los objetivos siguen
siendo los mismos: buscar la mejora
de la calidad de vida de las personas
con enfermedad renal; orientar, in-
formar y asesorar a esas mismas
personas en variadas facetas y fo-
mentar la donacién de érganos. “Un
enfermo tiene que estar informado y
formado para ser libre y poder elegir
la terapia que mas se acomode a su
perfil’’ explica AlejandroToledo.

En la actualidad, la Federacién
ALCER lleva a cabo cuatro activida-
des principales a lo largo del afio:

Vacaciones socio-educativas de

nifos y jévenes con Enfermedad

Renal Crénica (ERC).



¢Qué es la Insuficiencia Renal Croénica (IRC)?

La insuficiencia renal se pro-
duce cuando los rifiones
dejan de realizar sus funcio-
nes y son incapaces de fabri-
car orina o, si la fabrican, es
como ‘agua’, sin eliminar las
sustancias téxicas de nuestro
organismo.

La insuficiencia renal puede
ser aguda y cronica. La
aguda generalmente puede
curarse, pero la crénica, no.
En la Enfermedad Renal Croé-
nica (ERC) los rifiones van de-
jando de funcionar paulatina-
mente y evolucionan a una in-
suficiencia renal permanente.

La ERC se caracteriza por la
falta de sintomas hasta que la
afeccion llega a estadios muy
avanzados.

Cuando los rifiones dejan de
funcionar es necesario aplicar
un tratamiento sustitutivo, la
dialisis o el trasplante. En
ambos casos el paciente logra
una calidad de vida aceptable
y una buena integracion so-
cial. En la actualidad, més de
40.000 personas en Espafa
estan en tratamiento renal
sustitutivo. En los préximos
diez afnos podrian ser 40.000.

Jornadas Nacionales de Enfermos

Renales.

Dia Nacional del Donante de

Organos.

Dia del Enfermo Renal.

Ademas, la federacion mantiene
un portal en internet, publica la re-
vista ALCER y ha creado una funda-
cion, presidida también por Alejan-
droToledo, que recientemente ha
presentado el Centro de Informacién
sobre Enfermedades Renales. “Con
este centro pretendemos facilitar a
cualquier paciente un punto de con-

proceso artifi-
cial de filtracion de los pro-
ductos de desecho y la elimi-
nacion del exceso de liquidos
del organismo. Con este trata-
miento, ademas de limpiar la
sangre de productos téxicos
también se puede eliminar el
sobrepeso producido por la re-
tencion de liquidos. Cada afo,
6.000 espanoles inician diali-
sis.

con-

siste en la extracciéon de un
rifidn de un individuo previa-
mente sano (el rifdén procede
de un donante vivo o de cadé-
ver) y su colocacién en un en-
fermo con ERC en fase avan-
zado o terminal. El rifién es el
6rgano mas trasplantado en
Espafa (2.197 en 2005), pero
también el que tiene la lista de
espera mas numerosa (mas
de 4.000 en 2005). La buena
noticia es que la donacion de
vivo ha experimentado un au-
mento significativo, pasando
recientemente de 61 a 85 tras-
plantes en un afo.

VY Algunos
ejemplares
de la publi-
cacion de la
Federacién
ALCER.

tacto donde poder solventar sus
dudas sin suplantar al especialista o
al médico, s6lo queremos comple-
mentarlo’ afirma el presidente de la

Federacion. El centro ha sido creado

con la colaboracion de la Sociedad
Espariola de Nefrologia y la Sociedad
Espafiola de Enfermeria Nefrolégica,
y pretende contribuir a la educacién
sanitaria del paciente y de sus fami-
liares asi como cubrir las necesida-
des sociales y psicolégicas de los
mismos. La importancia de iniciati-
vas como ésta se basa en un hecho

| .-
ya constatado por los especialistas

en la enfermedad renal, y es que un
paciente informado va a tener una
mayor adherencia al tratamiento.

La enfermedad silenciosa
¢Qué tiene de particular una enfer-
medad del rifién? “Que pasa des-
apercibida’ afirma Paloma Sanz, ne-
fréloga (especialista en el rifidn) y co-
laboradora de la Federacion ALCER.
“No da la cara y, a menudo, cuando
un enfermo renal llega al especialis-
ta, la insuficiencia renal esta tan
avanzada que no podemos echar
marcha atras’; afiade la especialista.
La Enfermedad Renal Crénica
(ERC) representa uno de los ...
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.."Un enfermo tiene que estar informado para ser libre
y poder elegir la terapia que se acomode a su perfil"

ALEJANDRO TOLEDO

Presidente de la federacion

Dia Nacional de la Enfermedad
Renal y Dia del Donante

La Federacién Nacional
ALCER ha fijado este
afio una fecha para con-
memorar el dia del en-
fermo renal. Su presi-
dente, Alejandro Toledo,
explica la razéon de
dicha decision: “Este dia
estaba confundido en el
tiempo con el Dia del
Donante, en el que se
celebra un homenaje a
los donantes, a esas per-
sonas que de manera
anénimay altruista
hacen un acto supremo
de generosidad, pero no

a los trasplantados ni a
los enfermos de rifion.
Nosotros queremos ce-
lebrar el dia del enfer-
mo renal y distinguirlo
de los trasplantes, pues
hay que tener en cuenta
que el 70 por ciento de
los enfermos renales no
son candidatos al tras-
plante. Cada vez hay
mas gente mayor, que
antes moria, y hoy en
dia estan en dialisis y
no se sienten represen-
tadas en el dia del do-
nante”.

.."En la asociacién
intentamos incorporar a
los pacientes a la vida
diaria tras el sofocén de
descubrir que tienen una

El pasado 5 de marzo en
ALCER celebraron por
primera vez el Dia Na-
cional de la Enfermedad
Renal en Espafiay a
partir del afio 2007, se
celebrara el segundo
jueves del mes de
marzo. Los objetivos de
ese afo fueron la pre-
vencién y la deteccién
precoz de la enfermedad
renal.

El Dia del Donante
sigue siendo una oca-
sion de celebracion para

ALCER, a pesar de que
no es un dia para los
enfermos de rifidén, sino
para todos los donantes,
ya sea de rifién, corazén
o cualquier otro. Este
dia es especial para la
entidad porque fueron
ellos los que lo institu-
cionalizaron, los que lo
inventaron y lo han sa-
cado adelante.

“El rifidn es el primer or-
gano que se trasplanté y
al ser asi, ALCER ocup6

esa parcela”, explica Ale-

cuenta los principales factores de ries-
go de padecer una ERC, que son la hi-
pertension y la diabetes. Pero ademas,
como afirma Paloma Sanz, “los pro-
blemas de rifién derivados de la pato-

Enfermedad Renal Cronica"
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< PALOMA SANZ

Nefréloga
(especialista en rifion)

... principales problemas de salud
publica del siglo XXI segun los dlti-
mos estudios de especialistas en
ERC. La deteccidn precoz es muy
importante, pues el tratamiento
puede ayudar a que la enfermedad
avance con mas lentitud y el enfer-
mo tenga mas calidad de vida y po-
sibilidades de decision. Pero segun
avanza la ERC las necesidades van
cambiando y el enfermo acaba con
un tratamiento renal sustitutivo
(didlisis o trasplante).

SegUn esta especialista, para vigilar
de cerca el rifiébn hay que tener en

logia vascular, como la arterioesclero-
sis, se pueden prevenir; si existe una
tendencia familiar es mas dificil, pero
es importante tener habitos de vida
sanos: no fumar, hacer una vida sana,
controlar la tension y el colesterol. Todo
lo que conocemos como medidas de
prevencion de riesgo cardiovascular, al
rifién le viene fenomenal porque cual-
quier agresion al torrente circulatorio,
antes de atacar al corazén, ataca a los
riflones, pero de forma silente”

Pedro Gozalo tiene 56 afios y su pro-
blema con el rifion comenzo hace diez.
“Fui a hacerme una revision normal y
tenia la tension un poco descompen-
sada y el médico comenz6 a hacerme
pruebas; acabé en el nefrélogo, donde
me dijeron que tenia una enfermedad
renal cronica’’Ha estado casi diez afios

llevando una vida normal gracias a la



jandro Toledo. “Pero
Nosotros No queremos
convertir a ALCER en el
maximo protagonista y
hemos instado a la Or-
ganizacion Nacional de
Trasplantes para que se
haga un acto general de
agradecimiento a los do-
nantes, un homenaje.
Debemos sentirnos satis-
fechos y seguir asi.
Como ciudadano espafiol
estoy muy orgulloso de
que mi pais esté a la ca-
beza en los trasplantes”,
concluye.

medicacién, pero la ERC siempre avan-
za 'y hace poco ha cambiado el trata-
miento y ha comenzado las sesiones
de didlisis. “Con la hemodialisis me en-
cuentro muy bien, hago mi vida nor-
mal, sigo trabajando y cuando quiero
me voy de vacaciones; hace poco es-
tuve de puente en Castellébn y me dia-
licé alli”’ relata Pedro. “Ahora también
estoy en lista de espera para un tras-
plante y estoy deseoso, lo espero
como si me fuera a tocar la loteria”;
aflade.

La especialista Paloma Sanz colabo-
ra de forma altruista con la Federacion
ALCER. Forma parte de un equipo mul-
tidisciplinar que atiende las dudas de
los enfermos de rifién a través del te-
Iéfono, en las consultas enviadas
desde la pagina web (www.alcer.org)
y de manera presencial con aquellos
que, tras pedir cita, se acercan hasta la
federacion a informarse y resolver
dudas. Este equipo esta formado por
la nefréloga, un psicélogo y un ATS, y
las consultas las derivan a cada uno de

ALCER

Dia Nacional
de la

Enfermedad
Renal

Telefono de Informacion

902 999 611
e-mail: informacion@aicer.org

i} iy

L CETR " i M

www.alcer.org

“EN LA ASOCIACION EL
OBJETIVO ES CUBRIR TODO LO
QUE LA SANIDAD NO OFRECE”,

AFIRMA PALOMA SANZ

ellos segun las cuestiones planteadas.
“En la asociacion, el objetivo siempre
es apoyar al paciente y cubrir todo
aquello que la Sanidad no le ofrece’’ex-
plica Paloma Sanz. “Sobre todo, se les
informa de que la asociacion no ofre-
ce un servicio asistencial, no cambia-
mos un tratamiento ni se comenta un
diagnostico; lo que hacemos es inten-
tar completar la laguna informativa
que queda tras la consulta, se trata de
intentar incorporarles otra vez a la vida
diaria después del sofocén de enterar-
se de que tienen insuficiencia renal”’
La experiencia en la federacion es
muy positiva para quienes colaboran
en ella, explica Paloma Sanz: “Es muy
enriquecedor y satisfactorio porque
aprendo mucho de los pacientes y lo
puedo aplicar a mi trabajo; la satis-

faccion que tengo no la cambio por
nada del mundo. Cuando vengo aqui
me encuentro tan bien, noto que hago
una labor sencilla pero a la vez im-
portante”

Cuando el paciente acude a ALCER
“Se me cayo el alma a los pies’; re-
cuerda Pedro Gozalo del momento en
el que le diagnosticaron su enferme-
dad. “Pero decidi buscar més informa-
cion y gracias a internet llegué hasta
ALCER, donde han sido estupendos,
me animaron muchisimo y sobre todo
me ayudaron psicolégicamente, por-
que tienes contacto con personas que
tienen el mismo problemay entiendes
que no es tan grave como parece’’re-
memora. Pedro ha asistido a un grupo
de autoayuda donde ha compartido
sus vivencias con otros enfermos de
rifidn y escuchaba atentamente todo lo
que le contaban ademas los enferme-
ros, los nutricionistas y otros profesio-
nales relacionados con la ERC que acu-
den a dichos grupos para ayudar y ase-
sorar a los interesados. Pedro
recomienda a todo el que puede que
acuda a ALCER ante un problema de
rifién. El espera con ilusion un tras-
plante y mientras tanto afirma: “Yo la
enfermedad en estos momentos la
tengo totalmente superada’”

BLANCA ABELLA
babella@servimedia.net

m ALCER

Federacion ALCER (Asociacion de Lucha @

Contra las Enfermedades Renales)
C/ Don Ramon de la Cruz, 88

28006 Madrid

(91 561 08 37 /// www.alcer.org
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La Ley General de Sanidad
cumple veinte afnos

El pasado 25 de abril se cumplieron veinte
afios de la aprobacion, en el Congreso de
los Diputados, de la Ley General de Sani-
dad.

mpulsora del actual Sistema Nacional de

Salud (SNS), la norma consagré los principios
de universalidad y financiacion publica, claves
para asegurar el papel fundamental del sistema
en el estado del bienestar", segun destacé en un
acto conmemorativo, la ministra de Sanidad y
Consumo, Elena Salgado.

“Aungue disfrutamos de uno de los mejores
sistemas sanitarios del mundo, no podemos pa-
rarnos aqui ni trasmitir una idea de autocom-
placencia®, aseguré la ministra. "Tenemos que
afianzar y consolidar lo mucho que hemos
avanzado, pero también corregir desajustes,
modernizar estructuras, modificar algunos com-
portamientos y definir estrategias que nos per-
mitan garantizar la sostenibilidad y la mejora de
nuestro SNS a medio y largo plazo"”, concreté.

Los actos conmemorativos que se celebren
durante 2006 serviran para rendir un "sincero
homenaje a Ernest Lluch, una persona que con
su innegable inteligencia, su gran tesén y su in-
finita capacidad de didlogo consigui6 aunar las
voluntades y esfuerzos necesarios para aprobar
esta Ley con un amplio consenso", sefial6 la mi-
nistra al referirse a su antecesor en el cargo.

La ministra de Sanidad y Consumo,
Elena Salgado.
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Se pone en marcha el Plan Integral
de Atencion al Diabético de Murcia

Con lainiciativa, el Gobierno
de la comunidad auténoma
pretende mejorar la atencion
alos pacientes y disminuir la
incidenciay la prevalencia de
la enfermedad en la region:
El plan, que ya se ha puesto
en marcha, abarca un perio-
do de cuatro afos, hasta el
ano 2009.

ara lograr los objetivos pro-
Ppuestos, el Gobierno regio-
nal pretende intensificar la de-
teccién precoz de la enfermedad,
garantizar una asistencia sanita-
ria de calidad y ofrecer el ade-
cuado seguimiento al paciente
diabético mediante la coordina-
cién del proceso asistencial, ade-
mas de fomentar la investigacion
en diabetes de los profesionales
sanitarios de la region.

El plan, que ya funciona en el
Servicio Murciano de Salud, ha
sido confeccionado a partir del
estudio DINO (Diabetes, Nutri-

JMgica

cion y Obesidad en la poblacion
adulta de la Regién de Murcia)
para la prevencion de la diabe-
tes. Este estudio, representa la
mas completa y moderna inves-
tigacion de la incidencia de la
diabetes en la regién de Murcia,
que se ha hecho hasta el mo-
mento.

Madrid cuenta ya con un Centro

de Prevencion de Deterioro Cognitivo

| pasado mes de mayo se inaugur6 el Centro de Prevencion de
EDeterioro Cognitivo de Madrid, con el que el Ayuntamiento de la
ciudad pretende paliar los efectos de las enfermedades relacionadas
con este mal, y que suelen aparecer en las personas mayores. Las ac-
tividades del centro se dirigiran sobre todo a la deteccion precoz y a
su evaluacion posterior. Segun destac6 el concejal de Seguridad y
Servicios a la Comunidad de Madrid, Pedro Calvo, "el centro marca-
ra un hito porque su plantilla, formada por 18 personas, es proba-
blemente la mas numerosa y especializada que se va a dedicar a este
campo de toda Espafia”.



La tarjeta sanitaria electronica estara implantada
en todas las comunidades auténomas en el afio 2007

| Ministerio de Sanidad
E y Consumo prevé que
para el afio 2007 todas las
comunidades autbnomas
espafiolas hayan adoptado
la tarjeta sanitaria electréni-
ca, segun ha afirmado Jesus
Garcia Marcos, subdirector
general deTecnologias de la
Informacién, dependiente
del Ministerio de Sanidad y
Consumo. Hasta el momen-
to s6lo 12 comunidades han
adoptado esta herramienta
electrénica que facilita la
asistencia y la gestion sani-
taria, y tres mas se incorpo-
rarén a lo largo de este afio
al nuevo sistema.

El proyecto de la tarjeta
sanitaria en el Sistema Na-
cional de Salud esta siendo
impulsado por el Ministerio
de Sanidad y Consumo con

el fin de conseguir la comu-
nicacion permanente de las
bases de datos de tarjeta de
todas las comunidades au-
tébnomas. El sistema es si-
milar al que se utiliza actual-
mente, la diferencia es que a

la tarjeta sanitaria individual
se incorporara un chip que
incluird la firma digital.

Los titulares de la nueva
tarjeta podran realizar ges-
tiones online desde su
hogar, como la actualizacion

de sus datos personales,
consultas de informacion
sobre salud, cambios de
médico o la solicitud de
citas.

Seguln destacé Garcia
Marcos durante el semina-
rio Administracion Electro-
nica en Sanidad, celebrado
recientemente en Madrid, el
desafio ahora pasa por con-
seguir, a través de la coordi-
nacién del Ministerio, la in-
teroperabilidad entre los
servicios y herramientas
electrénicas que ya estan en
funcionamiento.

El proyecto de la tarje-
ta electrénica sanitaria se
enmarca dentro del Plan
Avanz@, con el que el
Gobierno pretende fo-
mentar en toda Espafia la
sanidad en linea.

La Consejeria de Sanidad y el Servicio Gallego de
Salud (SERGAS) colaboraran con 210.400 euros en la
promocién de diversas actividades de distintas aso-
ciaciones de familiares y enfermos de salud mental y
Alzheimer de Galicia, gracias a varios convenios sus-
critos recientemente.
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Melanoma:
L a otra cara del

los Gltimos diez afios. Estas ci-
fras han hecho que los demar-
télogos abanderen una causa
comun: la deteccién precoz
como medida fundamental
para la curacion de este tipo
de cancer de piel, que es el
mas agresivo que existe. Ade-
més los médicos insisten en
la necesidad de protegerse
del sol para evitar sus efectos
nocivos sobre la piel.
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pesar de las innumerables
advertencias de los derma-
télogos y del constante

bombardeo de los medios de comu-
nicacion acerca de los efectos noci-
vos de una exposicion continuada al
sol, los datos hablan por si solos. En
los Gltimos diez afios los casos de
melanoma, el cancer de piel méas
agresivo se han multiplicado en un
1.200 por cierto, aunque es cierto
que la deteccion precoz ha ido tam-
bién en aumento.

Segun datos de la Asociacion Es-
pafiola contra el Cancer (AECC), en
el mundo se diagnostican cada afo
150.000 casos nuevos de melanoma

y la incidencia del tumor se incre-

menta en un cuatro por ciento anual.
En Espafia, segln las ultimas cifra
disponibles, se diagnosticaron en
2002 mas de 3.200 nuevos casos Y,
los datos del Instituto Nacional de
Estadistica (INE) indican que en el
afio 2004 fallecieron en nuestro pais
761 personas por este tipo de cancer.
Lo que esté claro para el presiden-
te de la Academia Espafiola de Der-
matologia y Veneorologia (AEDV), el
doctor Julidan Sanchez Conejo-Mir,
es que “evolutivamente no nos
hemos ido adaptando al sol” y, para
exponerse a sus radiaciones, “hay
que estar muy preparado” “Es preci-



so llevar ropa adecuada (gorro, ca-
miseta, pantalones), porque el pro-
tector solar no es suficiente. Ade-
mas, la exposicion solar se debe
hacer antes de las 12 de la mafiana y
después de las 5 de tarde, utilizando
siempre un protector solar adecua-
do’ afiade el doctor Sanchez.

En este sentido, el dermatélogo
puntualiza que “al usar un protector
de un indice superior a 20, en teoria
se filtraria el 80 por ciento del sol
pero, teniendo en cuenta que los es-
tudios estan hechos considerando
que se aplican dos gramos de pro-
tector solar por centimetro cuadrado
de piel, y que es algo que nadie

ce, aunque el fotoprotector sea de

qo, en realidad filtra menos de la
!fhitad’.’

Efectos nocivos
Tal y como explica el doctor Sanchez
Conejo-Mir, “cualquier radiacién sea
del tipo que sea va contra la piel y las
células de la epidermis. El dafio solar
es acumulativo hasta que llega a un
nivel en el que el ADN de la célula se
dafia y empieza el cancer, si bien el pri-
mer efecto de la radiacion solar exce-
siva es el fotoenvejecimiento que se
traduce en manchas, venitas que apa-
recen en la piel arrugas”
Posteriomente, y como consecuen-

Consejos para
disfrutar del sol
sin riesgos

e Evite la exposicion solar entre
las 12 hylas 16 h

Expdéngase progresivamente al
sol y evite totalmente las que-
maduras solares

Renueve la aplicacion de su pro-
tector solar con la frecuencia
adecuada y, sobre todo, después
de cada bafio

No utilice un fotoprotector para
aumentar su tiempo de exposi-
cién al sol

Utilice un protector solar adap-
tado a su tipo de piel y a las
condiciones de exposicion al sol

No exponga al sol a los bebés

Proteja a los nifios con camise-
ta, gorra y gafas de sol

e Tenga en cuenta la reflexion de
los rayos solares por el agua
del mar, la arena y la nieve

e Si advierte que un lunar cambia
de tamafio forma o color,
consulte a su dermatoélogo

cia del fotoenvejecimiento, aparecen
lesiones precancerosas como la que-
ratosis solar “que es una especie de
descamacion muy circunscrita a sitios
muy concretos de la nariz, de la carao
del cuero cabelludo donde da directa-
mente el sol. Se trata de una bomba,
porque son unas células que estan in-
quietas, que no han desarrollado toda-
via un cancer pero que lo van a hacer
seguro a lo largo del tiempo y que si
pueden producir metastasis’’ alerta el
presidente de la AEDV. Como conse-
cuencia de la exposicion solar puede
aparecer también el carcinomava- ...
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.. “El 80 por
ciento de la

gue una

en su vida, le

JULIAN
SANCHEZ
CONEJO-MIR

los 20 afios”

Presidente de la Asociacion Espafiola
de Dermatologiay Veneorologia
(AEDV)

... socelular, que no tiene capacidad
metastasica, y el melanoma, que se
produce como consecuencia de la tran-
formacion de los lunares hacia una le-
sién maligna y es el que tiene peor pro-
nostico por su gran capacidad de ex-
tenderse hacia otros 6rganos. El
problema, segln el presidente de la
AEDV, “es que una persona que viene
a la consulta con un carcinoma sabe-
mos que no lo tiene ni de un dia ni de
dos. De la radiacién solar que una per-
sona recibe en su vida, el 80 por cien-

radiacion solar

persona recibe

llega antes de

=) Las cifras

to le llega antes de los 20 afios. Lo que
quiere decir que, por desgracia, a nues-
tros nifios todavia los dejamos mucho
tiempo en la playa sin proteccion”

En cuanto a la incidencia del mela-
noma en funcién del sexo, el doctor
Séanchez Conejo-Mir asegura que “apa-
rece igual en el hombre que en la
muijer, lo que ocurre es que las muje-
res consultan mas rapido” Lo que si
estd comprobado es que existe un fac-
tor genético en el desarrollo de este
tipo de cancer, por lo que “cuando de-
tectamos un melanoma, toda la fami-
lia tendré que hacerse revisar por el de-
martélogo de por vida”

Euromelanoma

Consciente de la importancia de la de-
teccién precoz de esta patologia la
AEDV celebra desde hace siete afios en
el mes de junio un Dia Mundial del Eu-
romelanoma, en el que los dermatélo-
gos participantes examinan gratuita-
mente la piel de las personas que pre-
viamente lo hayan solicitado. La VII
Jornada Nacional de Diagnéstico Pre-

Un lunar es sospechoso cuando

e Aumenta de tamafio
e Cambia de color

e Cambia de forma

e Provoca picor o dolor
e Presenta costras o
sangra

Fuente: Asociacion Espafiola contra el Cancer

En Espafa:

La incidencia: En 2002 se
diagnosticaron mas de 3.200
casos nuevos, segun datos de la

International Agency for
Research on Cancer (IARC) (mas
frecuente en el sexo femenino)
Mortalidad: En 1996 fallecieron

641 personas de melanoma y

en 2004 761 personas.

A escala mundial:
Cada afno se diagnostican
mas de 150.000 casos nuevos.
De hecho, seguin datos de la IARC,
en 2002 se diagnosticaron mas de
160.000 casos nuevos de melanoma
La incidencia de este tumor se incre-
menta aproximadamente un 4 por
ciento anual.
Mortalidad mundial: en 2002
fallecieron mas de 40.000
personas (IARC)

coz de Melanoma se celebro el pasado
12 de junio en toda Espafia. Con
acciones como ésta, —explica el porta-
voz de la AEDV, el doctor Miguel Aiz-
pun-, “a lo que aspiramos los
dermatdlogos esparfioles es a que aque-
llas personas gue tengan lunares, por lo
menos una vez en la vida, acudan al der-
matélogo. No pretendemos con esto
asustar, sino simplemente hacer una
concienciacion ciudadana de salud pu-
blica en el tema de la oncologia cutanea.
El dermatélogo examinara los lunares,
verd si son benignos y con arreglo al
tipo de piel y los antecedentes familia-
res le dird a cada persona cuando debe
acudir a revision -.Asimismo, si algin
lunar es sospechoso de que pueda ma-
lignizarse, se lo extirpara”

Como reconocerlo

.%\\\\\ e e

Asimetria: La mitad del lunar no es igual se pueden apreciar ciertas areas del

= a la otra mitad lunar de color rojo, blanco, gris o azul
= N

s o -2 ~

= ! Borde: El contorno del lunar es irregular Diametro: El tamafio del lunar es supe-
= 1

= . rior a los 6 milimetros

= Color: El color del lunar no es uniforme.

Pueden aparecer zonas mas oscuras, de
color marrén, bronce o negro. También

||r

Elevacion: La elevacién esta casi siempre
presente, aunque puede faltar.

gl St e W

e —— e
[
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No obstante, el doctor Aizpuin reco-
mienda que “si una persona ve que
un lunar aumenta de tamafio, cambia
de texturay de color; si ve que apare-
ce inflamacién a su alrededor o ve que
se ulcera, sangra o produce dolor o
picor; ha de acudir de inmediato al
dermatélogo porque el 60 por ciento
de los melanomas aparece sobre un
lunar que ya tenia el paciente” Ade-
mas, afiade el especialista, “debemos
sospechar de los lunares asimétricos,
de bordes festoneados, de los que no
tengan un color homogéneo o de
aquellos que tengan mas de seis mili-
metros de didmetro’ aunque las per-
sonas que tienen mas riesgo de pa-
decerlo son “ las de piel clara o las
que tienen antecedentes familiares de
cancer de piel, especialmente mela-
noma, las que tienen muchos lunares
o las que por ocio o por trabajo pasan
muchas horas al sol, que es un ele-
mento desencadenante de que un
lunar se malignifique’ concluye.

Prevenciéon del melanoma
Ademas de las campafias preventivas
que llevan a cabo organizaciones como
la AEDV y la Asociacién de Lucha con-
tra el Cancer, un grupo de dermatdlo-
gos de la Comunidad Valenciana, pre-
ocupado por el aumento de casos de
melanoma, puso en marcha hace siete
afios la Asociacion para la Prevencion
del Melanoma (APM).

Esta asociacion, que cuenta con el
apoyo del Gobierno Valenciano, dispo-
ne de tres unidades mdviles que ope-
ran en Alicante, Valencia y Castellon.

Segun explica la doctora Alicia
Peris, responsable de las unidades
moviles de Valencia y Castelldn,
“nuestro plan de trabajo tiene varios
puntos de ataque: uno es la formacién
de médicos de atencién primaria para

La Asociacion para la Prevencion del Melanoma, que nacié en el afo
1998, tiene una sede central en Alicante y tres unidades mdviles dotadas

de personal cualificado (dermatdlogo, enfermera y conductor).

Dependiendo del color de la piel y del pelo, de la capacidad de broncearse
o de la tendencia a quemarse, existen diferentes tipos de fototipos.

Fototipo Color del pelo  Color de piel Tendencia a Bronceado
quemaduras

I Pelirrojo Lechosa Siempre Nunca

1 Rubio Clara Muy facilmente Muy ligero
i Castano claro  Clara Facilmente Ligero

v Castafio oscuro Morena Raramente Bastante
\Y4 Muy oscuro Morena Excepcional Mucho

VI Negro Negra Nunca Negro

Fuente: Asociacion Espafiola Contra el Cancer (AECC).

que puedan detectar precozmente
melanomas y otro es la revisién de
pacientes en la unidad mévil en cam-
pafias de verano, sobre todo a grupos
de alto riesgo como son los agriculto-
res y los trabajadores de la construc-
cién, en los que el cancer de piel es
mucho mas frecuente por su continua
exposicion al sol”

Ademas, las citadas unidades se des-
plazan por las playas de la Comunidad
Valenciana entre el 14 de junio y el 14
de septiembre para examinar la piel de
los veraneantes que lo deseen. En este
sentido, la doctora Peris puntualiza que
““como es un servicio gratuito y el vo-
lumen de bafiistas es importante, en

una mafana de verano podemos llegar
aver a 60 pacientes a los que les reco-
mendamos que se protejan del sol con
ropa adecuada, gafas (el melanoma
puede aparecer también en los 0jos) y,
protectores solares”

El verano ya esta aqui. En breve, la
mayoria de la poblacién espafiola se
dispondra a preparar sus maletas. Un
equipaje que debera contener los con-
sejos de los dermatélogos, si quere-
mos que la piel bonceada que hoy nos
hace sentirnos mas atractivos, no se

convierta en un melanoma mafiana. m

PATRICIAENCINAS
pevizcaino@servimedia.net
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REPORTAJE  coMo VIVE LA ENFERMEDAD EL FAMILIAR

El compromiso de cuidar

Con la enfermedad de un familiar directo llega, en muchas ocasiones, un cambio radical en el entor-
no familiar y sobre todo en la dindmica doméstica. Dependiendo del tipo de patologia y de la disca-
pacidad que produce en el enfermo, los familiares asumen responsabilidades fisicas 0 emocionales,
adquiriendo asi el compromiso de prestarles toda la atencion que necesiten. En la mayoria de los casos,
las mujeres y, sobre todo, la figura materna es la que soporta la carga mas pesada.
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uando hablamos de los efec-

tos de las enfermedades, muy

pocas veces aludimos a las
consecuencias que provocan en los fa-
miliares del enfermo, pese a que éstos
son parte activa del desarrollo y del
bienestar del paciente. Antonia Salas
es uno de los ejemplos anénimos de
esta dedicacion constante, ya que lleva
17 afios luchando junto a su hijo con-
tra una de las denominadas enferme-
dades raras, la anemia de Fanconi. Esta
patologia se caracteriza por manifes-
tarse principalmente en nifios a través
de anemias o episodios infecciosos y

hemorragicos, que suelen aparecer de
forma persistente y severa. Su diag-
nostico es complejo y en este caso se
hizo esperar, acentuando la preocupa-
cion de la familia.

En Espafia se sospecha que actual-
mente existen alrededor de cien fami-
lias afectadas por la anemia de Fanco-
ni, pero Antonia recuerda todavia aque-
llos momentos en los que los propios
médicos reconocian que para ellos era
una enfermedad de libro porque nunca
habian tratado un caso igual. Recalca,
ademas, que pese a que su familia
siempre ha estado unida, es ella quien
ha dedicado al enfermo todo su tiem-
po: “Yo no he podido trabajar, he esta-
do siempre pendiente de mi hijo. Vivia-
mos al lado del colegio y més de una
vez he tenido que ir a buscarle de ur-
genciay llevarmelo al hospital porque
tenia una hemorragia que no paraba’’

ApOoyo positivo
Antonia y su familia no tuvieron asis-
tencia psicolégica ni ayuda terapéuti-
ca, pero comentan que les hizo falta en
muchos momentos. En 2001 entraron
en contacto con la Asociacién espafio-
la de laAnemia de Fanconi y a partir de
ahi se encargaron de constituir una de-
legacion de la entidad en Granada.
Ahora es Antonia la que aconseja a
otras familias: “Organizamos encuen-
tros en los que nos informan sobre las
novedades de la enfermedad e inter-
cambiamos experiencias. Esto es muy
positivo sobre todo para los que em-
piezan. Ver lo bien que esta mi hijo les
hace tener un hilo de esperanza’
Este ‘nifio Fanconi’ tiene ahora 23
afos, una salud delicada pero estable
y ha logrado aprobar una oposicion y
ser profesor en Andalucia. Su madre,
orgullosa por lo que su hijo ha conse-
guido, confiesa que “aunqgue el miedo

nunca desaparece, ya hemos aprendi-
do avivir asi”’

Tensiones familiares

Las tareas del familiar cuidador abar-
can todas las areas posibles de la
persona, desde el apoyo fisico, la asis-
tencia permanente en las etapas de
hospitalizacién y medicacién y el
acomparfiamiento en la realizacién de
actividades, hasta la supervision conti-
nua del enfermo. Las patologias rela-
cionadas con la conducta y la mente
son las que precisan de una atencion
especifica centrada en la vigilancia del
enfermo. La anorexia o el trastorno
obsesivo compulsivo, son ejemplos.

Maite Aguirre tiene cuatro hijas y dos
de ellas han tenido trastornos relacio-
nados con la alimentacién. Empezaron
simultaneamente, con 14 y 17 afios, en-
frentdndose a la anorexia restrictiva 'y
a la bulimia, respectivamente. “La en-
fermedad crea un caos absoluto en la
familia, desde el inicio se empiezan a
crear infinidad de tensiones en la mesa,
alrededor de la comida, discusiones y
el resto de hermanas histéricas con
tantas broncas en desayuno, comiday
cena’’recuerda .

La Asociacién contra laAnorexiay la
Bulimia (ACABE) de Guipuzcoa, de la
que forma parte, ofrece la posibilidad
de que los familiares asistan a grupos
en los que intercambian informacion,
se desahogan y se aconsejan unos a
otros. “Era realmente en el Unico cir-
culo en el que podias hablar con gente
que sabia de qué trataba la enferme-
dad y, ademas, han surgido unas amis-
tades muy profundas desde entonces’’
apunta. Actualmente, las dos chicas
estan recuperadas y hacen una vida
normal gracias a la constancia de su
madre, que consiguio sacarlas adelan-
te con mucho esfuerzo.
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Otro ejemplo de esta dedicacién al
paciente por parte de los familiares lo
constituye Maria Abril, a cuya hija le
diagnosticaron en 2001 un trastorno
obsesivo compulsivo. Desde entonces,
ha tenido que velar por su seguridad y
supervisar diay noche lo que hace por-
que su mente siempre esta cavilando
en qué serd lo proximo. Sus obsesio-
nes son de todo tipo: comprar descon-
troladamente cosas que no necesita,
frotarse con tanta energia que se dafia
la piel en la ducha por querer estar lim-
pia o pretender estar con su madre y
no separarse de ella para nada. Maria
comenta entristecida: “Yo estoy aisla-
da de amistades, de familia y de todo,
porque te vas cerrando en el circulo de
ellay hay momentos en los que el des-
gaste es muy fuerte”

Maria Abril tiene 68 afios, supero una
depresion por agotamiento fisico y psi-
quico hace poco tiempo y por ello de-
manda alternativas publicas que les
puedan dar respiros a las familias.
Ademas, recalca que las opciones de
internamiento existentes tienen un pre-
cio demasiado elevado y con su pen-
sion de jubilada no puede asumirlas,
asunto en el que coincide con Maite
Aguirre. Maria si se muestra agradeci-
da con la Asociacion de Familiares de
Enfermos Mentales Crénicos de Sala-
manca (FEAFES Salamanca-AFEMC),
ciudad en la que reside. Segun afirma,
la terapia de grupo que realizaen laen-
tidad la ha enriquecido y animado
mucho. “Es triste, pero el compartir tus
problemas te ayuda al mismo tiempo
a entenderlos’’ dice.

Terapias para familiares

AlfonsoTazén, psicélogo y coordinador
general de la Asociacion Cantabra Pro
Salud Mental (ASCASAM), trabaja ha-
bitualmente con grupos de familiares
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.. “*Organizamos encuentros
en los que hablamos de la
enfermedad y compartimos
nuestras experiencias”

ANTONIA SALAS

Delegada de la Asociacion
Espafiola de la Anemia de
Fanconi en Granada

.."“Una enfermedad mental
provoca sentimientos muy
encontrados, como estrés,

culpabilidad o pesimismo”

ALFONSO TAZON

Psicologo y coordinador
general de la Asociacion
Céantabra Pro Salud Mental

de personas con esquizofrenia y tras-
tornos bipolares. Esta intervencion fa-
miliar se desarrolla al mismo tiempo
que las terapias a los pacientes, procu-
rando cumplir objetivos muy impor-
tantes, como informar sobre la patolo-
gia y la evolucioén del paciente, cualifi-
carles para la funcién de cuidadores
ensefiandoles técnicas y pautas de
aprendizaje y, sobre todo, proporcio-
narles un contexto en el que intercam-
biar experiencias con personas en cir-
cunstancias similares. “Una enfer-
medad de salud mental provoca
sentimientos muy encontrados, como
estrés, culpabilidad, rabia o pesimismo,
y hay que ir dando marcos para que se
expresen y les sirva como algo positi-

Vo, ya que de lo contrario el sufri-
miento psiquico que esto supone ter-
minaria perturbando el equilibrio emo-
cional de la propia familia y de las per-
sonas que la componen’; destaca el
psicélogo.

Los grupos suelen ser de aproxima-
damente 15 personas y la duracion de
las reuniones oscila entre una hora 'y
mediay dos con una periodicidad
mensual. El coordinador general de
ASCASAM explica la dinamica en estos
encuentros familiares: “Desarrollamos
algunos aspectos de un temario con
cuestiones como informacién sobre la
enfermedad, actividades de comuni-
cacion, resolucion de problemas o la
red de apoyo que hay para estas per-
sonas Yy familias. En una segunda parte
de lareunion se fomenta la interaccion

entre los asistentes y el psic6logo”

Protagonismo materno
AlfonsoTazon sefala que existen tam-
bién intervenciones unifamiliares para
todas las familias en las que, por cual-
quier motivo, se detecte una proble-
matica mas aguda o sea necesario tra-
tar pautas de comunicacion defectuo-
sas de una manera mas intensiva. En
estos casos, los receptores de las tera-
pias son las personas mas allegadas al
enfermo, observandose una mayor im-
plicacion de las mujeres. “Los padres
se colocan en muchas ocasiones en la
periferia, —explica-, alejadndose de la
realidad porque se perturban muchoy
manejan peor las situaciones. Las ma-
dres, sin embargo, tienen mas capaci-
dad para afrontar el problema e inclu-
so protegen al resto de los miembros
de la familia”

Amparo Carbonell, terapeuta de la
Asociacion Valenciana de Espina Bifi-
da, expone la variedad de deficiencias
que se asocian con esta enfermedad,



Reunion de la Asociacion de Familiares
de Enfermos Mentales Cronicos de
Salamanca.

El sindrome del cuidador quemada

Segun el doctor Jesus Mon-

forte, psquiatra y coautor del .

libro El cuidador familiar en-
fermo, el 70 por ciento de los
familiares de las personas
con enfermedad mental son
susceptibles de padecer bur-
nout o sindrome del cuidador
quemado, y el 30 por ciento
de los que se ocupan de fami-
liares con demencia sufren
depresioén. Este sindrome
consiste en "la progresion de una
carga hasta el punto en el que ya
Nno es una opcion viable o saludable
ni para el cuidador, que lo padece,
ni para la persona cuidada".

No se puede calcular cuantas per-
sonas sufren en Espafia los efectos
de este sindrome, pero el doctor
Enrique Arrieta, el otro autor del
libro citado y médico de familia en
Segovia, sefala: "Cuidar de una
persona con discapacidad, sea cual
sea su origen, es un factor de ries-
go para innumerables patologias,
fundamentalmente relacionadas
con la esfera de la salud mental,

pero subraya que en cada caso se ma-
nifiestan de distinta formay hay que
tratarlos individualmente. “Al conocer
la noticia, la familia se tiene que rees-
tructurar en multitud de aspectos y es
muy duro afrontar eso. Lo que pasa es
que hay que comunicar, tanto lo positi-
vo como lo negativo, y educar en la ca-
pacidad y no en la discapacidad, para
que a partir de ahi entiendan que su hijo
se va a poder valer por si mismoy vaa
poder tener el desarrollo de cualquier
persona’’opina.

Estas terapias son unifamiliares
ajustando su extension, materia y asis-
tentes del entorno familiar al proble-
ma que haya surgido. En muchos
casos, la integracion del nifio en el
contexto escolar provoca dificultades
en la relacién con el docente o con sus

comparieros, trasladandose esta inco-

ademas de las consecuencias
negativas que tiene en otros
ambitos de la vida: econémicos,
laborales y familiares". Ademas,
ambos autores denuncian los
bajos niveles de apoyo social
con los que cuentan los cuida-
dores familiares, la mayoria de
ellos mujeres "sometidas a una
sobrecarga de trabajo que ade-
mas acaba por aislarlas, ya que
no las permite tener tiempo
para su ocio y sus relaciones per-
sonales".

En el texto se profundiza sobre
otro aspecto, y es que cuanto mas
joven es la persona que necesita
ser cuidada (por ejemplo, los nifios
discapacitados), mayor es la depre-
sion del familiar.

Por ultimo, los dos doctores indi-
can que los cuidadores profesiona-
les, sobre todo las enfermeras,
tampoco estén libres de padecer
trastornos similares a los que su-
fren los familiares, pero "trabajar
en equipo es de gran ayuda para
ellas".

modidad al hogar en forma de con-
ductas inesperadas en el pequefio e in-
quietando a los padres. La terapeuta
Amparo Carbonell hace hincapié en
que es importante que, una vez asimi-
lada la enfermedad, los familiares en-
tiendan que, “son nifios con las mis-
mas necesidades y preocupaciones
que sus compafieros y si no les damos
las estrategias necesarias van a trope-
zar con ello repercutiendo a nivel cog-
nitivo, emocional y afectivo” Final-
mente, concluye, “es recomendable
que los padres continuen con su vida
diaria para que se sientan plenamente
realizados, porque sélo asi podran
afrontar mucho mejor el desarrollo de
su hijo”’ m
LEONOR PEREZ
Iperez@servimedia.net

... “Los padres deben
continuar con su vida diaria
porque asi afrontaran mejor
el desarrollo de su hijo”

AMPARO CARBONELL

Terapeuta en la Asociacion
de Espina Bifida de Valencia

Asociacion Espafiola

de la Anemia de Fanconi

C/ Morando, N&8. 2°A.

28029 Madrid

€921 508 681
Www.asoc-anemiafanconi.es

Asociacion Contra la Anorexia y la
Bulimia (ACABE) Guiplizcoa

C/ Paseo de Mons, n° 32. Bajo
20015 Donostia (San Sebastian)
€943 32 62 50
www.acabeuskadi.org

Asociacion de Familiares de Enfermos
Mentales Cronicos de Salamanca
Avda. Carlos |, s/n

37008 Salamanca

€923 21 2708
www.feafes-castillayleon.org

Asociacion Cantabra Pro Salud Mental (—

(ASCASAM)

Pasaje El Arcillero, 3. Bajo
39001 Santander (Cantabria)
€942 36 33 67
WWW.ascasam.org

Asociacion Valenciana de Espina Bifida =

Platanos, 6. Pta. 4. Bajo.

46025 Valencia

€963 48 28 66
www.espinabifida-fundacion.org
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21 DE JUNIO 5.000 PERSONAS EN ESPARA PADECEN LA ENFERMEDAD

Dia Mundial de la Esclerosis
Lateral Amiotrofica (ELA

En laELA los musculos voluntarios dejan de funcionar poco a poco. Es una enfermedad que no avisa ni
duele y cuyo tratamiento farmacoldgico consigue retrasar la evolucion degenerativa. La esperanza para
un futuro mejor se basa en la investigacion con células madre.

a ELA es una patologia dege-
nerativa e irreversible del sis-
tema nervioso central. Se
desencadena cuando las células

dolor, pero atrofia y paraliza paula-
tinamente los musculos (extremida-
des, respiracion, habla y deglucién),
lo que provoca dificultades o impo-

El rango de edad de los enfermos es
bastante amplio, pues puede abar-
car desde los 20 a los 80 afios, aun-

que la mayor incidencia esta entre

IJ-IF'-_'
nerviosas, las motoneuronas que sibilidad de realizar las actividades la quinta y la sexta década de vida, e
controlan el movimiento de la mus- cotidianas y béasicas de la vida dia- que es cuando mAs casos se pre- =

culatura voluntaria, disminuyen
gradualmente su funcionamiento y
mueren, lo que provoca debilidad y
atrofia muscular.

Esta enfermedad no suele producir

ria. Al final del proceso, sé6lo se ejer-
ce control sobre los 0jos; sin em-
bargo, en ningin momento resultan
afectados la capacidad intelectual ni
lo sentidos.

sentan habitualmente.

Esta enfermedad no tiene cura ni
tratamiento especifico aunque algu-
nas terapias farmacoldgicas han de-
mostrado eficacia en el retraso de la

ADELA (Asociacion Espariola de Esclerosis Lateral Amiotrofica). El programa de actos de la mayor asociacion de ELA de
Espafia comienzO el 14 de junio con el Concierto Gala ADELA, a cargo del Ensemble Nacional de Espafia de Musica Contemporanea,
en el Auditorio Nacional de Madrid. EI 20 de junio se celebro¢ el 111 Encuentro Nacional de Pacientes en el Imserso, en el que intervi-
no Almudena Pérez Hernando, directora general del Servicio Madrilefio de Salud, que hablé sobre La Unidad de ELA y su contribu-
cion a la atencion del paciente. Tambien participd Salvador Martinez, coordinador de la catedra ELA de la Universidad Miguel
Hernandez de Elche con la ponencia Terapia celular en ELA: Estudio experimental y ensayo clinico. El evento concluyé con la pre-
sentacion del libro Ojos que hablan, escrito por la psicologa y afectada de ELA, Carmen Rubio. ADELA. C/ Hierbabuena, 12. 28039 Madrid.
€91 311 35 30 /// www.adelaweb.com

ELA Andalucia (Asociacion de ELA de Andalucia). La asociacion andaluza organizé una cuestacion y una mesa informativa
sobre la esclerosis lateral amiotréfica en el ayuntamiento de Camas, en Sevilla, el dia 16 de junio, y en centros de El Corte Inglés el dia
17 del mismo mes. ELA Andalucia. Avda. de Altamira, 29. BI-11 Acc A. 41020 Sevilla. £95 452 38 11

ACELA (Asociacion de ELA de Catalufia). Los actos conmemorativos del dia mundial en Catalufia comenzaron el 15 de junio con
la presentacion del estudio Necesidades en la atencion domiciliaria en enfermos de ELA. El dia 17 se celebr6 una conferencia sobre el
mismo tema a cargo de Leila Nomen, trabajadora social y psicéloga de ACELA. Y ademas, el 28 de junio tuvo lugar una jornada sobre
Avances y posibilidades terapéuticas en la ELA: del laboratorio al ensayo clinico, en el Museo de Historia de Catalufia. Durante esta jor-
nada se expondran una serie de ponencias sobre las investigaciones basicas y clinicas en ELA. ACELA C/ Providencia, 42. 4°-3? 08024
Barcelona. €93 284 91 92 /// http://davinci.crg.es/acela/
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ARAELA (Asociacion de Aragon de ELA). Los actos programados en
Aragon comenzaron el dia 17 con unas mesas informativas y petitorias en los
centros comerciales de Zaragoza. El dia 18 se celebr6 una comida de herman-
dad también en Zaragoza y el dia 19 una rueda de prensa con un representan-
te de ARAELA y médicos del Hospital Clinico Universitario ‘Lozano Blesa'. El
19 de junio tuvo lugar una charla informativa con ponencias de M? Teresa
Perales, directora del departamento de Dependencia del Hospital Clinico
Universitario ‘Lozano Blesa' y de Salvador Martinez, sobre Terapia celular en
ELA: modelos experimentales y ensayo clinico. Ademas, los dias 20 y 21 se dis-
pusieron diversas mesas informativas en los distintos hospitales de Aragon.
ARAELA. Patronato Juan Pablo II. C/ Privilegio de la Uni6n n° 39. Planta 2. Despacho
2.50013 Zaragoza. € 976 13 38 68 /// www.araela.org

evolucion degenerativa. En la actua-
lidad, la esperanza se basa en la in-
vestigacion con células madre y la
busqueda de posibles tratamientos
para favorecer la motricidad, como
podria ser un trasplante de médula
con dichas células madre.

El Dia Mundial de la Lucha contra la
Esclerosis Lateral Amiotrofica se ce-

NIRRT TR

lebra con el fin de concienciar a la
sociedad sobre una enfermedad

que afecta en nuestro pais a unas
5.000 personas, segun los datos fa-
cilitados por la Asociacion Espafiola
de ELA (ADELA). La difusion de in-
formacion sobre esta enfermedad
es una meta importante para lograr
que la sociedad se sensibilice con la
enfermedad mas grave de cuantas
afectan a las neuronas motoras.

BLANCA ABELLA
babella@servimedia.net

ELA Principado (Asociacion de ELA del Principado de Asturias). La comunidad astu-
riana comenzé su celebracion con una mesa informativa y de recaudacion en el Ayuntamiento de
Oviedo el 16 de junio. Ademas, el dia 23 se organizaron dos conferencias en Gijon: La Esclerosis
Lateral Amiotrdfica, a cargo de JesUs Moras Pardinas, y EI Apoyo psicolégico en la ELA, ofreci-
da por Teresa Salas Campos. ELA Principado. C/ San Rafael, 22. 33209 Gijon. €985 163 311

Asociacién Valenciana de Esclerosis Lateral Amiotréfica (ADELA CV). Con motivo
de la conmemoracién la entidad impartio, el dia 16 de junio, la conferencia Ensayo clinico.
Instituto de Neurociencias Alicante, de Salvador Martinez. Por otro lado, el 18 del mismo mes
tuvo lugar la regata Adelante 2006, en el Club Nautico Gandia, y el dia 24 se celebré un encuen-
tro de afectados de Elche con visita al Museo Arqueolégico de Elche y comida de hermandad.
ADELA CV. Avda. del Cid, 41-21. 46018 Valencia. €963 794 016 /// www.adela-cv.org

ADELA E.H. Y ADELA NAVARRA (Asociaciones de ELA del Pais Vasco y de
Navarra). El pasado dia 17 de junio se celebr6 en el Palacio Miramar, de San Sebastian, una
conferencia cuyo lema serd Cuidados paliativos en la ELA: Un equipo para la calidad de vida.
Tras la misma, tuvo lugar una comida para afectados de ELA, familiares, voluntarios y ami-
= gos de las asociaciones ADELA EH y ADELA Navarra. ADELA E.H. Y Navarra. P° Zarategui, 100.
'f J TXARA 1. 20015 Donostia (San Sebastian) €943 482 605 /// www.adelavasconavarra.com
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I t . Los ultimos meses antes de que co-
n ensa prl mavera mience el verano han sido muy
fructiferos para las asociaciones de
pacientes. Actividades de caréacter

lGdico, como excursiones de socios

La Asociacion de Pacientes Coronarios concedi6 su insignia de oro a la Fundacion Espafiola de Corazén y a la empresa
Lasgon. Los galardones fueron recogidos por la cardi6loga Nieves Tarin y por Eugenio Gonzalez, presidente de Lasgon.
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3 4 Los talleres de alfabetizacion y las clases de rehabilitacién de la asociacion Basida no solo tienen un carécter formativo
y sino que sirven para estrechar lazos entre los miembros de la entidad, que comparten sus experiencias.

-

5 6 En un ambiente festivo, la asociacién Corazén y Vida de Canarias entregd sus premios anuales a Ricardo Melchior,
y presidente del Cabildo Insular de Tenerife, y al Servicio de Nefrologia y Transplantes del Hospital de Canarias.

JUNIO 2006 PACIENTES 4



o familiares o jornadas de convi-
vencia, se han dado cita con actos
de caracter mas formal, como jor-
nadas informativas y entregas de
premios, entre otros eventos.

Los miembros de ALCER Burgos también hicieron una 9 Pacientes y familiares disfrutaron del dia del socio de la
excursion a la fabrica de “Reposteria Martinez”. Asociacion Espafiola de Alérgicos a Alimentos y Latex.

Animamos a todas las asociaciones Imagen digital

a que nos envien sus fotografias, de tres o cuatro megapixeles, en jpeg.
Imagen escaneada

a 300 ppp de resolucion en jpeg.

junto a un texto explicativo del
acto al que corresponden, a:
pacientes@servimedia.net

Visita de la Asociacién para la Lucha Contra las Enfermedades
Renales (ALCER) de Burgos a la Central Nuclear de Garofia.

Los miembros de la Asociacion Madrilefia de Pacientes con Artritis Reumatoide (AMAPAR)
10y 11 _ " > T aclentes .
disfrutaron con la visita a la exposicion “Faraon. El enigma en Madrid”.
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.7 AGENDA

Las asociaciones de pacientes pueden optar a tres premios de 30.000 euros y a seis reconocimientos de 3.000 euros

La Fundacion Farmaindustria convoca la Il Edicion de los
Premios a las ‘Mejores Iniciativas de Servicio al Paciente’

Por segundo afio consecutivo, la Fundacion FARMAINDUSTRIA ha
convocado los Premios a las Mejores Iniciativas de Servicio al Pa-
ciente, una iniciativa que tiene como objetivo reconocer aquellas
acciones que sirven para mejorar la calidad de vida de este colecti-
vo. En la edicién de 2005 concurrieron a los premios mas de un cen-

tenar de entidades.

os Premios a las Mejores
L Iniciativas de Servicio al
Paciente, convocados por
la FUNDACION FARMAINDUS-
TRIA, son unos galardones de
clara vocacion social con los que se
da cumplimiento a uno de sus ob-
jetivos estatutarios, que es el
apoyo a proyectos sanitarios de in-
terés general. Asimismo, consti-
tuyen un reconocimiento a aque-
llas acciones que se realizan a
favor de los pacientes desde diver-
sos ambitos de la sociedad, y con
ellos se trata de estimular practi-
cas que se materialicen en una me-
jora de la calidad de vida de los
ciudadanos en su condicion de pa-
cientes.

Tres categorias

Los premios estan divididos en
tres apartados. El primero de
ellos, dirigido a las Asociaciones
de Pacientes, consta de tres cate-
gorias con las que se galardona,
por un lado, a aquella asociacion
que haya desarrollado una mejor
iniciativa de educacion sanitaria;
por otro, a aquella asociacion que
haya conseguido una mayor no-
toriedad y presencia publica y, por
altimo, se premiaré a la asocia-
cién que haya destacado por la ca-
lidad de los servicios prestados a
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sus asociados. Cada una de las
categorias contara con un premio
de 30.000 euros y dos reconoci-
mientos de 3.000 euros cada uno,
como novedad respecto a la edi-
cién de 2005.

El segundo apartado, el destina-
do a Entidades de Informacion y
Servicio, implica un reconocimien-
to también en tres categorias: la
primera, dirigida a sociedades
cientificas y profesionales, preten-
de incentivar la divulgacion de las
mejoras conductas y terapias que

se deriven de la investigacion cien-
tifica, asi como las actividades
relacionadas con el paciente, la
segunda, destinada a los Medios de
Comunicacion, valora la sensibili-
dad de éstos a la hora de contribuir
a la divulgacién en areas vincula-
das con el colectivo de pacientes; y
la tercera categoria, orientada a
centros asistenciales y entidades de
otros &mbitos que se hayan distin-
guido por su compromiso con la fi-
gura del paciente.

Personas a titulo individual
El tercer y ultimo apartado, diri-
gido a personas a titulo indivi-
dual, persigue conceder un reco-
nocimiento extraordinario a una
persona teniendo en cuenta su
trayectoria personal y profesio-
nal, asi como los actos de servicio
prestados a la comunidad de pa-
cientes.

Las bases completas de los
premios estan disponibles en
www.farmaindustria.es. Las
candidaturas deberan hacerse
por escrito y ser enviadas por co-
rreo electrénico a farmaindus-
tria@farmaindustria.es, por co-
rreo certificado o entregadas en
la sede de la Fundacién FAR-
MAINDUSTRIA (C/ Serrano,
116. 28006 Madrid) indicando
‘para Premios 2006 de la FUN-
DACION FARMAINDUSTRIA
Mejores Iniciativas de Servicio al
Paciente’. En la documentacion
que avale la candidatura se de-
beran detallar los datos de con-
tacto y a la misma se adjuntara
un resumen ejecutivo.



Madrid, 30 de junio
Jornada informativa
para enfermos

y familiares

La Asociacion Espafiola de Afectados
por Linfoma (AEAL) organiza el pro-
ximo 30 de junio una jornada infor-
mativa dirigida a enfermos y a fami-
liares. En el acto, se trataran diversos
temas: los efectos de los linfomas en
los afectados, el estado de las investi-
gaciones sobre la enfermedad, los en-
sayos clinicos y las pruebas diagnos-
ticas, entre otros. La presentacion de
la jornada correra a cargo de la pre-
sidenta de AEAL, Begofia Barragan.
La cita tendra lugar en la sede del
Centro Nacional de Investigaciones
Oncolégicas (CNIO), ubicado en la
calle Melchor Fernandez Almagro
numero 3 de Madrid, de 16 a 19,30
horas. Mas informacion en el telé-
fono: 901 220 110.

Barcelona, del 15 al 22 de julio
Campamento de verano 2006

Como en afos anteriores, los
jovenes celiacos de las aso-
ciaciones europeas estan
trabajando en la organiza-
cién de un campamento de
verano (Summer Camp). El
mismo, que tendréd lugar en
Barcelona del 15 al 22 de
julio, est4 dirigido a jovenes
de ambos sexos con edades
entre 18 y 30 afios, y cuesta
300 Euros.

Durante el campamento, los
participantes descubriran la
cosmopolita ciudad de Barce-
lona de dia y de noche, y visi-
taran otros lugares intere-
santes en Catalufa.

Segun afirman los organiza-
dores, “pasaremos un tiempo
agradable con las actividades
que realizaremos en la playa

y en el mar, nos divertiremos
un dia en el conocido centro
de ocio, Port Aventura, en
Salou, y degustaremos comi-
da tipica catalana y espafiola,
por supuesto, libre de glu-
ten”.

En la organizacion del even-
to ha colaborado la Asocia-
cién de Celiacos de Cataluiia,
entidad fundada en el afio
1976 por un grupo de padres
y médicos. Més informacion
en el teléfono: 93 412 17 89

Barcelona, desde el 27 de junio
Colonias de verano para ninos

La Asociacién de Diabéticos de Catalunya ha abierto el periodo
de preinscripcion de las colonias y campamentos dirigidos a
nifios diabéticos de entre 7 y 17 afios en Catalufia. El objetivo
de las salidas, que tendran lugar en cuatro turnos a partir del
27 de junio, es ayudar a la formacion de los chicos que sufren
diabetes, darles los elementos que les faciliten el conocimiento
de la enfermedad y conseguir que se esfuercen en controlarla
para ser autosuficientes y llevar asi una vida lo mas normal
posible. Mas informacion en el teléfono: 93 451 36 76.

Madrid, julio, agosto y septiembre
Clases de tail chi para socios

La Asociacion Madrilefia de Pacientes con Artritis Reumatoide
(AMAPAR) propone para este verano clases gratuitas de tai chi
chuan, estiramientos y chicun, para sus asociados. Esta activi-
dad tendré lugar en el Parque del Retiro de Madrid, todos los
primeros y terceros sabados de los meses de julio, agosto
y septiembre, de 10 a 12 de la mafiana. Mas informacion en el
teléfono: 91 535 88 07.

El Escorial, 26, 27 y 28 de julio

Curso sobre el
Alzheimer y el papel

de los cuidadores

Los proximos dias 26, 27 y 28 de
julio tendréa lugar en EIl Escorial
(Madrid) el curso Enfermedad de
Alzheimer: abordaje desde un enfo-
que psicosocial y el papel de los cui-
dadores familiares. El evento conta-
ra con la presencia, entre otros, de
Juan José Loépez Ibor, director del de-
partamento de Psiquiatria del Hos-
pital Clinico Universitario San Car-
los y Micheline Antoine de Selmeés,
presidenta de la Fundacién Alzhei-
mer. El acto forma parte de los Cur-
sos de Verano de la Universidad
Complutense de Madrid. Mas infor-
macion en el teléfono 91 896 70 67.
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www.munimadrid.es/ssociales

WWW.crecimiento.org

La Asociacion Nacional para Proble-
mas de Crecimiento (CRECER) es
una organizacion benéfico-social,
sin animo de lucro, cuya objetivo es
la asistencia, en todos los aspectos, a
personas con problemas de creci-
miento. En esta pagina web la enti-
dad ofrece informacion detallada
sobre las actividades que lleva a
cabo y sobre diversas patologias que
afectan al crecimiento, entre otros
temas. De todas las secciones desta-
cael foro, que sirve de punto de en-
cuentro para familiares y afectados.

Se ha puesto en marcha un nuevo apar-
tado temaético de Servicios Sociales en la
web del Ayuntamiento de Madrid.
Ademés de la informacion sobre la orga-
nizacion y el funcionamiento de los ser-
vicios sociales municipales, la pagina re-
coge las principales publicaciones en
formato electrénico relacionadas con el
ambito social (programas, jornadas,
etc). Como aportacién novedosa se ha
puesto en marcha una "guia de recur-
so0s" que permite localizar servicios o
equipamientos en funcién del tipo de
centro, la poblacion o el distrito munici-
pal. También se incluyen en esta guia
las entidades y organizaciones que
actuian en el campo del bienestar social.

e R T T)
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www.hemofiliatenerife.org

Pagina web de la Asociacion
de Hemofilia de la Provincia
de Santa Cruz de Tenerife
(AHETE), donde se puede
encontrar, entre otros con-
tenidos, informacion deta-
llada sobre la enfermedad y
las distintas asociaciones de
pacientes que hay en Espa-
fa. La entidad tiene diver-
sos objetivos, entre ellos el
de ofrecer atencién integral
a las personas afectadas por
hemofilia y otras coagulo-
patias congénitas, asi como
a portadoras y familiares,
sobre aspectos sociales, mé-
dicos-sanitarios, educativos
y laborales, que contribu-
yan a la mejora de su cali-
dad de vida.

A través de esta pagina web la
Federacion Espafiola de Par-
kinson ofrece informacion de-
tallada sobre la enfermedad y
sobre las actividades que lle-
van a cabo las distintas asocia-
ciones que componen la enti-
dad. En nuestro pais, se calcu-
la que 100.000 personas
padecen esta patologia, de ca-
racter cronico, progresivo e
invalidante, que habitualmen-
te conlleva, en estado avanza-
do, un notable deterioro en las
personas afectadas.




La espondiloartritis.

Guia de la enfermedad
para el paciente.

Edita la Sociedad Espafiola

de Reumatologia
Con el objetivo de responder a los interro-
gantes que rodean a las espondiloartritis
—enfermedades crénicas e inflamatorias
que afectan fundamentalmente a la colum-
na vertebral-, la Sociedad Espafiola de
Reumatologia ha editado este libro de ca-
racter practico que, por primera vez, expli-
ca las claves de la patologia, sus conse-
cuenciasy sus tratamientos.

Coordinada por el doctor Javier Bailla, la
guia desglosa en un lenguaje asequible
toda la informacion referente a las enfer-
medades reumaticas que por sus sintomas
y caracteristicas se agrupan bajo la deno-
minacién com(n de espondiloartritis. El

libro ha sido patrocinado por Wyeth.

Anuario de la
Diabetes 2006

Edita la Fundacion
para la Diabetes

Fnearin o o

diabetes

Acaba de salir alaluz el Anuario de la Dia-
betes 2006, una publicacion Gnica en Espa-
fia que recoge las novedades més rele-
vantes acontecidas en el ambito de la
diabetes. Gracias a la colaboracion desin-
teresada de expertos profesionales y de
personas vinculadas a la enfermedad, la
edicion de este afio recoge un gran niime-
ro de reportajes, entrevistas y analisis
sobre distintos temas de maxima actuali-
dad en torno a esta patologia. EI 60 por
ciento de los ingresos recibidos por la
venta de este anuario seran destinados a
financiar el proyecto El Nifio con diabetes
ylaEscuela.

Evita el infarto.
TU puedes

En este libro, escrito por el doctor Juan Madrid Conesa, se
dan las claves para intentar el infarto, una de las principales
causas de muerte en Espafia. Para ello, se dan pautas de ma-
nera cientifica pero a la vez sencilla y amena, sobre la ali-
mentacion mas adecuada, el ejercicio idéneo y otros habitos
saludables. La obra—que esta estructurada como un dialogo
entre una persona que quiere informacion para evitar el in-

Edita Aran Ediciones farto y su médico—, permite a los lectores calcular su riesgo
cardiovascular y da consejos sobre como disminuirlo.

Dos libros para
ayudar al cuidador
del enfermo

de Alzheimer

Edita la Asociacién de Familiares

y Enfermos de Alzheimer (AFAL)
y Obra Social Caja Madrid

Para ayudar a asumir el hecho inexora-
ble de la muerte y conocer los nuevos
puntos de vista del cuidador, la Asocia-
cién de Familiares y Enfermos de Alzhei-
mer (AFAL) y Obra Social Caja Madrid
presentan dos nuevas obras pertene-
cientes a la coleccion de Cuadernos
Practicos: Terapia Ocupacional en Alz-
heimer y otras demencias. Nuevos pun-
tos de vista para un cuidador y Apren-
diendo a despedirse. De la pérdida a la
superacion. Los dos libros, de caracter
testimonial, son el reflejo de una realidad
que acontece en el seno de miles familias
esparfiolas que se enfrentan ala dura en-
fermedad del Alzheimer.
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