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Una norma clave para la sociedad espafiola
La Ley General

de Sanidad cumple
veinte anos

En el ano 1986 se aprobo la Ley
General de Sanidad, uno de los
pilares basicos del Estado de
nestar espanol. Veinte afos
ués, politicos, profesionales
rios y asociaciones de
cientes hacen balance de esta
orma, aun vigente y definida
como equitativa, universal

y solidaria.
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1 8 Entrevista
Teresa Orihuela

Directora Técnica de Fundacion Intras

En 1994, un grupo de profesionales pusieron en marcha la Funda-
cioén Intras, con el objetivo de satisfacer las necesidades de las per-
sonas con enfermedad mental grave y con deterioro cognitivo.

Salud
3 2 Depresion, la enfermedad del alma

Alrededor de un diez por ciento de la poblaciéon espafnola padece
depresidn, un sindrome caracterizado por una tristeza profunda y
por la inhibicion de las funciones psiquicas, a veces con trastornos
neurovegetativos.

3 6 Reportaje
La adopcion como medicina
Cada dia son mas los espanoles que deciden adoptar a nifios que

padecen enfermedades cronicas. A pesar de las dificultades, los
afectados consideran que la experiencia les compensa.

4 Opinidn 30 Breves

14 Movimiento asociativo 40 Dia Mundial del Corazon
Concienciar sobre la importancia

22 Madrid acoge la Semana de de la salud cardiovascular.

las Enfermedades Raras

Pacientes, médicos y represen-

tantes politicos se daran cita en

el acto, organizado por FEDER. 44 Agenda

42 lavida en imagenes

Primer Congreso Espafol sobre

26 Asociacion la Enfermedad de Parkinson.

Asociacion Infantil Oncoldgica de 46 En 1a Red
la Comunidad de Madrid (ASION).
La lucha de unos padres. 47 En Papel
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4 OPINION

Punto de vista

El paciente impaciente

quel jueves,
Ramiro esta-
ba algo in-
quieto. El
dolor no habia remitido
desde hacia dos dias y su
mujer y los companeros de
trabajo le habian recomen-
dado que acudiera al médi-
co sin tardanza. Su visita al
centro de salud era inhabi-
tual, desde que Jaime, el
hijo pequeno, tuvo sus ulti-
mas anginas, y de esto
hacia ya mas de quince
anos. No habia vuelto a
aquel lugar, ahora clara-
mente modernizado, en el
que un tropel de gente
aguardaba su turno en
medio de un silencio Unica-
mente roto por las cuitas
que algunos reincidentes
comentaban con sus com-
pafieros de espera.
Al cabo de tres cuartos de

hora, la enfermera le indico
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que pasaray se encontro de
cara con la doctora Yllera,
una mujer de mediana edad
que le requirié una serie de
datos extranada de que no
tuviera historia abierta en el
centro. La retahila de pre-
guntas era la consabida: ha-
bitos alimenticios, practica
de ejercicio fisico, consumo
de tabaco, antecedentes fa-

miliares de enfermedad...

Ramiro sali6

de la consulta

con la alegria

de quien espera
recibir una

mala noticia y

se encuentra un
premio inesperado

Después le tomo la tensién
y tras conocer sus sintomas
le ausculté con atencidn. Al
saber que Ramiro sentia

pinchazos en el térax le rea-

lizé un electrocardiograma
que analizé con la ayuda de
un colega al que Illamé con
la tira de papel en la mano.
Aquellos segundos le pare-
cieron eternos, ambos gale-
nos miraban y remiraban
los impulsos impresos de
su corazon y, de vez en
cuando, senalaban algo,
una punta de tinta, una
curva azul.

El cardiélogo se marcho
sin mas preocupaciony la
doctora le comunicé que
todo estaba en orden. Quiza
los pinchazos fueran una
acumulacion de tension, un
exceso de aires, como Ra-
miro decia con la tranquili-
dad de quien se quita un
peso de encima. Al cabo, la
médico tiré de talonario

para recetarle un ansiolitico

Antonio San José Pérez

Periodista.

muy suave y recomendarle
una prueba preventiva de
esfuerzo por si acaso.
Ramiro salio de la consul-
ta con la alegria en la cara
de quien esperaba recibir
una mala noticia y se en-
cuentra con un premio ines-
perado. La doctora habia
sido amable y le habia dedi-
cado un tiempo que quiza
no tenia. Cuando al mar-
charse contemplé la cola de
gente que aun aguardaba
su turno, le invadié una sen-
sacion de reconocimiento
solidario para los especia-
listas de aquel centro de
salud cuya profesionalidad,
eso estaba claro, nunca mas

volveria a poner en duda.

Espaiia es, con Portugal, el pais de Europa occidental con mayor tasa de personas
afectadas por la tuberculosis, alcanzando una incidencia de la enfermedad en 2003
de 17,02 casos por cada 100.000 habitantes. Segiin datos de la Red Nacional de
Vigilancia Epidemioldgica, ese aiio los afectados aumentaron en 6.743 casos. Ceuta,
Galicia, Asturias y la periferia de grandes ciudades como Barcelona o Madrid,
presentan una mayor prevalencia. Las condiciones sociales y economicas, asi como
la situacion de marginacion y hacinamiento en las que se encuentran muchos
inmigrantes, son factores que influyen en la aparticion de la enfermedad, segiin ha

sefialado la Sociedad Madrileiia de Neumologia y Cirugia Toracica (Neumomadrid).



Es la primera vez que J.M. asis-
te a la reunidn de ayuda mutua.
Le damos la bienvenida y le pe-
dimos que nos cuente coOmo
lleg6 hasta aqui. Con su voz
entrecortada y reteniendo las la-
grimas, cuenta lo que hemos es-
cuchado unay otra vez. Desde
hace tiempo le decia al pediatra
de su hijo que no lo veia del todo
bien, que no avanzaba, que el
nino de su amiga, con casi la
misma edad, evolucionaba mas
répido. Este le respondia que ya
maduraria, que eran ideas suyas
y que no les hiciera tanto caso.

Después de tres anos y
medio, cansada de sentirse cul-
pable y de esperar a que se le
pasase, pidié hora en un centro
especializado con un neurope-
diatra. Con sdlo ver a su nino, le
dijo que le harian unos estudios
y unas analiticas muy especifi-
cas para descartar o corroborar
una sospecha.

Después de un par de meses
J.M.y su esposo acudieron a re-
cibir el diagndstico. Su nifo tiene
una discapacidad de origen ge-
nético que es causa de un im-
portante retraso intelectual. Ellos
también debian hacerse estu-
dios para ver de qué linea fami-
liar provenia. Sintieron que el
mundo se rompia en pedazos.

Con el diagnéstico
cierto se cierra un
largo y tortuoso
sendero lleno de
incertidumbres y
presunciones

Escuchandola atentamente,
todos los padres presentes
asienten con gestos de acepta-
cion. Han pasado por lo mismo
que J.M. y su marido, c6mo no
entenderlos. Todos han peregri-
nado por muchas consultas bus-
cando un diagndstico definitivo.
Ellos también habian sido unos

Ayuda para salir del tunel

pacientes muy pacientes. Con
cada visita a los muchos espe-
cialistas, ademas del dinero que
eso supone, cada respuesta in-
cierta aumentaba la confusién y
el desanimo. Cuando termina su
historia, el silencio comprensivo
de todos es como un permiso
implicito y J.M. llora. Después de
unos minutos, se seca las lagri-
mas, levanta la mirada, deja es-
capar una triste sonrisa y musita
un sentido “gracias”.

Con el diagndstico cierto se
cierra un largo y tortuoso sende-
ro lleno de incertidumbres y pre-
sunciones, asi como de inciertas
y confusas explicaciones que
cargan de culpa a los padres. Por
una parte, sienten alivio. Ya no
deambularan mas buscando pa-
naceas. Ahora saben a qué ate-
nerse y ante qué limitaciones
deben luchar. La sospecha, que
durante mucho tiempo sostu-
vieron, tiene nombre y apellido.
Por otra parte, han recibido un
diagnostico irrevocable, definiti-
vo e irreversible: debilidad men-
tal de origen genético, llamado
Sindrome X Fragil (SXF). El sin-
drome en cuestion es causa de
retraso mental para toda la vida.

A diferencia de otros cuadros
de discapacidad congénita o ad-
quirida durante los primeros
anos de la infancia, el que nos
ocupa es un gran desconocido
entre los profesionales. Esto se
debe a varios factores, el mas
importante que la enfermedad
en si ha sido sistematizada hace
relativamente poco tiempo. De-
bido a esto, las consultas que re-
alizan los padres, lejos de cal-
marles y mitigar su angustia, la
acrecientan, porque muchos
profesionales desconocen cua-
les son los sintomas clinicos y
los rasgos conductuales y fisicos
del SXF.

Una vez diagnosticados, los
padres podran iniciar un largo
proceso de duelos y aceptacio-

nes parciales, pasando por es-
tados de desorganizacion y des-
esperanza, cayendo muchas
veces en estados depresivos y
otros en estados maniacos.
Pero atravesando el duro tunel
del duelo podran ir llegando a
un mayor o menor grado de re-
organizacion, reconociendo al
hijo/a que tienen y aceptando,
de forma progresiva, la realidad
que implica tener un hijo afec-
tado con el SXF. Esto supone
abandonar la ilusion de la re-
versibilidad total, es decir, re-
nunciar a la “cura milagrosa” y
redefinir la “foto de familia”
bajo nuevos parametros. Los

Desde su creacion,
nuestra asociacion
lleva a cabo una
improba tarea

de divulgacion y
de sensibilizacion

padres deben asumir el hecho
de tener un hijo atipico para asi
ser capaces de elaborar abor-
dajes educativos atipicos. Sélo
con este enfoque convertiran
una situacion de handicap en
una oportunidad constante de
evolucidn y satisfaccion. Para
ello necesitan ayuda y quienes
se la puedan brindar deben co-
nocer el SXF.

Desde hace 10 anos, la Asso-
ciaci6 Catalana de la Sindrome
X Fragil, al igual que las demas
asociaciones que se reinen en la
Federacion Espanola del Sindro-
me X Fréagil, desarrolla una im-
proba tarea de divulgacion y de
sensibilizacion de la sociedad y,
en especial, dirigida a los dife-
rentes colectivos de profesiona-
les. En este sentido, ya se han or-
ganizado jornadas informativas
dirigidas a profesionales tanto
de la salud como de la educa-
cion, en la que un grupo de ex-
pertos exponen las caracteristi-

Eduardo Brignani

Psicélogo de la Associacié Catalana
de la Sindrome X Fragil

(932170939
www.xfragilcatalunya.org

cas clinicas, genéticas, y psico-
educativas de los afectados.

Los Grupos de Ayuda Mutua
(GAM) a los que acudié J.M son
una inestimable oportunidad
para compartir vivencias, tras-
mitir experiencias y dar y recibir
apoyo emocional. Sostenidos
por la asociacion y coordinados
por un psicélogo, son un espa-
cio muy valorado por los padres:
en ellos encuentran ademas de
soporte, orientaciones y estrate-
gias educativas para el dia a dia.

La entidad también cuenta
con el soporte de una neurop-
sicologa que asesora in situ con
visitas periddicas a los equipos
docentes de las escuelas a las
que asisten los nifnos afectados.
También ofrece apoyo psicolo-
gico especifico. Otra actividad
que las familias aprecian de
manera muy positiva es el Dia
de la Familia, un acto anual en
el que se dan cita todas las fa-
milias de Catalufa.

Actualmente, cada vez que
J.M. acude a los GAM contagia a
los demas con su franca y abier-
ta sonrisa, es una activa partici-
pante que, como ella misma
dice, ha salido del tunel en que se
sentia. Ahora suma sus esfuerzos
a los de tantos otros padres, que
reunidos en la asociacion de-
sarrollan una denodada tarea
para que los futuros padres que
reciban el diagndstico del sin-
drome dejen de ser unos pacien-
tes muy pacientes.
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La dama que descubre el seno

La dama veneciana que pinté
Tintoretto quiero presentarla
como invitacién a hacer lo que
ella hace: “Descubre sus senos'".
Cada mujer descubre sus senos
sin miedo ante si misma y ante
la realidad de unos problemas en
los que se puede ver atrapada.
Este articulo persigue informar
sobre un tema al que no se le da
la debida importancia o se le da
demasiada. Es necesaria una
buena informacién. Buena en el
sentido de adecuada.

De cara a la prevencién del
cancer de mama, la mujer no
puede quedarse pasiva e ir escu-
chando historias de lo que les ha
pasado a otras. Debe tomar con-
ciencia de que ella también es
mujer y, por tanto, eso tan terri-
ble que le ha sucedido a alguien
le puede pasar. La importancia
de la prevencién es fundamen-
tal. En la actualidad, se estan ob-
teniendo buenos resultados de
supervivencia que reflejan de
manera esperanzadora las esta-
disticas en un 90 por ciento, gra-
cias a la deteccién y el diagnds-
tico precoz, ya que no hay nada
que lo evite, sélo el descubrirlo a
tiempo y diagnosticarlo cuando
esta incipiente.

Existen aspectos importantes
con los que debemos de concien-
ciarnos y poner la debida aten-
cién. Estos son:

Factores de riesgo: Condicio-
nes y condicionantes con los
que la mayoria de nosotros es-
tamos implicados. Unos se pue-
den evitar —como el tabaco o el
alcohol-, otros no, ya que estan
relacionados con la herencia
genética, la raza, etc...

Los estudios epidemiolégicos
y las observaciones clinicas han
permitido asociar la probabili-
dad de desarrollar el cancer de
mama a determinados factores
que podemos agrupar en: edad,
geograficos y socio-econémicos,
hormonales e historia repro-
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ductiva, herencia, enfermeda-
des previas de la mama, ali-
mentacion, radiacién ionizante

y traumatismo.

Edad: Es raro antes de los 20
aflos. Aparece con mayor estabi-
lidad y frecuencia alrededor de
los 40-50 y vuelve a aparecer
entre los 60-65 anos.

Geograficos y socioeconémi-
cos: La incidencia es alta en pa-
ises desarrollados y baja en los
asiaticos, africanos y en algu-
nos de América Latina. Se dice
que en los lugares méas subde-
sarrollados el factor alimenta-

De cara a la
prevencion, la
mujer no puede
quedarse pasiva y
escuchar historias
de lo que les ha
pasado a otras

cién es més influyente, ya que
se suele ingerir menos proteina
y grasas y tomar mas pescado.
No obstante, cuando estas mu-
jeres cambian su lugar de ori-
gen y son trasladas a la "gran
ciudad" presentan igual predis-
posicién que las demas mujeres
de esa ciudad.

Hormonales:

—El estado civil: se da mayor nu-
mero en las solteras que en las
casadas, de hecho hubo una
época en la que se le llamaba “la
enfermedad de la monja”.

-La edad: de la pubertad, si la
menardquia fue precoz o tardia.
La edad de la menopausia, pre-
menopausia y menopausia
tardia.

—El nimero de hijos: a més hijos
menor incidencia.

—-Edad del nacimiento del pri-
mer hijo: mejor si es antes de
los 20 afios.

—Amamantamiento: se ha dicho
que la mujer queda protegida si
amamanta.

La predisposicién aumenta
cuando lo han padecido madres
y hermanas, si se han padecido
enfermedades benignas de la
mama. Existen otros riesgos:
profesionales, accidentes, el
abuso de radiaciones solares o
los traumatismos: todos sabemos
que hay que evitar golpes y pro-
teger el pecho al hacer deporte.

Autoexamen: Es el método con
el que mejor puede una mujer vi-
gilar y alertar de cualquier ano-
malia para estar a tiempo de un
diagnéstico precoz. Es algo muy
facil que debe aprenderse bien,
no olvidando ninguno de los
pasos: hacerlo una vez al mes,
solo nos ocupard cinco minutos
y seré después de la menstrua-
cién, sobre el quinto dia y de ma-
nera fija es el momento indicado
para el autoexamen, ya que los
senos en ese dia del ciclo es
cuando estan mas blandos y des-
congestionados, asi sera mas
facil detectar cualquier varian-
te. Cada mujer debe aprender a
conocer sus propias mamas, co-
nocer y recordar c6mo son para
poder establecer diferencias.
Aconsejaria empezar a partir de
los 20 afios. Consta de dos fases:
la inspeccién, que consiste en
observar el aspecto externo de
los pechos; y la palpacién, que
consiste en tumbarnos ponién-
donos una mano debajo de la
nuca y con la otra iremos pal-
pando la mama en el sentido de
las agujas del reloj. También de-
bemos palpar la axila de cada
lado, con los brazos en la posi-
cién anterior.

La ventaja del autoexamen es
que no comporta ningin riesgo.
Es evidente, no necesita apara-
tos ni hay que desplazarse. Con
este método se ha conseguido re-
ducir el cdncer de mama con
ganglios positivos a un 34 por

Ana Maria Valderas

Presidenta del Grupo
Santa Agueda

(926 413189
www.sagueda.com

ciento frente al 54 por ciento en
las que no lo practican.

Controles médicos: Deben ha-
cerse una vez al afo, acudiendo
al médico de cabecera y al gine-
cologo y comentando cualquier
cosa que se haya notado en las
mamas. Ellos veran la conve-
niencia de acudir al cirujano o a
otro profesional. Ademads, es
aconsejable hacerse citologia va-
ginal al menos cada tres anos.
La mamografia es una explora-

El mejor método
para vigilar y
alertar de cualquier
anomalia y estar

a tiempo de un
diagndstico precoz
es el autoexamen

cién radiolégica que logra de-
tectar tumores de milimetros im-
posibles de descubrir en la pal-
pacién. En la actualidad, los
mamografos estdn disefiados
para trabajar por ordenador, con
lo cual se consiguen dos cosas
importantisimas: disminuir la
intensidad de la radiacién y con-
seguir mayor precision.

Consejos del Cédigo Europeo
contra el Cancer: Este codigo
fue elaborado a partir de la
cumbre de la Comunidad Euro-
pea de 1985, en la que se deci-
dié llevar a cabo un programa



europeo contra el cancer. Se es-

tructuré en cuatro sectores:
prevencién; informacién; in-
vestigacién y formacion del
personal sanitario.

Ante la presencia real de un
tumor que precise una mas-
tectomia y tratamiento oncolé-
gico, ;sabemos reaccionar de-
bidamente?

&Cuél es la postura adecuada
cuando es una amiga quien lo
sufre? Siempre hay que actuar
con amor y sinceridad, evitan-
do posturas falsas, haciendo
ver que estamos contentas
cuando en realidad tenemos
una gran pena interior por
nuestra amiga. Si hay que llo-
rar, se llora y ya estd. No se
puede ir en esos momentos con
actitudes compasivas un tanto
lastimosas que a fin de cuentas
lesionan psicolégicamente mas
que ayudan. El mejor apoyo
sera que quien esté a su lado le
muestre firmeza de caracter y
de sentimientos. Son etapas
muy duras pero que si se com-
parten se hard més llevadero.

Cuando es una misma quien
lo padece, hay que saber que
con el tiempo todo vuelve a la
normalidad y con la misma ca-
lidad de vida. Esto vale tam-
bién para los maridos, ya que
son ellos quienes pueden pres-
tar la mejor ayuda a sus muje-
res, en estos casos.

Ademas de su fisico, la mujer
tiene otros: capacidad de dar y
de amar, inteligencia y simpatia,
como bien lo refleja Tintoretto
en su cuadro "La Via Lactea",
donde representa a la diosa
Juno. La leyenda dice lo si-
guiente: Jupiter, deseoso de
hacer inmortal a su hijo Hércu-
les nacido de una mortal, Alc-
mene, consiguié que amaman-
tara su mujer, la diosa Juno,
mientras dormia. Cuando el
nifio quedé saciado, la leche con-
tinud saliendo hacia el cielo,
donde se convirtié en las estre-
llas de 1a Via Lactea y hacia la tie-
rra, donde originé los lirios.

BEGONA
RUEDA

Presidenta

de la Federacion
Espanola para
laLucha contrala
Esclerosis Muiltiple

El pasado dia 15 de sep-
tiembre tuvo lugar en el
Museo de la Ciencia de
la Fundacidn La Caixa
en Valladolid una jorna-
da de difusion del pro-
yecto Qualified Care:
Profesionalizacion de la
atencion familiar de los
afectados por Esclerosis
Mouiltiple. Este proyecto
es el resultado del es-
fuerzo que han desarro-
llado diversas entidades
espanolas y europeas,
entre las que se encuen-
tra la Federacion Espa-
fola para la Lucha con-
tra la Esclerosis Multi-
ple, en el marco del
Programa Europeo Leo-
nardo da Vinci. La pres-
dienta de la federacion,
Begona Rueda, ha des-
tacado la importancia
de esta jornada para los
afectados.

La Asociacion de Hemo-
filia de la Comunidad
Valenciana (ASHECO-
VA), que preside Luis
Vaho Gisbert, esta de-
sarrollando un estudio
de evaluacion para ob-
tener informacion sobre
la calidad de vida del co-
lectivo de hemofilicos
de la region. Este pro-
yecto permitira a la enti-
dad conocer como es la
situacion del colectivo,
detectar los aspectos
que mas atencion nece-
sitan y disefnar los pro-
gramas de servicios en
funcién de la evalua-
cion, todo con el objeti-
vo de mejorar la aten-
ciony el bienestar de los
hemofilicos de la region
y ofrecer informacién a
las distintas adminis-
traciones sobre la reali-

dad de estos pacientes.

LUIS
VANO GISBERT

Presidente

de la Asociacion

de Hemofilia de la
Comunidad Valenciana

ANTONIO
GIL NUNEZ

Director General
de la Fundacion
Espaiiola de
Enfermedades
Neuroldgicas

=

L=

La Fundacion Espanola
de Enfermedades Neu-
rolégicas (FEEN), cuya
presentacion oficial
tuvo lugar el pasado
mes de junio, ha orga-
nizado un intenso pro-
grama de actividades
para el proximo ano. La
entidad, creada bajo el
amparo de la Sociedad
Espanola de Neuro-
logia y cuyo director
general es el doctor An-
tonio Gil Nunez, tiene
entre otros objetivos, la
divulgacion y concien-
ciacion de la sociedad
de la problematica que
viven los enfermos,
muchos dependientes,
y sus familias, con el fin
ultimo de mejorar el
bienestar de los afecta-
dos por las enfermeda-
des neurologicas que

hay en nuestro pais.
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8 ANIVERSARIO DE UNA NORMA QUE TIENE PLENA VIGENCIA

La Ley General de Sanidad
cumple 20 anos

Descrita como una norma equitativa, universal y
solidaria, la Ley General de Sanidad puede presu-

generales, las transferencias de las competencias

f““ e
e iy ) mir de haberse convertido en uno de los pilares
_ U unm | . fundamentales del Estado del bienestar espaiiol.
4 La financiacion procedente de los presupuestos
h—-‘ : U__vﬁn....._" b i :

i sanitarias a las comunidades autonomas y el di-
i - seiio de la estructura organizativa del sistema,
contindan suscitando intensos debates 20 afios

después de su aprobacion. En 2006, celebramos el
aniversario de una Ley trascendental que supuso
un salto social y sustituyo criterios de beneficen-
cia por derechos sanitarios.




a Constitucion de 1978 recogia

en su articulado el derecho ciu-

dadano a la proteccién de la
salud, pero no se puso en practica
hasta 1986, afo en el que se aprobd¢ la
Ley General de Sanidad (LGS). La
norma surgié con el objetivo de pres-
tar una atencion integral al paciente
mediante el desarrollo de aspectos re-
lacionados con la promocion y la pre-
vencion de la enfermedad, asi como su
curacion y rehabilitacion. Hay que re-
senar que la LGS permitio que un 99
por ciento de los espafioles accedieran
a los servicios sanitarios, corrigiendo
desigualdades sociales existentes
hasta ese momento.

Si hay algo que destaca por su rele-
vancia y repercusion en la LGS es la
descentralizacion del sistema sanitario
mediante la concesion de las compe-
tencias a las comunidades auténomas
y especificandose los mecanismos ne-
cesarios para garantizar la coordinacion
entre ellas. Con ese propdsito se cred el
Consegjo Interterritorial del Sistema Na-
cional de Salud, que es el 6rgano en-
cargado de fijar indices o criterios mi-
nimos y comunes para evaluar las ne-
cesidades de personal, centros,
servicios sanitarios e inventarios gene-
rales de recursos en todas las comuni-
dades auténomas. Establece, ademas,
objetivos indispensables en materia de
prevencion, proteccion, promocion y
asistencia de salud, teniendo en cuen-
ta las opiniones de los diferentes acto-
res sociales implicados.

Veinte aiios después

Tramitada durante el primer Gobierno
socialista, la Ley tuvo como principal
impulsor a Ernest Lluch, que a través
del didlogo con los distintos grupos po-
liticos consiguio el respaldo parlamen-

tario necesario para su aprobacién.

Después de veinte afios de vigencia,
y aun cuando existe una manifiesta sa-
tisfaccion generalizada entre la pobla-
cion, las opiniones de los partidos po-
liticos siguen estando encontradas,
manteniendo cada uno de ellos la pos-
tura que defendié en su dia. Por su
parte, profesionales sanitarios y pa-
cientes coinciden en destacar la im-
portancia de la Ley pero matizan que,
con respecto a su desarrollo, quedan

todavia cuestiones pendientes.

Posturas encontradas

La postura que en su dia defendio el
PSOE tuvo su reflejo en el discurso
que la Ministra de Sanidad y Con-
sumo, Elena Salgado pronuncié con
motivo del acto conmemorativo del
aniversario de la LGS. Salgado, que ha
definido la norma como “una de las
leyes clave de nuestra democracia”,
destaca que con ella se consiguio con-
sagrar “los principios de universalidad
y de financiacion publica, principios
que son la clave para asegurar el papel
de pilar fundamental del Estado de
bienestar que se queria desempenfase
el sistema sanitario”.

LA LEY PERMITI0 QUE
UN 99 POR CIENTO DE LOS
ESPANOLES ACCEDIERAN A
LOS SERVICIOS SANITARIOS

Segun la ministra de Sanidad, quien
durante su discurso dedic6 constantes
palabras de agradecimiento a Ernest
Lluch, la descentralizacidn del sistema
que recoge la Ley ha servido para
"acercar los servicios a los ciudada-
nos, haciendo esto compatible con los
principios de equidad, de solidaridad,
de coordinacién y de cohesion del con-
junto del sistema”.

Las claves del éxito

La celebracion del 20 aniversario de la
aprobacion de la Ley ha servido para
destacar los principios que la han hecho
tan relevante para la sociedad espaiiola.
Estos son los fundamentales:

>> Sustituye la caridad por servicios
sociales, de acuerdo con el derecho
fundamental de proteccion a la
salud que se recoge en la Constitu-
cién de 1978.

>> Define el Sistema Nacional de Salud
como el conjunto de los servicios de
salud de las comunidades auténo-
mas convenientemente coordinados,
y establece una estructura profunda-
mente descentralizada asegurando
los mecanismos para garantizar la
coordinacién y cohesién del Sistema
General.

>> Se concibe una estructura formada
por dos niveles asistenciales, la
Atencién Primaria y la Especializa-
da, convirtiéndose la primera en el
eje del Sistema.

>> Mas de siete millones de ciudadanos|
espailoles accedieron por primera
vez, y gracias a la aprobacion de estal
Ley, al sistema sanitario.

..“La Ley General

de Sanidad es una

de las leyes clave

de nuestra democracia”
ELENA SALGADO

Ministra de Sanidad
y Consumo
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>« Xavier Trias, diputado por Con-
vergencia i Unio (CiU) —partido que,
junto con el PNV, voté a favor de la
LGS~, también valora positivamente la
normay asegura que “ha sido una Ley
muy importante, que ha modernizado
el sistema sanitario de nuestro pais ha-
ciéndolo muy equitativo gracias a los
servicios sociales costeados por los
Presupuestos Generales del Estado”.
Ademas, afade, “creo que en Espana,
hoy por hoy, tenemos un sistema sa-
nitario muy descentralizado y que ha
dado muy buenas prestaciones a un
precio muy bajo; es decir, tenemos una
sanidad buena y barata”.

El representante de CiU, que partici-
po en el debate previo a la aprobacién
de la norma, sostiene que la misma ha
gozado de buena salud hasta ahora y
ha dado,”afortunadamente”, dptimos
resultados, pero existen problemas
que habria que solventar. “Habria que
mejorar la financiacion y el sistema de
salarios de médicos y enfermeras —ad-
vierte— que no es lo suficientemente in-
centivador para que los profesionales
se sientan satisfechos”. También re-
calca que el numero de pacientes asis-
tidos por el Sistema Nacional de Salud
estd aumentando considerablemente
por la inmigracién vy, por ello, habria
que elaborar una nueva norma que se
ajuste a la realidad actual.

El ex ministro de Sanidad del Partido
Popular José Manuel Romay Becaria
también intervino en la tramitacién de
la LGS presentando y defendiendo la
postura del Partido Popular que, junto
con el Partido Comunista, voté en con-
tra de la Ley. En este sentido, mantiene
la misma postura que hace dos déca-
das porque piensa que nada ha cam-
biado: “El modelo es demasiado ho-
mogeneizador, no aporta novedades
relevantes y no reconoce la capacidad
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| Protagonista en la sombra

“La mayor satisfaccion

de mi vida politica es haber
participado en la redaccion

de la LGS”

Pedro Feliciano Sabando Suarez
Presidente de la comision redactora
de la Ley General de Sanidad

Asumié un papel muy importante en la elaboracion y redaccion
de la Ley General de Sanidad por ser subsecretario del minis-
terio de esta materia durante la primera legislatura socialis-
ta. Doctor en Medicina y Cirugia, especialista en Medicina In-
terna y Reumatologia, este asturiano ha desarrollado su ac-
tividad politica principalmente en Madrid y en la actualidad
es senador por esta comunidad auténoma.

&Como era la situacion de Espa-
ila en materia de sanidad cuando
lleg6 la Ley?

Se caracterizaba porque los pun-
tos de decision de la ordenacion
del sistema sanitario eran miil-
tiples. Por si esto fuera poco, los
ciudadanos espaiioles por el
hecho de serlo no tenian derecho
a la asistencia sanitaria tal y
como venia establecido en la

Constitucion de 1978. Se pasa de
un sistema absolutamente
descoordinado, que procedia de
la antigua beneficencia, de la Se-
guridad Social, de hospitales de
ordenes religiosas, municipales,
de diputaciones o consorcios, a
una ley que establece el derecho
a la salud de todos los espaiioles.

,Cuales serian los aspectos mas

«. La LGS ha modernizado
el sistema sanitario de
nuestro pais, haciéndolo
muy equitativo”

XAVIER TRIAS

Diputado de CiU durante
la tramitacion de la Ley

.. “El modelo es demasiado
homogeneizador, no reconoee
la capacidad de eleccion de

los ciudadanos”

JOSE MANUEL
ROMAY BECARIA
Ex-Ministro de Sanidad



importantes de esta Ley?
Establece que en Espaiia exista un
Sistema Nacional de Salud consti-
tuido por los sistemas de salud de
cada una de las comunidades auto-
nomas coordinados entre si a tra-
vés del Consejo Interterritorial,
que preside el ministro o 1a minis-
tra de Sanidad correspondiente. Se
trata del 6rgano que dirige el con-
junto del sistema y en él estan pre-
sentes altos dirigentes de distintos
ministerios de la Administracion
General del Estado y todos los con-
sejeros de Sanidad y Salud de todas
las comunidades auténomas.
También se contempla cémo se pro-
ducira la asistencia sanitaria y se
establece que en cada comunidad
se haga una planificaciéon sanita-
ria, es decir, que se divida la geo-
grafia en areas de salud y dentro
de cada una haya zonas basicas de
salud. En cada zona se debe de-
sarrollar un centro y como cabecera
de cada area habria un hospital.

" Por otro lado, se recogen las necesi-
dades de desarrollo de las leyes del
n_l_ed.ica.mento, el esfuerzo por una

medicina preventiva y epidemiol6-
gica en todo el Estado, el perfeccio-
namiento de un sistema de infor-
macion y la creacion del Instituto
Carlos III como apuesta por la in-
vestigacion. Asimismo, se estipula
un modelo de financiacion cubierto
fundamentalmente por los Presu-
puestos Generales del Estado, aun-
que se abren también otras vias
para la concertacion.

En definitiva, 1a Ley General de Sa-
nidad es una ley extraordinaria-
mente compleja, porque aborda
muy pormenorizadamente los pro-
blemas sanitarios: la prevencion de
la enfermedad, su epidemiologia,
su desarrollo, la atencién y la reha-
bilitacion.

&Se contoé con la participacion de
los agentes a los que afecta la Ley?
Si, necesariamente. En aquel mo-
mento se busco la opinién de todas
las organizaciones de médicos, far-
macéuticos, empresarios del medi-
camento, veterinarios y de otras or-
ganizaciones colegiales y profesio-
nales que tenian relacion con la

sanidad. Los colegios fueron muy
activos, ahi el ministro Lluch hizo
un extraordinario papel ya que era
una persona con una magnifica ca-
pacidad de dialogo y de explicacion.

oPor qué tardé en llegar?

La Ley General de Sanidad comen-
26 a redactarse desde el primer dia
que llegamos al ministerio, enten-
diéndose como el objetivo funda-
mental de la legislatura. Fue un
proceso de elaboracion lento porque
hay que tener en cuenta que el Go-
bierno de Felipe Gonzalez tuvo que
hacer una gran labor econémica
para asumir los gastos que genera-
ba el cumplimiento de esta Ley.

,Qué siente al cumplirse 20 aifios
de la aprobacion de esta norma?
Es un orgullo, para mi es probable-
mente la mayor satisfaccién de mi
vida politica, haber participado al
lado del ministro en la elaboracién
de un texto que veinte aiios
después esta recibiendo el reco-
nocimiento de la sociedad
espaiiola.

... “Tenemos pendiente lograr

la cooperacion asistencial
con un enfoque dirigido
a la atencion integral”

LUIS AGUILERA
Presidente de la Sociedad
Espanola de Medicina de
Familia Comunitaria (semFYC)
wWww.semfyc.es

de eleccion de los ciudadanos al no
tener opcién de decidir el centro y el
médico que les atiende”. Romay Be-
caria recuerda que ya en 1942 se es-
tablecio el Seguro Obligatorio de En-
fermedad y cree que lo que se hizo
fue reflejarlo posteriormente en esta
Ley. Critica, ademas, el traspaso de la
gestion sanitaria a las autonomias
porque considera que no se ha cum-
plido lo especificado en el texto.

Mayor autonomia
Finalmente, concluye José Manuel
Romay Becaria, “se deberia llegar a
un gran pacto sanitario para darle
mads autonomia a nuestros centros,
mads motivacion a los profesionales y
mas libertad a los ciudadanos”.

Los profesionales sanitarios, por su

parte, coinciden en destacar la impor-
tancia y vigencia de la Ley pero consi-
deran que no se han cumplido algunas
expectativas que se crearon con su
aprobacion y enumeran algunas ca-
rencias del sistema sanitario.

En este sentido, Luis Aguilera, presi-
dente de la Sociedad Espaiola de
Medicina de Familia Comunitaria
(semFYC), considera que, en materia
de asistencia hospitalaria, no se han
producido los cambios previstos y
anade: “Tenemos pendiente lograr la
cooperacion asistencial con un enfo-
que dirigido a la atencidn integral del
paciente, es decir, entre el centro de

In

salud y el hospital”. También se la-
menta de que aun haya aspectos de la
LGS que no se han desarrollado.

Aguilera apuesta por incorporar e
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«= algunos aspectos que facilitarian la
consecucion de un modelo centrado en
la participacion de los ciudadanos
como agentes imprescindibles de su
propia salud: “Habria que dotar al sis-
tema de un equilibrio presupuestario,
aumentar los recursos técnicos, que en
la Atencidn Primaria se puedan articu-
lar todos los servicios necesarios y que
se forme e informe convenientemente
a los ciudadanos para que puedan in-
volucrarse en la planificacion, gestiony
organizacion de su modelo sanitario”.
Ademas, senala, “tenemos que cami-
nar hacia una forma de entender los
procesos de salud de forma integral
porque hay distintos componentes que
lo facilitan o entorpecen como el con-
texto social, las condiciones de vida, los
estilos, los riesgos y los propios auto-
cuidados”.

Por su parte, Maximo Gonzalez Ju-
rado, presidente del Consejo General
de Colegios Oficiales de Enfermeria de
Espana, senala que la Ley constituye
“uno de los hitos legislativos de la
actual democracia espafnola, verdade-
ro portico de entrada a un sistema sa-
nitario moderno, eficaz y eficiente del
que nos sentimos profesionales y

usuarios, auténticamente orgullosos”.

Acceso equitativo

A sujuicio, “esta Ley supuso el reco-
nocimiento activo del derecho a la pro-
teccion de la salud de todos los espa-
foles recogido en nuestra Constitucion
junto con la creacién del Sistema Na-
cional de Salud, sistema que permitio
hacer realidad el acceso equitativo de
todos los ciudadanos a los distintos ni-
veles de atencion sanitaria”. En este
sentido, sefala que a partir de la LGS
se puso en marcha “un modelo asis-
tencial en el que la prevencion y la edu-
cacion para la salud adquieren unaim-
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.. La Ley constituye uno

de los hitos legislativos
de la actual democracia
espaiiola”

MAXIMO GONZALEZ

Presidente del Consejo
General de Enfermeria

de Espaiia
www.cge.enfermundi.com

portancia igual o superior a la tradicio-
nal e indispensable actividad curativa”.
Ademds, afade que “se produce la
gran transformacién de la atencion sa-
nitaria gracias a la puesta en marcha de
un primer nivel asistencial en cuya im-
plementacién fue esencial la contribu-
cion de la profesion de enfermeria”.
Maximo Gonzalez considera que “la
norma es una referencia ahoray lo sera
siempre” y destaca que “nos sigue lla-

mando a profundizar en los valores de

Economista de formaciéon y po-
litico de profesion, Ernest
Lluch fue, entre los afios 1982
y 1986, el primer ministro de
Sanidad del partido socialista.
Dedicé gran parte de su vida a
la docencia, impartiendo clase
de Historia de Doctrinas Eco-
noémicas en la Universidad
Central de Barcelona y en la de
Valencia y dirigiendo como rec-
tor la Universidad Internacio-
nal Menéndez Pelayo de San-
tander.

La carrera politica de este ca-
talan empez6 a despegar en
1980, cuando fue nombrado

.. “Ha sido la ley de leyes
y creo que no hay que
cambiarla ni mejorarla

sino cumplirla”

JOSE ANTONIO HERRADA

Presidente de la Coalicion

de Ciudadanos con Enfermedades
Cronicas

www.coalicion.org

nuestro sistema: accesibilidad, equi-
dad, universalidad, solidaridad y cons-
tituye —de ahi su vigencia-— el mejor
ejemplo a seguir por aquellos que, en
un sistema descentralizado como el
nuestro, tienen la responsabilidad de
proteger el mas apreciado de los valo-
res: la salud de los ciudadanos”.
Principios como universalidad, equi-
dad y solidaridad han provocado que
se considere al sistema sanitario uno

de los logros méas importantes de la so-

Ernest Lluch

El artifice
de la Ley




«.“Deberia elaborarse

una nueva ley que
incorpore la asistencia

a enfermos cronicos”

M? TERESA BALTA | VALLS

Presidenta de la Federacion
Espaiiola de Enfermedades
Neuromusculares
www.asem-esp.org

ciedad espafola. La Ley refleja un mo-
delo estructurado en areas organizadas
para proporcionar a los pacientes todas
las prestaciones del sistema, divididas
en demarcaciones territoriales que res-
ponden a la idea de proximidad de los
servicios a los usuarios y de gestion
descentralizada y participativa.

Los representantes del movimiento
asociativo coinciden en destacar laim-
portancia de esta norma pero, al igual
que los profesionales sanitarios, des-

tacan que todavia quedan aspectos
pendientes. Entre estos, sus mayor de-
manda esté relacionada con la partici-
pacion de los pacientes em los debates
sanitarios y en la toma de decisiones y
con la incorporacién de nuevos servi-
cios adecuados a la realidad sanitaria.

El Presidente de la Coalicion de
Ciudadanos con Enfermedades
Croénicas, José Antonio Herrada,
hace una valoracién positiva de la
norma: “Ha sido la Ley de leyes, puso
las bases legales de la estructura del
modelo sanitario y ha ido ajustandose
a los cambios acontecidos en estos
anos y creo que no hay que cambiarla
ni mejorarla sino que hay que cumplir-
la”. En este sentido, apunta que los en-
fermos crénicos han quedado despro-
tegidos con el desarrollo de la Ley y
piden participacion activa para acon-
sejar y asesorar sobre lo que necesitan.

“Tenemos mucho interés en aportar
nuestra experiencia porque después de
tantos anos como usuarios de la sani-
dad publica podemos sugerir ideas
para que este sistema universal se
mantenga en el tiempo con niveles im-
portantes de eficacia”, explica. Herra-

da admite que el movimiento asociati-

portavoz de los socialistas cata-
lanes en el Congreso y, dos aiios
después, en las elecciones de oc-
tubre de 1982, elegido diputado
por el PSC-PSOE. Felipe Gonza-
lez confi6 en él cediéndole la
cartera de Sanidad y Consumo
por su caracter conciliador y
dialogante.

Lluch fue, quiza, el mayor im-
pulsor de la Ley General de Sa-
nidad, conversando con los dife-
rentes actores sociales relacio-
nados con la salud, trabajando
con su equipo en su elaboraciéon
y, sobre todo, defendiendo el
proyecto para conseguir su pos-

terior aprobacion. Bajo su man-
dato, también surgio el Sistema
Nacional de Salud (SNS), una
vez entrada en vigor la Ley.

La sociedad espaiiola se
mostré unanime a la hora de
condenar la muerte del ex mi-
nistro socialista, asesinado por
ETA el 21 de noviembre de 2000
en el aparcamiento de su casa
de Barcelona.

Su nombre aparece subrayado
en la historia sanitaria espaiio-
la por su gran labor como mi-
nistro y sus ideas de moderni-
dad y democracia permaneceran
para siempre.

vo de las personas con enfermedades
en nuestro pais es bastante débil y re-
conoce que “estamos muy fracciona-
dos porque los problemas también lo
estan, pero vamos por buen camino, y
tanto los usuarios como la Administra-
cion estan poniendo mucho interés

para conseguir mejoras ”.

Nuevas necesidades
La Presidenta de la Federacion Es-
paiiola de Enfermedades Neuro-
musculares, NVI° Teresa Balta i Valls,
por su parte, cree que deberia elabo-
rarse una nueva Ley para incorporar
nuevas necesidades y servicios, como
la asistencia a enfermos crénicos, la
coordinacion sociosanitaria, la atencion
a personas dependientes y la gratuidad
de farmacos en tratamientos de larga
duracién. Ademas, cree que “las per-
sonas con enfermedades neuromus-
culares no estan bien reflejadas en esta
Ley, ya que hace 20 afos se descono-
cian muchas de sus caracteristicas” y
que se debe invertir en investigacion.
Asimismo, M? Teresa Balta conside-
ra imprescindible mejorar sustancial-
mente la atencion primaria e instaurar
una red entre hospitales para ampliar
lainformacion sobre las enfermedades
neuromusculares, puesto que son
casos minoritarios y, en ocasiones,
desconocidas. Finalmente, enumera
los servicios especificos que deman-
dan los pacientes que representa:
“consultas de alta resolucion, equipos
multidisciplinares, asesores genéticos,
diagndsticos preimplantacionales, re-
habilitacion como tratamiento preven-
tivo, mayor flexibilidad en la prescrip-
cion de ayudas técnicas y mas presta-

ciones econdmicas”. m

LEONOR PEREZ

Iperez@servimedia.net

PACIENTES 5 SEPTIEMBRE 2006



('8 MOVIMIENTO ASOCIATIVO

ASOCIACION GALLEGA DE ENFERMOS DE ALZHEIMER

INTENSO PROGRAMA CULTURAL

|1 23 de junio, la Asocia-
E cion de Familiares de En-
fermos de Alzheimer y otras
Demencias Degenerativas de
Santiago de Compostela
(AGADEA), comenzé su pro-
grama de actividades cultu-
rales con una salida al Centro
Gallego de Arte Contempo-
raneo, en el que los asisten-
tes a los talleres de estimula-
cién cognitiva de la entidad
visitaron la terraza del centro

y la exposicion Escenas, cua-

drados negros y otros enla-
ces, del artista Tono Carbajo.
A partir del trabajo de este
autor vigués, se celebré un
taller artistico.

Unos dias después, el 28 de
junio, los talleres de estimu-
lacidon cognitiva que se de-
sarrollan en el Centro Socio-
cultural José Saramago de
Vite, recibieron la visita del
grupo de pandereteiras de la
Asociacion de Alumnos del

4° Ciclo Universitario, que

protagonizaron una exhibi-

cion y, posteriormente, un
baile. Por ultimo, se realizo, el
30 de junio, una salida al
Museo do Pobo Galego, con
la que, a través de la visita a
las exposiciones del centro y
de la manipulacién de obje-

tos, se perseguia estimular la

memoria a largo plazo. El
programa cultural continuara
hasta finales de afo. Con él,
AGADEA persigue comple-
mentar las actividades de los
talleres de estimulacion cog-
nitiva con la aportacion del
arte y potenciar la participa-
cion social de los enfermos.

FEDERACION INTERNACIONAL DE DIABETES (FID)

UNIDOS POR LA ENFERMEDAD

a Federacion Internacional de Diabetes (FID)

Lha puesto en marcha la campana Unidos por
la Diabetes y ha solicitado una resolucion a la Or-
ganizacion de Naciones Unidas (ONU) que apoye
en todo el mundo la lucha contra esta enferme-
dad. Para contribuir a
ese esfuerzo conjun-
to y asegurar que los
jovenes consigan el _ ;
reconocimiento y 1 UNIte for diabetes
atencion necesarios, se ha constituido en Was-
hington y con el patrocinio de Novo Nordisk A/S,
un circulo internacional de jovenes con diabetes
llamado Diabetes Youth Panel. En el mismo esta-
ra presente, en representacion del movimiento
asociativo espanol, Sergi Vernet, miembro de la
Fundacion para la Diabetes.
Por otro lado, la FID ha destacado que en el afho
2007 se prestara, en colaboracion con la ONU, es-
pecial atencion a los niios con diabetes y sus fa-
milias y a la creciente incidencia de la diabetes
tipo 2 entre los mas jovenes.

www.unitefordiabetes.org/campaign/

ASOCIACION PARKINSON VALENCIA

CONVIVENCIA
DE PACIENTES Y FAMILIARES

a Asociacion Parkinson Valencia celebro, del 16 al 19 de junio,
L una jornada de convivencia para afectados y familiares en la re-
sidencia de tiempo libre El Puig-Val Hotel, de Valencia. El objetivo de
esta iniciativa era unir a los socios mediante actividades ludicas y di-
namicas de grupo. Entre otros actos tuvieron lugar un taller de son-
risoterapia, juegos acuaticos y una conferencia sobre las tltimas no-
vedades en el tratamiento de la enfermedad, a cargo de Jeronimo
Sancho Rieger, Jefe del Servicio de Neurologia del Hospital General
Universitario de Valencia.

La entidad también firmé en mayo un convenio de cesion de uso
de suelo para la construccion de un centro de dia para afectados por
parte de la Comunidad Valenciana. Mediante el acuerdo, se ha esti-
pulado la cesion de 636,38 metros cuadrados durante 40 ainos.
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PACIENTES CARDIACOS
DE SEVILLA

CAMPANA CONTRA
EL TABACO

D) ) ) e

HAY 400.000 AFECTADOS EN ESPANA

L a Asociacion de Pacientes Cardiacos
de Sevilla y Provincia ha desarrolla-
do una intensa actividad en los ultimos
meses. Justo antes del verano instalo
mesas informativas en un ambulatorio
de Sevilla y en el Hospital Universitario
Virgen Macarena de la ciudad, donde se
repartieron libros, caramelos y folletos a
cambio de cigarrillos que tras ser depo-
sitados en una urna, fueron destruidos.

El acto conto con la presencia de la con-

sejera de Salud de la Junta de Andalucia,

Maria Jesus Motero Cuadrado; del dele-
gado provincial de Salud, Francisco Ja-
vier Cuberta, y del presentador de tele-
vision, Juan y Medio. La entidad también
celebro la inauguracion de su segundo
local, con lo que actualmente cuenta con
uno dedicado a usos muiltiples y otro a
labores administrativas.

Por otro lado la entidad impartio, en la
residencia tiempo libre de La Linea,
Cadiz, un seminario dirigido a volunta-
rios. El objetivo del mismo era formar a
los mismos para que pudieran llevar a
cabo la labor de visita a los enfermos de
corazon y a sus familiares que la entidad
viene realizando desde hace afos en los
hospitales sevillanos Virgen del Rocio y

Virgen Macarena.

CONGRESO INTERNACIONAL
DE ESQUIZOFRENIA'Y OTRAS PSICOSIS

as de 1.500 profesionales sani-
IVI tarios y asociaciones de fami-
liares de personas con enfermedad
mental se dieron cita en Madrid, del
12 al 16 de junio, para asistir al XV
Congreso Internacional de Esquizo-
frenia y otras Psicosis, impulsado por
la Sociedad Internacional para el tra-
tamiento de la Esquizofrenia (ISPS).
Durante el evento se analizaron las
causas de la enfermedad y se debatid
sobre los tratamientos a implementar
para ofrecer una mejor atencion al pa-
ciente y a sus familiares.
En este sentido, los expertos reunidos
en Madrid solicitaron la puesta en

marcha de programas que ayuden a
divulgar la enfermedad entre todos
los colectivos y, en especial, entre los
mas jévenes; y subrayaron la “nece-
sidad de realizar campanas informati-
vas gue proporcionen una informa-
cién mas completa, necesaria para el
tratamiento de los enfermos y para la
percepcion que tiene la sociedad
sobre la esquizofrenia”.

Asimismo, demandaron a las Admi-
nistraciones de los diferentes paises
mas recursos para aplicar programas
de psicoterapia y acciones formativas
en este tipo de programas, entre otras

acciones.

ASOCIACION CELIACOS DE ALAVA

JORNADA DE PUERTAS ABIERTAS

| pasado 15 de junio tuvo lugar, en el Palacio de Villa Suso de Vitoria-Gas-
Eteiz, la Il Jornada de puertas abiertas de la Asociacion de Celiacos de Alava
(EZEBA), bajo el titulo: La dieta sin gluten en la enfermedad celiaca. Garantia
de Salud. La jornada estaba dirigida, segun la asociacion, “a todo aquel pro-

fesional que en un momento dado ha de preparar un menu sin gluten: em-

Jumaila Ales = peerie sterian

Ls Dieta Sin Giulen en b Exfermedad Cefiace
Garantiz de sabud

presas de catering, comedores escolares de cen-
tros publicos y privados, comedores universita-
rios y colectivos, escuelas de hosteleria,
albergues, etc”.

Durante el acto se expusieron diversas ponen-
cias, entre ellas, La enfermedad celiaca y la im-
portancia de su tratamiento y La dieta sin gluten
fuera de casa. La clausura de las segundas jorna-
das de la entidad corrié a cargo de Mercedes
Gomez Telletxea, presidenta de EZEBA.
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COALICION DE CIUDADANOS CON ENFERMEDADES CRONICAS

VEINTE NUEVOS MIEMBROS

La Coalicién de Ciudada-
nos con Enfermedades
Croénicas aprobd, el pasado
mes de junio, llevar a cabo su
primera ampliacién incorpo-
rando a veinte nuevas asocia-
ciones. Con esta medida, la
entidad aumenta su base so-
cial y su implantacion territo-
rial —alcanzando la cifra de
1.400.000 socios, 2.220 aso-
ciaciones locales y 28 organi-
zaciones nacionales y auto-
némicas, de las que 15 son de
ambito estatal y 13 de ambito
regional- y renueva el abani-
co de patologias crénicas en

7

Coalicion de

Ciudadanos con
Enfermedades
Croénicas

las que trabaja. A partir de
ahora, contara con mas de 20
enfermedades crénicas re-
presentadas.

Segun ha senalado la enti-
dad, su objetivo tras esta am-
pliacion sera “reforzar sus re-
comendaciones al Sistema
Nacional de Salud (SNS), de-
rivadas de la | Conferencia de

Ciudadanos con Enfermeda-
des y presentadas ya en seis
comunidades autdnomas”.
Entre estas recomendaciones,
destacan la demanda a los
partidos politicos para que las
organizaciones de pacientes
estén presentes en el Comité
Consultivo del Consejo Inter-

territorial de Salud, la progre-

siva coordinacion de las
voces de los pacientes para
mejorar la interlocucion con
los poderes publicos, o la ne-
cesidad de informacion sobre
los derechos de los pacientes.
En este sentido, la coalicion
acaba de poner en marcha la
campaina Somos mas para
defender tus derechos, con el
objetivo de difundir la Carta
Europea de Derechos del Pa-
ciente. La iniciativa llegara a
los hospitales, ambulatorios,
asociaciones de pacientes y
otros espacios publicos de la

geografia espanola.

ALCER GIRALDA

JORNADA PROVINCIAL
DE ENFERMOS RENALES

| pasado 4 de junio tuvo lugar, en

el hotel Occidental de Sevilla, la Il

Jornada provincial de enfermos re-
nales, organizada por la asociaciéon
ALCER Giralda. El acto conté con una nu-
trida representacién de enfermos renales
de la comunidad andaluza, asi como con
la presencia de numerosos profesionales
sanitarios.

Fernando Rodriguez Villalobos, presi-
dente de la Diputacion de Sevilla, fue el
encargado de inaugurar esta jornada, en
la que se expusieron, entre otras, las si-
guientes ponencias: Prevencion de la In-
suficiencia Renal Cronica, Calidad de vida
del paciente con I.R.C. y Evolucién de los
aspectos Psicosociales de los Enfermos
Renales Cronicos.
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DIABETICOS DE MANZANARES

CHARLA SOBRE LA DIABETES

a Asociacion de Diabéticos de
Manzanares (ADIMA) celebro,
el dia 7 de junio en la casa de
la cultura de esta localidad ciudad-
realefia, una charla titu-
lada El metabolismo y

las grasas en el diabéti- ‘_o‘b

Sy
co, impartida por la in- g
vestigadora suiza Elisa- “‘,

beth Bally-Gerber. Du-

W DE

sobre la Diabetes. En la misma se re-
corrid a pie la distancia que separa las
localidades de Manzanares y Mem-
brilla, haciendo una prueba del nivel

de glucemia antes del re-

corrido y otra después

del mismo para demos-
trar la importancia del
ejercicio para el trata-
miento de la diabetes.

NANZANARES

rante el acto también
tuvo lugar el nombra-
miento como socios de honor de la
entidad del Cuerpo de Bomberos de
la localidad y de José Lépez Pérez, di-
rector de Planificacion Socio-Sanita-
ria de Manzanares.

La asociacion celebro, ademas, el

dia 10 del mismo mes, su /ll Marcha

Y PJ/M'. DECIUDAD REAL

Los controles fueron
efectuados por cinco sa-
nitarios y toda la marcha estuvo diri-
gida por un médico y acompahnada
por un vehiculo de Proteccién Civil y
una ambulancia de Cruz Roja. Al final
del acto, se repartio un pequeno re-
constituyente entre los asistentes y se
sortearon diversos regalos.



ASOCIACION DE FIBROSIS QUISTICA MADRILENA

JORNADA SOBRE TRASPLANTE

| pasado 3 de junio, la Asociacion Madrilena Con-
Etra la Fibrosis Quistica celebro, en la sede de la
Fundaciéon ONCE, en Madrid, las I Jornadas sobre
Trasplante Pulmonar en Fibrosis Quistica (FQ). La
inauguracion de las mismas corrié a cargo de Maria
José Plana Dorado, presidenta de la Federacion Es-
panola Contra la Fibrosis Quistica; el doctor José Luis
Escalante, coordinador de la Oficina Regional de Tras-
plantes de la Comunidad de Madrid; el doctor Javier
Manzanares, vocal de la Sociedad Cientifica, y Esther
Sabando, presidenta de la Asociacion Madrilena Con-
tra la Fibrosis Quistica.

Durante las jornadas tuvieron lugar dos mesas re-
dondas. En la primera, titulada Aspectos Médicos en
el Trasplante Pulmonar, el doctor Luis Maiz, neumé-
logo de la Unidad de Adultos de Fibrosis Quistica del
Hospital Ramoén y Cajal de Madrid, y los doctores Pie-
dad Ussetti, Andrés Varela y Roberto Marcos, neu-
mologo, cirujano y anestesista, respectivamente, de
la Unidad de Trasplantes de la Clinica Puerta de Hie-
rro de Madrid, explicaron como es el proceso médi-
co del trasplante. En la segunda mesa redonda, titu-
lada Aspectos Psicosociales del trasplante en FQ, los
profesionales de la Asociacion Madrilefia, -Francisca
Cuadrado, psicologa, y Pilar Gonzalez, trabajadora so-
cial-, hablaron de las herramientas adecuadas para
sobrellevar una situacion de importante estrés, como
es el trasplante, y la situacion sociofamiliar en torno
al trasplante en Espana.

El acto finalizé por la tarde con una charla entre
trasplantados y familiares. Tras la misma, la presi-
denta de la asociacion, Esther Sabando, agradecié a

todos su asistencia al encuentro.

ORGANIZADAS POR AEMIS

JORNADAS DE FORMACION
SOBRE ASOCIACIONISMO

a Asociacion de Enfer-

mos Mentales para la In-
tegracion Social (AEMIS) de
Badajoz impartio, el pasado
11 de julio, unas jornadas de
formacién bajo el titulo Nue-
vas Técnicas de Gestion de
Entidades Asociativas de
Discapacidad.
Las conferencias que tuvie-
ron lugar durante el acto, or-
ganizado en colaboracion
con la Asociacion Formacion
Social (AFS) y el Real Patro-
nato de la Discapacidad, fue-
ron impartidas por psi-
cologos y técnicos en inter-

vencion social, y trataron

sobre la legislacién del sec-
tor asociativo, el fomento de
la participacion en las aso-
ciaciones de la discapacidad
y la direcciéon de organiza-
ciones asociativas.

La nueva Ley de Subvencio-
nes, la Ley de Proteccion de
Datos, la participacion de so-
cios y usuarios en el diseno
de actividades sociales, y la
mejora de habilidades direc-
tivas, fueron algunos de los
temas que se abordaron du-
rante las jornadas formati-
vas, que se prolongaron du-
rante tres dias, en sesiones
de manana y tarde.

TRASPLANTADOS DE ANDALUCIA

DIA DEL DONANTE DE ORGANOS

on motivo de la celebracidn, el pasado 7 de junio, del
C dia del donante de 6rganos bajo el lema Donacidn sin
fronteras, las asociaciones de trasplantados de Sevilla lle-
varon a cabo diversos actos en la ciudad andaluza. Por un
lado, se instalaron seis mesas informativas en distintos pun-
tos de la ciudad, con el fin de concienciar a la poblacién
sobre la necesidad de donar 6rganos e informar sobre tras-
plantes de 6rganos y tejidos y sobre la tarjeta de donante.
Otra de las actividades fue la entrega del premio Calidad
de Vida, por parte de la Asociacidon Andaluza de Trasplanta-
dos Hepaticos de Sevilla (AATH), a los dos clubs de futbol
de la localidad: el Sevilla Futbol Club y el Real Betis Balom-
pié. Con este gesto, la entidad perseguia reconocer la labor
de concienciacion llevada a cabo por ambos, segun el pre-
sidente de AATH, José Luis Sarmiento Aguilar.
Durante la conmemoracion también tuvo lugar una ofren-
da floral en el monumento al donante de érganos de Sevi-
lla, situado en la fachada principal del Hospital General, por

parte de personas trasplantadas.

PACIENTES 5 SEPTIEMBRE 2006

17



18 ENTREVISTA

DIRECTORA TECNICA DE FUNDACION INTRAS |

{Cuando se cre6 Fundacion INTRAS?

En 1994, por iniciativa de profesionales que
detectan una serie de necesidades sociosa-
nitarias en personas con enfermedad men-
tal grave y prolongada, y en personas que su-
fren deterioro cognitivo, asociado a enfer-

medades degenerativas del sistema
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“La voz de los pacientes deberia
haber sido mas escuchada”

Fundacion INTRAS trabaja, desde su creacion hace
doce anos, para satisfacer las necesidades sociosani-
tarias de las personas con enfermedad mental grave
y prolongada y de las que sufren deterioro cognitivo.
Para ello, lleva a cabo actividades orientadas a la asis-
tencia de estos dos grandes grupos de pacientes.

nervioso o a accidentes cerebro-vasculares,
tumores o traumatismos craneo-encefalicos
por accidentes de tréfico o laborales.Se trata
en ambos casos de pacientes de caracter
crénico,que tienen una serie de necesidades
psicosociales que deben ser abordadas al

igual que sus necesidades sanitarias.

{Qué tipo de actividades llevan a cabo?
Actividades orientadas a la asistencia de
estos dos grandes grupos de pacientes;in-
vestigacion; evaluacién y difusion de
acciones en el campo sociosanitario. Hay
un area especifica, que es de Investigacién
y Desarrollo, en la cual se lleva a cabo el di-
sefioy el desarrollo de sistemas de evalua-
cién y rehabilitacién cognitiva. Uno de los
materiales mas destacados es el programa
gradior, un software que permite la evalua-
cién y rehabilitacién de forma indivi-
dualizada de los pacientes. Se utiliza en
Espaiia en unos 300 centros y estd traduci-
do al inglés, al francés y al aleman.
Actualmente se estd trabajando en una

versién portuguesa.



Rehabilitacién psicosocial

Entre las distintas actividades que lleva a cabo
Fundacion INTRAS a favor del colectivo de las
personas con enfermedad mental grave y prolon-
gada, destaca su servicio de rehabilitacién psico-
social, cuyo objetivo es lograr la rehabilitacién in-
tegral de este colectivo. El servicio parte de la
idea, segiin explica la entidad, de que en el ambi-
to de la enfermedad mental “la dimensién socio-
ambiental tiene tanta importancia como la biolé-
gica, y que el tratamiento de la discapacidad con-
secuente de estar enfermo, es tan importante
como el control de los sintomas”.

Desde esta perspectiva, el servicio de rehabilita-
cién psicosocial de Fundacién INTRAS abarca el
entrenamiento en habilidades, la atencion psico-
l6gica, la etapa de afrontamiento de la enferme-
dad, el apoyo residencial y la integracion sociola-
boral del paciente. Para lograr estos objetivos, la
entidad cuenta con un Centro de Rehabilitacién

este centro, se llevan a cabo actividades de la vida
diaria, de autocontrol emocional y de asesora-
miento y apoyo al familiar, entre otras.

La entidad también lleva a cabo un programa de
apoyo residencial, que cuenta con cinco pisos su-
pervisados en los que residen quince personas
con enfermedad mental, que llevan una vida
auténoma y de con- Fyndacion Intras

Psicosocial en Zamora, que acoge a personas de
entre 18 y 60 ailos derivadas por los equipos de
salud mental de la provincia o por la unidad psi-

quidtrica de rehabilitacién correspondiente. En

vivencia contando
con apoyo y supervi- Edificio Intercima
sién profesional.

C/ Santa Lucia, 19. 1? planta.

www.intras.es

47005 Valladolid /// €983 39 96 33

-

{Qué tipo de servicios ofrecen a los
pacientes?

Con respecto a las personas con enferme-
dad mental grave y prolongada, nuestros
servicios abordan aspectos como la psi-
coeducacién —conciencia de la enferme-
dad y adhesién al tratamiento farmacolé-
gico—; el entrenamiento en habilidades so-
ciales; el apoyo residencial y la integracién
sociolaboral. Para ello, contamos con re-
cursos asistenciales en Zamora y Vallado-
lid, como un centro de rehabilitacién psi-
cosocial concertado con el SACYL,y pisos
terapéuticos. También tenemos talleres
prelaborales, que estan financiados por la
Gerencia de Servicios Sociales de la Junta

de Castillay Ledn, centros especiales de

"ATENDEMOS A
300 PACIENTES
CON DETERIORO
COGNITIVO Y A 350
CON ENFERMEDAD
MENTAL GRAVE”

empleo y un servicio de orientacion e in-
tegracion laboral.

Con respecto a las personas que sufren
deterioro cognitivo tenemos una unidad
de neuropsicologia aplicada y una clinica
de memoria con sede en Zamoray en Va-
lladolid, que tiene como fines la evalua-
ciény el diagnostico, la rehabilitacion neu-

ropsicoldgica de las funciones cognitivas

superiores,y programas de prevencion del
deterioro cognitivo mediante técnicas de
entrenamiento de memoria y otras fun-
ciones destinados a aquellas personas que
presentan quejas subjetivas de pérdida de
memoria, pero que todavia no tienen un

claro deterioro.

¢A cuantos pacientes atiende la Fun-
dacion?

A unos 300 pacientes con deterioro cog-
nitivo y a 350 personas con enfermedad

mental grave y prolongada.

iCuales han sido sus principales
logros durante estos afos?

Convertir al paciente en el centrode e«
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“EL SISTEMA DEBE
TENER EN CUENTA
A LOS PACIENTES
QUE NO DEMANDAN
ASISTENCIA™

+e+ nuestra intervencién, atendiendo a sus
necesidades.Creo que hemos consegui-
do, junto con las asociaciones de fami-
liares y personas con enfermedad men-
tal, crear un espacio y destinar bastantes
recursos para este colectivo, que hace
muy poco tiempo tenia un abordaje ex-
clusivamente sanitario y no se conside-
raban sus necesidades desde una pers-
pectiva sociosanitaria.

En el caso de los pacientes con deterio-
ro cognitivo hemos contribuido, con
nuestros trabajos de investigacion y el
desarrollo de productos, al reconoci-
miento de la rehabilitacién cognitiva

como un tratamiento eficaz para el de-
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terioro cognitivo.Otro logro importante
es nuestra coherencia interna como or-
ganizacién dentro del Tercer Sector, de
forma que actualmente creemos que te-
nemos un proyecto compartido por los
profesionales, los usuarios y las adminis-
traciones, y que trabajamos en un pro-

yecto viable y en el cual creemos.

De cara al futuro, ;qué retos se
plantean?

En la regién en la que mas trabajamos,
Castilla y Ledn, que es eminentemente
rural y con una gran dispersién de la po-
blacién, la provisién de alojamiento para
este colectivo es esencial para hacer ac-
cesibles los servicios de rehabilitacion,
para aligerar la carga de las familias y
para mejorar la calidad de vida de los pa-
cientes.En este sentido, nuestro proyec-

to de mayor envergadura es la construc-

cién de la primera mini-residencia para
personas con enfermedad mental grave
y prolongada de Castilla y Leén. Conta-
mos con la financiacién de la Gerencia
de Servicios Sociales de la Junta de Cas-
tillay Le6n, de Fondos FEDER a través del
programa INTERREG IIA,y de la Obra So-
cial de CajaMadrid.Esta en fase de cons-

truccidn y esperamos que abra en 2008.

¢{Cuales son las principales necesida-
des de los pacientes que atiende la
fundacion?

Si queremos que nuestros pacientes de
caracter crénico sean verdaderamente el
centro de nuestra atencién, es preciso
planificar los recursos desde sus necesi-
dades y estas son de caracter sociosani-
tario. En este tipo de pacientes el abor-
daje exclusivamente sanitario no es sufi-
ciente. Si una persona con esquizofrenia,
por ejemplo, no tiene garantizada una
continuidad de cuidados pasada la fase
aguda, que es de abordaje sanitario, ne-
cesitard rehabilitacion psicosocial, orien-
tacion y formacién laboral,apoyo al em-
pleo y,en muchos casos, apoyo residen-
cial. Si no es asi, sélo estamos poniendo
un parche y la necesidad sigue ahi.Lo
mismo sucede con las personas con
dano cerebral.

Ya de forma concreta, para las personas
con enfermedad mental la necesidad sa-
nitaria de recursos esta bastante cubier-
ta, pero falta toda esta dimension so-
cioambiental.Y lo mismo sucede con las
personas que sufren deterioro cognitivo,
que si que encuentran cubiertas las ne-
cesidades en el abordaje de la rehabili-
tacion fisica de las secuelas de los acci-
dentes, por ejemplo, pero que, en el caso
de la rehabilitacién cognitiva tienen mu-
chas dificultades, porque hay muchisi-
Mos menos centros.

Por otro lado, se da una singularidad,




tanto en los pacientes con enfermedad

mental como en los que sufren deterioro
cognitivo, y es que son pacientes que no
demandan asistencia, sobre todo cuando
estan peor.Y el sistema sanitario muchas
veces estd organizado para aquellos usua-
rios que demandan una asistencia. Por eso
tenemos que organizar un poco los servi-
cios de forma que captemos a estos usua-
rios, incluso cuando no demandan aten-

cién.Ese es el reto que tenemos.

{Como es su relacion con las institucio-
nes?

Estrecha, frecuente y en muchas ocasiones

“LA RELACION CON
LAS INSTITUCIONES
ES ESTRECHA,

FRECUENTE Y, A
MENUDO, EFICAZ”

muy productiva y eficaz. Fundacion IN-
TRAS requiere financiacién publica para la
viabilidad de sus servicios y en los Gltimos
anos se esta produciendo una progresiva
consideracion y apoyo efectivo de las ad-
ministraciones publicas a las necesidades

de estos colectivos.

{Como ve el despegar que, en los ulti-
mos aiios, esta teniendo el movimien-
to asociativo de pacientes?

Claramente es un indicador muy saluda-
ble del grado de desarrollo y dinamiza-
cién de la sociedad civil.En el caso de la
organizacion sanitaria, muy jerarquizada
en su organizacién y que gestiona un
elevado componente de informacién
compleja, la intervencién de las asocia-
ciones de pacientes estd teniendo un
papel esencial, a mijuicio, en varios as-
pectos, como: organizaciones de ayuda

mutua, con un papel esencial en la trans-

misién de informacioén a los pacientes;
como movimiento reivindicativo de los
usuarios a favor de una participacion ac-
tiva en los servicios; como definidores y
como evaluadores de la calidad de los
mismos, y como impulsores de la reor-
ganizacién de los recursos y entidades
prestadoras de servicios centrandolas en
la atencion al paciente como eje central,
en consonancia con los sistemas de Ca-
lidad Total como EFQM.

Cada vez mas las entidades prestadoras
de servicios cambiamos nuestra cultura
de forma que las quejas o reclamaciones
de nuestros pacientes se conviertan en
un referente para nuestro trabajo y sobre
todo en oportunidades de mejora conti-
nua. En el aspecto de la participacion ac-
tiva en la definicion de politicas sanita-
rias, el papel que han tenido en Espafa
las asociaciones de pacientes ha sido li-
mitado; creo que hubiera sido deseable
que la voz de los pacientes hubiera sido
mas escuchada. Por otra parte, pienso
que el papel reivindicativo, de presién
social y de garantes de la calidad de los
servicios, estaran salvaguardados en la
medida que las asociaciones de pacien-
tes no se conviertan en prestadoras de

servicios.

Los pacientes, ;son conscientes de los
derechos que les amparan?

No.Hay muchas limitaciones y,en el caso
de nuestros pacientes, son todavia ma-
yores porgue son personas con deterio-
ro cognitivo en muchos casos, y ni si-
quiera tienen conciencia de su enferme-
dad, con lo cual sus demandas no llegan
ni las trasmiten. En este sentido, las aso-
ciaciones tienen un papel clave de con-

cienciacion. ®

MERITXELL TIZON
mtizon@servimedia.net
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SEMANA DE LAS ENFERMEDADES RARAS: DEL 21 AL 27 DE OCTUBRE EN MADRID

Una semana unica para
millones de personas unicas

Del 21 al 27 de octubre se dedicara en
Madrid una semana a las denomina-
das enfermedades raras, es decir, de
baja prevalencia. El objetivo es, segiin
los organizadores, concienciar a la
sociedad sobre la situacion de los
mas de tres millones de afectados que
hay en Espaiia y dar visibilidad al
grave problema de salud publica al
que tienen que hacer frente los pa-
cientes y sus familias.
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e calcula que un seis por
ciento de la poblacion espa-
nola, alrededor de tres mi-
llones de personas, padece alguna de
las denominadas enfermedades
raras, es decir, de baja prevalencia. No
obstante, este niumero podria ser aln
mayor, teniendo en cuenta que exis-
ten mds de 5.000 patologias de este
tipo y que cada una de ellas tiene una
gran variedad de manifestaciones y
de sintomas, lo que dificulta enorme-
mente el diagndstico por parte de los
facultativos.
Con el objetivo de concienciar a la
sociedad sobre esta situacion y dar vi-
sibilidad al grave problema de salud

publica que sufren los afectados y sus

familias, tendrd lugar, del 21 al 27 de
octubre en Madrid, la denominada Se-
mana de las Enfermedades Raras, un
evento que congregara a asociaciones
de pacientes, politicos, medios de co-
municacion, profesionales sociales y
sanitarios, industria farmacéutica y
publico en general. El acto esta orga-
nizado por la Federacion Espanola de
Enfermedades Raras (FEDER), entidad
que engloba a 112 asociaciones, cuen-
ta con mas de 5.000 socios y acttia en
nombre de los afectados de Espana.

Bajo el lema Una Semana unica para
millones de personas Unicas, un varia-

do e intenso programa de actividades
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tendra lugar durante la semana. Segun
Rosa Sanchez de Vega, presidenta de
FEDER, “se trata de una semana muy
completa que cada dia estara dirigido a

V¥ La presidenta de FEDER, Rosa San-
chez de Vega, junto con otros miem-
bros de la federacién.

un publico distinto”.

Los actos comenzaran el 21 de octu-
bre con una feria de ayuda mutua orga-
nizada por la federacién en colabora-
cion con el Ayuntamiento de Madrid y
dirigida a la sociedad en general. En la
misma participaran cerca de 100 aso-
ciaciones y se prevé la asistencia de
4,000 visitantes y 800 profesionales. Du-
rante la feria, que se prolongara hasta el
dia 25, habra stands informativos y ten-
dran lugar cursos de formacién, mesas
redondas, talleres y un concurso de fo-
tografia titulado Mi vida es unica. Mis
ilusiones, un millon. Esta iniciativa es-
tara dedicada a “apoyar la expresion ar-
tistica de los pacientes, familiares y cui-
dadores, para asi contar al mundo la ne-
cesidad de conseguir una sociedad mas
preparada para integrar a quienes pa-
decen ER”, comenta Rosa Sanchez.

&Qué es

una enfermedad rara?

Se considera enfermedad rara la que tiene

una incidencia en la poblacién menor a

cinco por 10.000. Asi pues, una enfermedad

sera considerada como rara si afecta a

menos de 185.000 personas en la Unién Eu-

ropea. En Espaiia seria cualquier patologia

que afecte a menos de 20.000 personas.

Hay que sefialar que existen mas de 5.000

enfermedades raras y dentro de cada una de

ellas existe una gran diversidad de manifes-

taciones.

Aparte de las circunstancias especificas de

cada alteracion, las personas que padecen

enfermedades raras sufren entre otros pro-

blemas:

>>Desconocimiento del origen de la enfer-
medad, desconcierto y desorientacion en
el momento del diagndstico.

>>Rechazo social y perdida de la autoesti-
ma.

>>Desinformacion sobre cuidados, compli-
caciones posibles, tratamientos, y ayudas
técnicas que puedan facilitar su vida.

>>Aislamiento y falta de contacto con otras
personas afectadas.

>>Desinformacion sobre especialistas o cen-
tros médicos.

>>Falta de protocolo de la enfermedad.

>>Falta de ayudas econémicas.

>>Falta de cobertura legal para fomentar la
investigacion sobre genética, ensayos cli-
nicos y nuevos tratamientos.

>> Falta de medicamentos especificos para

tratar la enfermedad.
Fuente: FEDER.
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Las actividades continuaran el miér-
coles dia 25, que estara dirigido de
forma especifica a los estamentos pu-
blicos y politicos. Por un lado, tendra
lugar una ceremonia en el Senado con
los miembros de la ponencia que estu-
dia las ER y en la que participaran se-
nadores de todos los grupos, asi como
medios de comunicacion y pacientes. A
continuacion, se dara a conocer €l in-
forme Luchando para vivir: testimonios
con voz propia, que refleja los proble-
mas de los afectados.

La semana organizada por FEDER
coincidira con la celebracion, también
en Madrid, de laICORD (Conferencia In-
ternacional de ER y Medicamentos
Huérfanos), una reunién de expertos
americanos en estas patologias que ten-
dra lugar el mismo dia 25, y de las Jor-
nadas de EPPOSI, un encuentro euro-
peo sobre las ER que tendra lugar los
dias 26y 27 y en el que se daran cita la
industria farmacéutica, la comunidad
cientifica y los propios pacientes.

Los actos de la semana de concien-
ciacion concluiran el viernes 27, que es-
tard dirigido de forma especifica a los
pacientes. Ese dia tendran lugar una
concentracion de afectados y una cena
benéfica, durante la cual se llevara a
cabo la presentacion de la Fundacién
FEDER, entidad creada por iniciativa de
la federacion. Asimismo, se celebrara la

entrega de los premios de la fundacion.

Sumando voces
La celebracién de esta semana sobre las
enfermedades raras servira como colo-
fon a la intensa labor que FEDER lleva a
cabo y que es reconocida tanto por los
profesionales y organismos publicos
como por las mas de 100 asociaciones
que integran la entidad.

Joseé Luis Plaza Lopez es el presiden-
te de la Asociacion Espanola de An-
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i,Cuando y por qué se
cre6 FEDER?

La federacion nacié
en el aiio 1999 como
respuesta a la necesi-
dad de unas asocia-
ciones muy pequeias
que se preocupaban
de enfermedades poco
frecuentes, al ver que
debido a su escaso
numero de socios no
tenian la capacidad
suficiente para lla-
mar la atencién de
las Administraciones
y recaudar fondos
para los afectados.
Hay que tener en
cuenta que las necesi-
dades de asociacionis-
mo son mas impor-
tantes en estas pato-
logias de baja
prevalencia que en
cualquier otra enfer-
medad frecuente, en
la que siempre cono-

“Queremos
visibilidad.
Que sepan que
estamos aqui ”

Rosa Sanchez de Vega
Presidenta de la Federacion
Espaiiola de Enfermedades Raras|
(FEDER)

C/ Cristobal Bordid, 35. Oficina 301
28003 Madrid

(91534 48 21
www.enfermedades-raras.org

ces a alguien que
tiene la misma pato-
logia. En la enferme-
dad rara eso no ocu-
rre, y el afectado y su
familia sufren un ais-
lamiento y desespera-
cion muy grandes.

sCuales son los obje-
tivos de FEDER?

Por un lado, quere-
mos conseguir visibi-
lidad, decirles a los
estamentos piiblicos,
médicos y sanitarios,
que estamos aqui y
que también conta-
mos. Se tienen que
ocupar de nosotros y
de nuestros proble-
mas, y decidir como
los afrontan y solven-
tan para que tenga-
mos un vida normal.
También proporciona-
mos a los afectados la
posibilidad de encon-

trar a otras personas
en la misma situa-
cion, para que se den
apoyo mutuo y com-
partan experiencias.
Por otro lado, trabaja-
mos para mejorar la
atencién sanitaria al
afectado y para pro-
mover la investiga-
cion y la informacion.
Muchas veces las aso-
ciaciones nos piden
servicios que no pode-
mos dar porque no re-
cibimos el apoyo sufi-
ciente de la Adminis-
tracion para tener
personal cualificado y
que sea de calidad.
Teniendo en cuenta
que estamos dando
un servicio que debe-
ria dar la Administra-
cion, pedimos que, por
lo menos, se nos faci-
lite ayuda para pro-
porcionarlo.

gioedema Familiar (AEDAF), una orga-
nizacién que engloba a cerca de 250
asociados y que defiende los intereses
de los mas de 700 afectados por esta
patologia —una enfermedad vascular he-
reditaria caracterizada por una acumu-
lacion excesiva de los liquidos o fluidos
del organismo que da lugar a areas de
obstruccion en los vasos linfaticos o las

venas- que se calcula existen en Espa-
fia. Segun explica, los beneficios de per-
tenecer a FEDER son multiples: “Por un
lado, hay beneficios generales. Nuestra
organizacion es pequefa y por tanto
nuestra voz como pacientes también lo
es. Sin embargo, al pertenecer a FEDER
tenemos una sinergia con el resto de los
afectados que nos permite luchar para



Ponencia en el
ISenado

>> El pasado 21 de febrero, el
Senado acordd por unanimidad
la creacion de una ponencia para
estudiar la especial situacion de
los pacientes con enfermedades
raras y disefiar las medidas
sanitarias, educativas y sociales,
que contribuyan a un mejor
tratamiento de estos enfermos y
a mejorar su calidad de vida.

>> La mocién, presentada por el
senador Ignacio Burgos, del
Partido Popular, recibié el
respaldo de todos los grupos
parlamentarios.

>> En la sesidn, los diferentes
grupos coindidieron en la
necesidad de estudiar medidas
para luchar contra el peregrinaje
diagnéstico y el empobrecimiento
que sufren las familias,
coordinar a los especialistas con
los médicos de cabecera y
potenciar la investigacion basica
y clinica, incentivar el desarrollo
de terapias y medicamentos
huérfanos, asi como estudiar los
dispositivos de ayuda para los
afectados.

tener una mayor visibilidad. También
hay servicios mas especificos que nos
ayudan mucho. En primer lugar, des-
tacaria el Servicio de Informacién y
Orientacion de FEDER, que nos per-
mite contactar con otros afectados y
gracias al cual hemos conseguido
ofrecer ayuda a personas que se en-
contraban desamparadas y solas. Otro
servicio fundamental son las sesiones
con la psicéloga de la federacion. Hay
que tener en cuenta que nuestra en-
fermedad produce un gran impacto
psicoldgico en el afectado y FEDER
nos aporta esa ayuda mediante sesio-
nes periodicas”.

Soledad Montero Garcia, presiden-

..."Gracias a FEDER hemos logrado
contactar con otros afectados y
ofrecer ayuda a personas que

estaban solas y desamparadas"

JOSE LUIS PLAZA LOPEZ

Secretario General de la Asociacion
Espaiiola de Angioedema Familiar (AEDAF)

(9153448 21

..."Deberia haber mas programas
respiro para padres y una mayor
investigacion en este tipo de
patologias de baja prevalencia"

DOLORES DEL VAL

Vocal de la Asociacion Sindrome

de Angelman (ASA)
(9153448 21

ta de la Asociacion Sindrome de An-
gelman (ASA) -un trastorno genético
que se asocia al cromosoma 15y pro-
duce retraso mental, afectacion seve-
ra del habla, ataxia y/o temblores de
las extremidades, entre otros—, com-
parte esta opinién y destaca que, gra-
cias a la federacion, las necesidades
de los enfermos alcanzan mayor visi-
bilidad. “Como asociacion”, explica,
“somos una minoria y necesitdbamos
el apoyo de una entidad mas fuerte
para hacernos oir”.

Soledad Montero y José Luis Plaza
también coinciden en senalar que una
de las principales necesidades de los
afectados es que el diagnéstico de las

minoria y necesitabamos el apoyo
de una entidad mas fuerte para

..."Como asociacion somos una

hacernos oir"

SOLEDAD MONTERO GARCIA

Presidenta de la Asociacion

Sindrome de Angelman (ASA)
(915344821

enfermedades se produzca lo antes po-
sible. De esta forma, se evitarian pasar
por el largo camino que hoy en dia tie-
nen que recorrer los pacientes y sus fa-
milias y que queda patente en los
datos de la Organizacidn Europea de
Enfermedades Raras, segun la cual el
término medio de diagnosis efectivas
en las ER es de siete anos. Otras nece-
sidades pendientes son, segtin Dolo-
res del Val, vocal de ASA, la existencia
de un mayor numero de programas-
respiro para padres y de una mayor in-
vestigacion sobre las ER. m

MARIA GUTIERREZ
pacientes@servimedia.net
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ASION (ASOCIACION INFANTIL ONCOLOGICA DE LA COMUNIDAD DE MADRID)

La lucha constante de unos padres

Con el objetivo de mejorar las con-
diciones de vida de los nifios que
padecen cancer, un grupo de pa-
dres creo hace 17 aiios la Asocia-
cion Infantil Oncologica de la
Comunidad de Madrid (ASION).
Desde entonces, la entidad ha lu-
chado por los derechos de los me-
nores y de sus familias, y se ha
convertido en un referente para el
resto de asociaciones espaiiolas.

uando en el ano 1989 un

grupo de madres decidid

unirse para crear la Asocia-
cion Infantil Oncolégica de la Co-
munidad de Madrid (ASION), el
cancer infantil era desconocido para
un gran sector de la sociedad espa-
fola, a pesar del importante avance
en el niumero de diagndsticos que se
producia cada afno.

Segun explica Teresa Gonzalez,
actual presidenta de la entidad, “el
objetivo principal en aguel momen-
to era cubrir una serie de deficiencias
que los padres habian visto en la
atencion a sus hijos, sobre todo con
respecto a la estancia en los hospita-
les”.Y es que, por aquel entonces las
familias s6lo podian acompanar a los
menores durante ciertas horas del
dia, lo que se sumaba a otras condi-
ciones precarias que tenian que
afrontar los padres, como la falta de
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LA ASOCIACION FUE CREADA
POR UN GRUPO DE MADRES
PARA PALIAR DEFICIENCIAS
EN LA ATENCION A LOS NINOS

un lugar donde poder descansar o de
un espacio para asearse. También
habia necesidad de medios técnicos
y humanos; de atencion psicolégica
a los menores y a sus progenitores,
o de alojamiento para las familias
desplazadas.

En un primer momento, el grupo
estuvo formado tan sélo por cuatro

‘h'

=

madres, una enfermera y la doctora

Angeles Cantalejo, del Hospital Gre-
gorio Maranon de Madrid. Posterior-
mente se fueron sumando otros pa-
dres, hasta que el 3 de marzo de 1989
se constituyo oficialmente la asocia-

cion.

Logros importantes

La iniciativa que se puso en marcha
hace ya 17 anos ha dado su fruto y
hoy en dia ASION es una entidad de
referencia para el movimiento aso-
ciativo espanol. Con méas de 1.200 so-
cios directos, la asociacion lleva a
cabo numerosas actividades destina-




Teresa Gonzalez, presidenta de ASION (a la izquierda), y Manuela Do-
minguez, coordinadora general, acompaiiadas de un voluntario.
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das a mejorar la calidad de vida de los
ninos y adolescentes que padecen
cancer y de sus familias. Estas accio-
nes se engloban en cinco grandes
grupos: apoyo socioeconomico a los
afectados, soporte emocional, aten-
cién educativa, informacion y activi-
dades de ocio y tiempo libre.

Teresa Gonzéalez conoce perfecta-
mente la evolucion que ha sufrido
ASION porque lleva ya méas de 16
anos en la entidad -desde que a su
hija le diagnosticaron la enfermedad,
en el ano 1992- nueve de ellos como
presidenta. Segun destaca, el mayor
logro obtenido hasta ahora ha sido

“que los padres pudiéramos perma-
necer 24 horas acompahando a nues-
tros hijos en el hospital. También ha
habido una mejora significativa con
respecto a las condiciones hospitala-
rias y, ahora mismo, en todas las uni-
dades de Oncologia Pediatrica de los
hospitales madrilefos se esta tenien-
do en cuenta el descanso de los pa-
dres, con sillones y a veces incluso
camas para ellos. Otro avance es que
ha disminuido el nimero de nifios
por habitacion y éstas ahora, como
mucho, son dobles”.

La presidenta de ASION también se
muestra satisfecha con la evolu- ***

Servicios que presta
la asociacion

Apoyo socioeconémico

» Alojamiento gratuito.

» Ayudas econémicas.

»Vales de comida.

» Acompanamiento.

»Servicio de fisioterapia.

» Atencién bucodental, podologia, 6ptica
y optometria especializada.

»Préstamo de sillas de ruedas.

Soporte emocional

» Apoyo psicolégico.

»Seguimiento a lo largo del
tratamiento.

» Preparacion especial.

» Tratamiento individual.

»Grupos de padres.

» Atencion especifica.

»Escuela de padres.

» Autoayuda.

Atencién educativa
»Seguimiento en el proceso educativo.
»Orientacién y evaluacion.

»Sesiones
informativas
para centros
escolares.

» Apoyo educativo
extraescolar.

»Programa de
recuperacion
cognitiva.

Ocio y tiempo libre
En el hospital:
» Actividades ludicas.

» Atencion individualizada.

»Servicio de préstamos de libros, videos,
juegos de ordenador.

»Preparacion de fiestas especiales.

Fuera del hospital:
»Campamentos de verano.
»Salidas de varios dias a centros
de ocio.

» Actividades deportivas.

» Actividades ludicas y culturales.
»Fiestas para familias.
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..."Cuando fallecié mi hijo pensé:

..o CION que, durante estos anos, se ha

producido con respecto al segui-
miento educativo de los nifos. “La
mejora ha sido impresionante”,
sefala, “porque hemos conseguido
que la atencién domiciliaria de los
ninos cuando no pueden ir al colegio
sea prestada por las propias institu-
ciones”.

A pesar de los logros obtenidos,
Teresa Gonzalez considera que, de

cara al futuro, quedan retos por al-
canzar, el mas importante de ellos re-
lacionado con la atencion psicolégi-
ca. El impacto emocional que supo-
ne recibir un diagndstico de este tipo
hace necesario que haya un segui-
miento psicoldégico permanente
desde un primer momento, tanto del
propio nino como de su familia. “Por
ahora, ese servicio lo estamos pres-

tando las asociaciones”, explica,

puedo hacer dos cosas, irme a casa o
seguir en la asociacion. Evidentemente, he seguido" (Manuela Dominguez)

< De izquierda a
derecha, Manue-
la Dominguez,
Teresa Gonzalez
y Cristina Diaz,
coordinadora de
educacion, en
uno de los pisos
de acogida de
ASION.

“pero creemos que el psicélogo debe
formar parte del equipo y participar
en el tratamiento, igual que el resto
de los profesionales que atienden al
niho”. Tal y como recuerda Teresa
Gonzalez, este derecho esté recogido
en la Carta Europea de los Derechos
de los Ninos Hospitalizados.

Otra demanda pendiente tiene que
ver, segun la presidenta de ASION,

con la edad pediatrica: “Como sélo es

Protegidos por la Carta Europea
de los Derechos de los Nifios Hospitalizados

Derecho de los nifios a

no ser hospitalizados
sino en el caso de no
poder recibir los cuidados
necesarios, y en las mis-
mas condiciones, en su
casa o en un ambulatorio.

Derecho de los nifios a

la hospitalizacién
diurna, sin que ello su-
ponga una carga econo-
mica adicional para los
padres.

Derecho a estar acom-
8pa.f1ados de sus padres
o de la persona que los
sustituya el maximo de
tiempo posible durante su
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permanencia en el hospi-
tal, no como espectadores
pasivos sino como elemen-
tos activos de la vida hos-
pitalaria.

Derecho a recibir in-

formacidn adapta a su
edad, su desarrollo men-
tal, su estado afectivo y
psicolégico, con respecto
al tratamiento médico al
que se le somete.

Derecho a no ser so-

metido a experiencias
farmacolégicas o terapéu-
ticas. Sélo los padres, de-
bidamente informados de
riesgos y ventajas, podran

conceder esta autoriza-
cién y retirarla.

Derecho de sus padres
60 de la persona que los
sustituya a recibir todas
las informaciones relati-
vas a la enfermedad y al
bienestar de sus hijos,
siempre y cuando el dere-
cho fundamental de éstos
al respeto de su intimidad
no se vea afectado.

Derecho de los padres
70 de la persona que los
sustituya a una recepcion
adecuada y a su segui-
miento psicolégico y social
a cargo de personal con

formacién especializada.

Derecho de los padres
80 de la persona que los
sustituya a expresar su
conformidad con los trata-
mientos que se aplican a
los nifios.

Derecho a no recibir

tratamientos médicos
inutiles y a no soportar
sufrimientos fisicos y mo-
rales que puedan evitarse.

1 ODerecho a ser hos-
pitalizado junto a
otros ninos, evitando todo

lo posible su hospitaliza-
cién entre adultos.



hasta los 14 afos, a veces hay nifos
que son tratados en hospitales de
adultos. Nosotros creemos que la
atencion pediétrica debe ser generali-
zada para todos nuestros ninos, por-
que es una atencidn diferente. Igual

que es distinto el cancer infantil que el

comparte la opinion de Teresa con res-
pecto a los retos que se presentan de
cara al futuro. Precisamente, son esos
nuevos retos los que le hacen seguir
en la asociacién a pesar del falleci-
miento de su hijo a causa de la enfer-

medad. “El trabajo que hago aqui me

de las personas mayores”.

Apoyarse mutuamente

Manuela Dominguez, socia de ASION

desde su creacion vy

coordinadora general de la entidad,

L T O

Teresa Gonzalez, presidenta de ASIC

actual

da unajustificacion”, explica Manuela.
“Es muy dificil asumir la muerte de un
hijo —continta-y mi trabajo en ASION
me ha dado una justificacién. Sigo lu-
chando por cosas que no me parecie-
ron bien cuando él estaba enfermo,

a habitacion para ninos

de una de las casas de acogida de la asociacién en Madrid.

1 1 Derecho a proseguir
su formacién esco-

lar durante su permanen-
cia en el hospital, y a poder
recibir estudios en caso de
hospitalizacion parcial o de
convalecencia en su propio
domicilio.

Derecho a disponer
1 2 de locales amuebla-
dos y equipados de modo
que respondan a sus nece-
sidades en materia de cui-
dados de educaciéon y de
juegos, asi como a las nor-
mas oficiales de seguridad.

1 8 Derecho a la seguri-
dad de recibir los

cuidados que necesita, in-
cluso en el caso de que
fuese necesaria la interven-
cién de la justicia, si los pa-
dres o la persona que los
sustituya se los niega
por razones religiosas,
de retraso cultural, de

prejuicios u otras.

Derecho de los

1 4niﬁos a la nece-
saria ayuda econémica
y moral, asi como
psicosocial, para ser
sometidos a exame-
nes y/o tratamientos que
deben efectuarse necesa-
riamente en el extranjero.

Fuente: ASION.

como por ejemplo esa falta de apoyo
psicoldgico, porque que te digan que
tu hijo tiene cancer supone un impac-
to tremendo. Ese es uno de los retos
pendientes que a mi me han hecho se-
guir adelante trabajando por cosas que
yo, en aquel momento, creia que eran
necesarias y que, por falta de tiempo
al estar él enfermo, no pude hacer.
Cuando mi hijo fallecié pensé: puedo
hacer dos cosas, irme a casa o seguir.
Y, evidentemente, he seguido”.

Teresa Gonzalez, por su parte, en-
tiende que muchos padres no sigan en
la asociacion después de una expe-
riencia tan traumatica. “Es muy dificil
seguir después” - explica - "incluso
cuando todo sale bien, porque tam-
bién quieres olvidar lo pasado. Sin
embargo creo que, después de un
tiempo para recuperarnos, es impor-
tante que sigamos apoyando a las fa-
milias que acaban de recibir un diag-
nostico. Porque el apoyo mas espe-
ranzador que puedes recibir, al
margen de lo que te pueda decir un
médico, es que un padre real te diga
que su hijo lo ha superado”.

Pero no sdlo lo dicen los padres.
Segun las estadisticas, en la actualidad
el indice de supervivencia al cancer in-
fantil se situa en torno al 70 por cien-
to. Un mensaje, sin duda, de esperan-

za para las familias.

MERITXELL TIZON

mtizon@servimedia.net
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Asociacion Infantil Oncologica

de la Comunidad de Madrid (ASION)
C/ Reyes Mayos, 10. Bajo Interior
28009 Madrid

(91504 09 98 /// www.asion.org
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Madrid cuenta ya con un Centro
de Prevencion de Deterioro Cognitivo

D ™Y ecientemente se ha inaugurado el Centro de Prevencion de Deterioro Cog-
nitivo de Madrid, con el que el Ayuntamiento de la ciudad pretende paliar

loy efectos de las enfermedades relacionadas con este mal, y que suelen apare-
>e en las personas mayores. Las actividades del centro se dirigiran sobre todo a
la deteccion precoz y a su evaluacion posterior. Segun destac6 el concejal de Se-
guridad y Servicios a la Comunidad de Madrid, Pedro Calvo, "el centro marcara
un hito porque su plantilla, formada por 18 personas, es probablemente la mas

numerosa y especializada que se va a dedicar a este campo de toda Espana".

Segunda Conferencia de
la Plataforma Tecnol6gica Espafola
Medicamentos Innovadores

- Lleida

pone en
marcha una
Unidad Moévil

Plataforms ll Blat f s Plataforma, entre los que se en-
2 Flataformg . . L, 2
cnologicagl  Tecnoldgle cuentran articular la participacidon de cancer
espanola en la Innovative Medici- de mama

IVI adrid acogio, el pasado 4 de
julio, la celebracion de la Il

Conferencia de la Plataforma Tec-

nolégica Espanola Medicamentos
Innovadores (PTEMI), una iniciativa
comun de la industria biomédica
farmacéutica, centros de investiga-
cion, hospitales, universidades y
administraciones publicas en Es-
pana, que pretende fomentar la in-
vestigacion y desarrollo de nuevos
medicamentos a través de un es-
fuerzo compartido entre todos los
agentes involucrados.

Los coordinadores de esta inicia-
tiva, Jaime Algorta, del Hospital
Txagorritxu de Vitoria; Ferran Sanz,
de la Universidad Pompeu Fabra y
del PRBB de Barcelona, y Javier
Urzay, de FARMAINDUSTRIA, ex-

pusieron los principales retos de la

SEPTIEMBRE 2006 PACIENTES 5

nes Initiative (IMI), un proyecto de
la Comisiéon Europea y de la Fede-
racion Europea de Asociaciones de
la Industria Farmacéutica (EFPIA)
con el que se quiere hacer frente a
la pérdida de competitividad de la
industria europea y dar un paso
adelante en cooperacioén en I+D en
el sector farmacéutico.

Asimismo, insistieron en el papel
fundamental que tiene la investiga-
cion clinica en Espana, donde el
Sistema Nacional de Salud ofrece
cobertura universal y estd entre los
lideres mundiales en calidad y los
investigadores gozan del prestigio
y reconocimiento preciso para aco-
meter esta investigacion con los
mejores estandares de calidad.
Ademas, la industria establecida en
Espana, tanto la de capital nacional
como internacional, es muy activa
en investigacion y estd muy com-
prometida con su impulso, y la in-
fraestructura y logistica asociadas
se encuentran bien desarrolladas.

a consellera de Salut de la Ge-
L neralitat, Marina Geli, inaugu-
ro, el pasado 23 de julio, la prime-
ra unidad moévil de Espana para la
deteccion del cancer de mama.
Con esta iniciativa, se pretende cu-
brir el 70 por ciento de la poblacion
catalana y facilitar la accesibilidad
a las pruebas meédicas. La unidad,
que comenzo su actividad en la lo-
calidad de Cervera, se ira trasla-
dando de forma progresiva a otros
municipios y dara servicio a un
total de 22.000 mujeres de la pro-
vincia de Lleida, con edades com-

prendidas entre 50 y 65 anos.



El Hospital de la
Princesa de Madrid
INICla un programa
de hemodialisis
domiciliaria
| Servicio de Nefrologia del

E Hospital de La Princesa de
Madrid ha iniciado un programa
de hemodidlisis domiciliaria des-
tinada a enfermos renales, lo que
fomenta la autonomia del pacien-
te mediante la promocién de téc-
nicas de didlisis en domicilio.
Segun este centro sanitario, la op-
cién de la hemodialisis domicilia-
ria es, a priori, una posibilidad a
considerar en muchos pacientes
con insuficiencia renal, precisan-
dose un entrenamiento previo, ya
que es el propio enfermo el que
realiza la técnica en su casa. No
obstante, advierten los responsa-
bles del hospital madrilefio, es re-
comendable que exista un acom-
pahante por si el paciente requie-
re alguna ayuda. Una vez que el
enfermo decide junto con su ne-
frélogo ser incluido en este pro-
grama, el personal de enfermeria
del hospital se encarga de tutelar
el periodo de aprendizaje, que
puede prolongarse entre uno y
cuatro meses, en funcion de las
necesidades del enfermo.

Cuando la persona se siente
preparada e inicia la hemodialisis
en su domicilio, el contacto con el
Servicio de Nefrologia es cons-
tante, tanto telefénico como pre-
sencial si es necesario y, en todo
caso, siempre que necesite con-

sultar cualquier duda.

Murcia invierte en una nueva
técnica que detecta enfermedades
en los recién nacidos

a Consejera de Sanidad de

Murcia, Maria Teresa Herranz,
ha informado sobre la adquisicion
de un Espectémetro de Masas en
Tandem para el Centro Regional
de Bioguimica y Genética Clinica.
Se trata de una moderna tecnolo-
gia que permitira la deteccion de
hasta 31 enfermedades heredita-
rias de origen metabdlico en un
solo analisis. Esta técnica de cri-
bado sélo esta disponible actual-
mente en Galicia y Andalucia, por
lo que el programa de Cribado
Neonatal de la Regiéon de Murcia,

se posiciona como uno de los mas
completos del pais.

Desde el punto de vista de la in-
novacién tecnoldgica, las pers-
pectivas mas interesantes en
cuanto a la deteccion de enferme-
dades en neonatos las ofrece la es-
pectometria de masas en tdndem
automatizada, que permite detec-
tar varios trastornos del metabo-
lismo de los aminodcidos, acidos
organicos, y acidos grasos en un
Unico andlisis, habiéndose detec-
tado hasta el momento por lo
menos 31 enfermedades.

Comienza el desarrollo reglamentario
de la Ley del Medicamento

a Ley 29/2006, de 26 de julio, de Garantias y Uso Racional de los Me-
L dicamentos y los Productos Sanitarios, tras su aprobacion en el Con-
greso y el Senado, ha sido publicada en el Boletin Oficial del Estado.
Como aspectos relevantes de la norma destacan que sélo podra pres-
cribir recetas el médico, la obligatoriedad de que las empresas publiquen
los resultados de los ensayos clinicos y el permiso para que se comer-
cialicen farmacos por Internet. Los principales objetivos de la norma, que
actualmente esta en fase de desarrollo reglamentario, son racionalizar el
gasto farmacéutico, dispensar mayor seguridad a los pacientes atajan-
do los problemas derivados del mal uso de los medicamentos, potenciar
los genéricos e incrementar la informacion a los facultativos por parte de
la Agencia Nacional del Medicamento y los Productos Sanitarios. La pues-
ta en marcha de esta Ley, que sustituye a la de 1990, supondrd un aho-
rro de mas de 1.000 millones de euros al presupuesto publico en los proé-
ximos tres afnos, segun la ministra de Sanidad, Elena Salgado.
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Depresion,
la enfermedad del alma

Tristeza, ansiedad, falta de motivacion y, en definitiva, infelicidad

son algunos de los sintomas con los que se puede diagnosticar la

depresion, una enfermedad que, segiin datos de la Organizacion

Mundial de la Salud (OMS), afecta a mas de 150 millones de perso-

nas en el mundo en algiin momento de su vida.

a depresion ocupa el cuarto

puesto dentro de las patologi-

as mas prevalentes en la ac-
tualidad y la Comisién Europea, en
su Libro Verde sobre Salud Mental en
la Unidn Europea, estima que en el
ano 2020 la depresién sera la enfer-
medad numero uno en el mundo
desarrollado.

Extrapolando los datos a nuestro
pais, el doctor José Luis Gonzalez
de Rivera, jefe del servicio de Psi-
quiatria de la Fundacion Jiménez
Diaz, catedratico de Psiquiatria y Psi-
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cologia Médica de la Universidad Au-
ténoma de Madrid y presidente de la
Asociacion Espaiiola de Psicote-
rapia, asegura que actualmente la
depresion afecta aproximadamente al
10 por ciento de la poblacién, una
cifra, a su juicio, “alarmantemente
elevada”. En este sentido, el doctor
Gonzalez de Rivera puntualiza que a
las depresiones con una cierta enti-
dad clinica hay que anadir los estados
de “morbilidad psiquiatrica menor,
que son molestias y alteraciones del
estado de animo que, aunque no tie-

«.“La depresion es una
respuesta del ser humano
ante dos situaciones: la de
pérdida y la de estrés”

JOSE LUIS GONZALEZ DE RIVERA

Presidente de la Asociacion
Espaiiola de Psicoterapia



Las cifras...

o Se estima que mas
del 27 por ciento de
los europeos adultos
sufren al menos una
forma de alteracién
psiquica en algin
momento de su vida.
En la UE las formas
mas comunes son
los trastornos de
ansiedad y la depre-
sién. Se espera que
en 2020 la depresion
sea la causa de
enfermedad nimero
uno en el mundo
desarrollado.

nen entidad como para merecer un

diagndstico, afectan aentre el 30 y el
40 por ciento de la poblacién”.
Segun explica el psiquiatra, “la de-
presidn es una respuesta normal del
ser humano ante dos situaciones: la
de pérdiday la de estrés prolongado.
Es decir —aclara—, cuando exigimos a
nuestro cerebro un esfuerzo persis-
tente y continuo durante mucho
tiempo, inicialmente se produce un
estado de mayor rendimiento que se
puede parecer a la ansiedad, pero
después de cierto tiempo las reser-

...de la Comisién Europea

e Actualmente, unas
58.000 personas se
suicidan anualmen-
te en la UE, cifra
que supera la de
muertes anuales por
accidentes de trafi-
co, homicidios
o VIH/SIDA.

e En los Estados
miembros de la UE
el coste de los pro-
blemas de salud
mental se estima en
torno al 3 6 el 4
por ciento del PNB.

vas mentales se van agotando y en-
tramos en un estado depresivo”.
Ademas, anade el doctor Gonzalez
de Rivera, en la sociedad de consumo
“somos educados de manera subli-
minal y continua en tener cada vez
mas deseos, mas aspiraciones, lo que
conduce a la frustracién y a la depre-
sion”. Las sensaciones de pérdida au-
mentan porque, en su opinién, “todo
es relativo, tenemos mas aspiracio-
nes, mas facilidad de entrar en esta-
dos de frustracion y el deseo que no
se complace conduce a la depresion”.

5

;...de la OMS

Mas de 150 millones de perso-
nas sufren de depresiéon en el

" mundo en algin momento de

su vida.

Actualmente, 450 millones de

. personas estan afectadas por un
]

trastorno mental o de conducta.

Un millén de personas se suici-

| dan en el mundo al aino.

El niimero de individuos con

| trastornos probablemente
/ aumentard con el envejeci-

miento de la poblaciéon y como
resultado de los conflictos

J sociales.

Se ha demostrado que los
pacientes con depresion tienen

: tres veces mas probabilidades
- de contravenir las prescripcio-
.« nes médicas que los no afecta-
. dos

La depresién es un factor pre-
dictivo de la incidencia de car-
diopatias.

Con una terapia adecuada pue-

' den controlarse cerca del 70 por

ciento de los casos de depresion.

Sintomas
De acuerdo con el jefe del servicio de
Psiquiatria de la Fundacién Jiménez
Diaz, la segunda via por la que en la ac-
tualidad se llega a la depresidn son
“las situaciones de estrés, la exigencia
continuada y el desprestigio creciente
de lo que es no hacer nada, el descan-
so, el ocio, la relajacion, la paz, la me-
ditacion. Hoy en dia, hasta las vacacio-
nes parecen un trabajo”, se lamenta.
Para diagnosticar una depresion hay
que tener en cuenta diversos factores.
Segun el doctor Gonzélez de Rive- ...

PACIENTES 5 SEPTIEMBRE 2006




... ra, los aspectos afectivos del esta-
do de animo son los mas faciles de
distinguir: sensacion de tristeza, de-
caimiento, pena. Ademas, la depresion
afecta también el estado fisico y se
puede traducir en sensacion de can-
sancio, de pérdida o aumento de ape-
tito, dificultad para dormir, irritabilidad,
falta de paciencia, dificultad para con-
centrarse, pérdida de memoria. Y, por
ultimo, “hay otros componentes que
son conductuales, como la pérdida de
interés por salir, el abandono de acti-
vidades que antes eran placenteras, la
falta de rendimiento en los estudio o
en el trabajo, etc”.

En los estadios mas graves la depre-
sion puede conducir al suicidio. Asi, las
enfermedades mentales son las res-
ponsables de gran parte de las 58.000
muertes por suicidio que se producen
en la Union Europea anualmente.

Para el doctor Gonzélez de Rivera exis-
te una relacion “clarisima” entre la de-
presion y el suicidio, y afirma que “pa-
raddjicamente, el momento en el que
hay mas peligro de suicidio es cuando
empieza a mejorar”. En este sentido, ex-
plica que “lo primero que mejoran son
los sintomas fisicos seguido del estado
de animo y lo ultimo que mejora es el
componente cognitivo, de las ideas. Un
paciente que padece una depresion
grave ni siquiera tiene ganas de suici-
darse, pero en el momento en el que con
un tratamiento eficaz farmacolégico em-
pieza a mejorar, le vuelven las ganas, la
actividad, aunque sus ideas siguen sien-
do negativas, sigue pensando que la
vida no merece la pena, y es en este mo-
mento en el que aumenta el riesgo de
suicidio”, advierte el psiquiatra.

Tratamiento
Una vez diagnosticada la depresion,
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“Existen tantas clases de

depresiones como
personas”

Maria José Gonzalez, presidenta y psicéloga

de la Asociacion de Ayuda contra el
Sindrome Depresivo (LASSUS)

C/ Blasco de Garay n° 41. Bajo

02003 Albacete

(967511929

“La depresion es la enfermedad del

siglo”, asegura Maria José Gonzalez,

presidenta y psicéloga de la Asocia-

cién de Ayuda contra el Sindrome

Depresivo (LASSUS). En su opinién,

el aumento de la enfermedad en la po-

blacidn, tanto espaiiola como mun-
dial, estd directamente relacionado

con los estilos de vida actuales que

“inciden de forma decisiva, e incisiva

en muchos casos en la depresiéon”.

Y aunque reconoce que “los motivos

son multiples y existen tantas clases

de depresiones como personas”, la

psicéloga sostiene que hay tres cau-
sas que inciden de forma “muy dela-

tora” y son: los problemas familiares,

e g 7

Stntomas
de la depresmn

—— L e

¢ Estado de animo triste,
ansioso o "vacio" en forma
persistente.

e Sentimientos de
desesperanza y pesimismo.

¢ Sentimientos de culpa,
inutilidad y impotencia.

e Pérdida de interés
o placer en pasatiempos y

los sentimentales y los profesionales,

que “suelen ir de la mano”.

afirma que hay estudios que parecen

men mas porque el matrimonio re-

presenta un escudo protector frente a

la depresion”.

aunque “no tenemos datos concretos

400), si que puedo afirmar que es

concluye.

gr—

Asimismo, la presidenta de LASSUS

coorroborar que “las personas que

estan divorciadas o solteras se depri-

Maria José Gonzilez reconoce que,

de recuperacioén de nuestros socios,

(que son en la actualidad mas de

bastante ‘al.to La gente, por regla

genera{ T sponde bastante bien”,




la OMS estima que con una terapia
adecuada pueden controlarse cerca
del 70 por ciento de los casos. En opi-
nién de José Luis Gonzalez de Rivera
, “cada vez estd mas demostrado que
el tratamiento mas efectivo es una
combinacion farmacoldgica y psicote-
rapeutica, aunque depende mucho de
como se ha llegado al estado depresi-
vo. Hay ocasiones en las que el trata-
miento farmacoldgico puede ser inefi-
caz en una persona que esta normal-
mente constituida y que tiene un
estado depresivo secundario, una si-
tuacion de estrés o de frustracion vital,
pero si esta situacion no desaparece,
no se supera o se modifican las cir-
cunstancias ambientales, la depresion
se cronificard”. También ocurre que al-
gunas personas “tienen una elevada
predisposicion a los estados depresi-
VoS porgue su constitucion genética es
asi, y pueden necesitar un tratamien-
to farmacoldgico. Son personas cuya
capacidad de vivir, de tomarse la vida
y de relacionarse con su entorno es
bastante normal, lo que ocurre es que
el cerebro no les responde, tienen una
deficiencia enzimatica y necesitan un

tratamiento farmacoldgico aunque sea

actividades que antes se
disfrutaban, incluyendo la
actividad sexual.

e Disminucién de energia,
fatiga, agotamiento,
sensacion de estar "en
camara lenta."

Dificultad para
concentrarse, recordar y
tomar decisiones.

e Insomnio, despertarse mas
temprano o dormir mas de la
cuenta.

Consejos para prevenir la depresion

e Aprender a mantener la
calma ante cualquier
situacion de estrés,
dificultad, o frustracion.

Limitar los deseos al terreno
de lo que se puede conseguir.

minimo, de manera mas o menos con-

tinuada”.

El apoyo familiar

Ademas de un tratamiento adecuado,
para Rosa Ruiz, gerente de la Confe-
deracion Espaiiola de Agrupacio-
nes de Familiares y Personas con
Enfermedad Mental (FEAFES), |a fa-
milia es “fundamental” a la hora de
superar, apoyar y controlar los efectos
de la depresioén y, para ello, “es nece-
sario que reciba una adecuada infor-
macion sobre la enfermedad”. Sin em-
bargo, reconoce que “la depresion es
una de las enfermedades mentales
que menos se entienden”.

En el afo 1995, fueron precisamente
los propies afectados los que crearon la
Asociacion Catalana para el Trata-
miento de los Trastornos de Ansie-
dad y Depresion (ACTAD), para com-
batir la agorafofia (miedo a los espacios
abiertos) y la fobia social. Mas tarde,
considerando el perfil de los socios y la

e Pérdida de peso, de apetito o
ambos, o por el contrario
comer demasiado y aumento
de peso.

e Pensamientos de muerte o
suicidio; intentos de suicidio.

¢ Inquietud, irritabilidad.

e Sintomas fisicos persistentes
que no responden al
tratamiento médico, como
dolores de cabeza, trastornos
digestivos y otros dolores
cronicos.

¢ No obsesionarse con los
fracasos y las pérdidas.
Evitar el autoestrés.

e Mantener siempre relaciones
sociales gratificantes y
positivas.

profesionalizacion del tratamiento tera-
peltico, apostaron por un tratamiento
integral de los trastornos de ansiedad y
a su particular articulacion con la sinto-
matologia depresiva.

Segun explica la secretaria de la aso-
ciacion, Monserrat Resalt, “nuestros
psicélogos clinicos aplican la terapia
cognitivo-conductual para tratar los tras-
tornos de ansiedad que pueden ser ob-
sesivo-compulsivos o traducirse en
fobia social, o en una ansiedad genera-
lizada”. En cuanto al pefil de las perso-
nas que solicitan ayuda, Resalt aclara
que el individuo que padece trastornos
de ansiedad “es muy perfeccionista y
sufridor. Quiere hacer todo bien y cuan-
do no le salen las cosas como desea se

angustia”. m

PATRICIA ENCINAS
pevizcaino@servimedia.net

Asociacion Espaiiola de Psicoterapia
(AEP)

Avenida de Islas Filipinas, 52.
28003 Madrid

(902 1052 10

www.psicoter.es

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

C/ Hernandez Mas, 20-24

28053 Madrid

(91507 92 48

www.feafes.com

Asociacion Catalana para el
Tratamiento de los Trastornos de
Ansiedad y Depresion (ACTAD)
C/ Europa 22 2° 3°

08028 Barcelona

(93 430 1290

www.actad.org

¢

¢
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REPORTAJE Apopmar A Niios CON ENFERMEDADES CRONICAS

|
¥

La adopcion
como medicina

La adopcion de nifios con enfermedades cronicas supone para las
familias un esfuerzo extra, ya que ademas de enfrentarse a los pro-
blemas habituales en este tipo de situaciones, deben hacerse cargo
de los tratamientos y cuidados que requieren estas patologias. Sin
embargo, todos los padres que han pasado por la experiencia seiia-
lan que compensa, y animan a llevar a cabo este tipo de adopciones.
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as circunstancias y vivencias de

un nino abandonado en cual-

quier etapa de su infancia son
tristes y dolorosas, agravandose aun
mas cuando una enfermedad cronica
empieza a desarrollarse en su organis-
mo. La adopcidén de estos pequefos
supone para las familias un esfuerzo
extra, ya que, ademas de solventar los
problemas habituales en estas situa-
ciones, tienen que hacerse cargo de
sus tratamientos, las visitas al médico,
y los especiales cuidados que requie-
ren algunas patologias. Sin embargo,
con una sonrisa consiguen encandilar

a sus angeles protectores.



Juan Carlos y su esposa decidie-
ron adoptar hace cuatro afios a dos
ninas con necesidades especiales por-
que entendian que era mas importan-
te su déficit de afecto que cualquier en-
fermedad. Con cinco y ocho afos ya
les habian diagnosticado retraso ma-
durativo a unay la enfermedad celiaca
a la otra, por lo que la atencion psico-
logica y alimentaria tenia que ser ex-
haustiva. Asumieron su cuidado sin
miedo a las dificultades aunque si re-
conocen que se documentaron sobre
la intolerancia al gluten y los productos
que lo incluyen, prestando especial
atencion a la dieta que ingeria la niha

Multitud de origenes

La adopcién internacional se
plantea como la opcién mas re-
currente para las familias espa-
nolas. En la Comunidad de Ma-
drid se adoptaron en 2005 un
total de 923 niios, y 800 se tra-
mitaron por esta via. Los paises
de origen mas habituales son
China, Rusia y Ucrania. El 86,7
por ciento de los nifios adopta-
dos tenian una edad comprendi-
da entre O y 3 afnos, y tres de
cada cuatro eran nifias.

El gerente de Adopciones de la
Comunidad, Juan José Garcia
Ferrer, anuncia que la Consejeria
de Bienestar Social ha firmado un
convenio con la de Sanidad en
virtud del cual los hospitales ma-
drilefios del Niiio Jesus y Carlos
III, van a encargarse de hacer
una revision a todos los nifios
procedentes de adopcion interna-
cional. Ademas, amplia, “esto se
complementa con una guia diri-
gida a todos los pediatras que ha
financiado la Comunidad de Ma-
drid en la que se hace un analisis
de cudles son las enfermedades
mas habituales que tienen los
ninos adoptados y otra similar

que se entregara a los padres con
recomendaciones practicas antes
de que viajen a recoger a su hijo”.
Esperanza Arbués y su marido
solicitaron el acogimiento tempo-
ral de una nifia saharaui, sabien-
do que tenia problemas alérgicos
de alimentacién. Asi describe Es-
peranza su experiencia: “Las
condiciones en las que venia eran
pésimas, media 83 centimetros
con cinco afos, 21 depiey 11
kilos de peso. Le hice una revi-
sién médica y se le diagnostico
un problema de tiroides. Lo ha-
blamos con los padres y decidi-
mos que se quedara aqui para re-
cibir el tratamiento adecuado, ya
que si volvia al Sahara podia
morir”. La nifia aprendié inme-
diatamente el idioma, se incorpo-
r6 al colegio y actualmente lleva
una vida normal, se toma su tra-
tamiento diariamente, cuida los
alimentos que ingiere y recibe la
visita de sus padres biolégicos
con regularidad. Su familia espa-
fola ha quedado tan sensibiliza-
da que ha repetido experiencia,
acogiendo este verano a un niiio
con distrofia muscular.

“LOS PADRES DEBEN SABER
EL COMPROMISO QUE
ADQUIEREN Y QUE TIPO
DE NINOS SON",
SEGUN JUAN CARLOS

tanto en casa como en el colegio.
Desde que las conocieron sintieron
que juntos formarian una familia, su-
perarian todos los obstaculos y las
sacarian adelante como a cualquier
hijo bioldgico. Afortunadamente, los
cambios cotidianos han sido escasos,
resumiéndose en sustitucion de ali-
mentos, una revision médica anual
para la nifa celiaca y refuerzo educati-

vo para la pequefa que tiene retraso
madurativo, hechos insignificantes
para estos padres tan entregados. El
seguimiento de la entidad que actud
como intermediaria en la adopcion,
Menifos Fundacion para la Infan-
cia, ha sido constante e imprescindible
para la adaptacién de las ninas a su
nuevo entorno familiar, proporcionan-
doles asesoramiento y apoyo continuo
de profesionales cualificados.

Se buscan abrazos

Bajo este sugerente reclamo, se de-
sarrolla este programa de acogimien-
tos y adopciones de niflos con ca- ...
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*** racteristicas especiales con el obje-
tivo de que los pequefios mas desfa-
vorecidos encuentren el afecto y la se-
guridad que necesitan. Juan Carlos co-
nocio6 esta iniciativa a través de un
familiar y cuando vio la labor que rea-
lizaban en la asociacidn se dio cuenta
de que existen en Espana muchos
nifos carentes de todo tipo de atencio-
nes. Por eso, ahora anima a las familias
para que sean valientes, compartan
con ellos su felicidad y anade que “el
balance es muy positivo porque te
aportan muchas cosas, tienes que
saber el compromiso que adquieres y
qué tipo de nifos son, pero sobre todo
luchar todos los dias por ellos”.

Mas de 75 profesionales y 35 volun-
tarios trabajan en los programas de
prevencion e intervencion en las sedes
de Menifos en Galicia, Asturias y Ma-
drid, impartiendo sesiones para facili-
tar el acogimiento o adopcion, orientar
a los futuros padres y establecer con-

«.“No se buscan familias
perfectas, sino personas
dispuestas a cubrir las
necesidades del niio”

MARIA RIEGA
Trabajadora social de
Meniiios. Fundacion para
la Infancia

..“Las familias que
tenemos son muy diferentes
y eso es positivo porque

los nifios también lo son”

MARIBEL BODEGO

Educadora del Instituto de
Reinsercion Social Catalan (IReS)

Adoptantis, intercambio de experiencias

Esta asociacién proporcio-
na apoyo a las familias
adoptivas de la Comuni-
dad de Madrid y depende
del Instituto Madrileiio
del Menor y la Familia.

inquietud o dificultad, en
la vida cotidiana del nifo”.
Las conferencias gozan de
gran prestigio, ya que en

comunidad y que hayan
adoptado a un nifio tanto
si procede del &mbito na-
cional como del interna-

tactos personalizados con familias que
ya han participado en este programa.
Una de las trabajadoras sociales de
la fundacion en Asturias, Maria Riega,
explica el procedimiento obligatorio
para tramitar un acogimiento o adop-
cion: "La Administracion debe conce-
der el certificado de idoneidad a la fu-
tura familia acogedora o adoptiva y
esto significa que valorard, con sus
mecanismos o delegando en alguna
asociacion, distintos aspectos como la
edad de los aspirantes, el tiempo libre
del que disponen, nivel econémico, red
de amigos y familiares, criterios que se
recogen en la ley y otros que son mas
técnicos". Una vez finalizado este pro-
ceso, y tras la asignacion del nifio, co-
menzaria el acogimiento y la posterior
etapa judicial para conceder la adop-
cion definitiva, que dependera, en
cuanto a tiempo, de las circunstancias
del nifo y de los tramites pertinentes.
Ademas, la Fundaciéon Menifios tam-

La directora del centro,
Lila Parrondo, enumera
algunas actividades que
llevan a cabo dirigidas al
asesoramiento durante la
preadopcion y la postadop-
cién: “Organizamos char-
las para que las familias
expresen sus vivencias, ta-
lleres para tratar asuntos
especificos sobre adopcion
y ofrecemos el servicio de
atencién terapéutica para
cuando hay alguna duda,
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ellas participan pediatras, cional.

psicélogos, trabajadores Lila Parrondo
sociales, juristas, educado-  Lila Larrondo comenta directora de Adoptantis
res y familiares de nifios que los problemas mas ha- Adoptantis

adoptados en diferentes
circunstancias.

Existen solamente dos
centros de estas caracte-
risticas en la Comunidad
de Madrid, integrados en
un programa que puso en
marcha el Instituto del
Menor hace un afio. A él
pueden acogerse las fami-
lias que residan en esta

bituales que tratan en los
talleres estan relacionados
con las formas de expresar
el afecto entre el hijo y los
padres, las dificultades es-
colares, como decirles que
son nifios adoptados y, en
muchas ocasiones, cémo
tratar enfermedades que
les asustan por ser desco-
nocidas en Espaila. La di-
rectora de Adoptantis con-

C/ Marcenado, 10. 1° A
28002 Madrid

91 416 48 37
adoptantis@telefonica.net

cluye: “La adopcién no es
un mundo rosa porque
tiene dificultades, pero
vives experiencias muy po-
sitivas, te enriquece diaria-
mente y la mayoria de los
momentos compensan”.



bién realiza una funcién muy impor-
tante de informacién a los padres, ex-
poniéndoles desde el principio cémo
son estos nifnos, qué enfermedades o
dificultades pueden tener, a qué situa-
ciones se van a enfrentar e, incluso,
como asimilarlas y solventarlas exito-
samente. Este proceso de valoracion y
formacidn se plantea en varias sesio-
nes, acompanado de entrevistas, test y
visitas al domicilio familiar, con lo que
se fijara el perfil del nifo a adoptar.
Maria concluye: “No se buscan fami-
lias perfectas sino personas que estén
dispuestas a cubrir las necesidades del

nino”.

Historias inéditas

El perfil de los ninos desamparados en
Espafia es muy variado, sobre todo si
quisiéramos especificar todas las en-
fermedades cronicas que pueden pa-
decer. No obstante, la educadora del
Instituto de Reinsercion Social Ca-
talan (IReS), Maribel Bodego, re-
cuerda algunos casos que han pasado
por el servicio de acogimientos y adop-
ciones de nifos con necesidades edu-
cativas especiales: “El abanico de po-
sibilidades es muy amplio, enfermeda-
des cardiacas, respiratorias, alergias,
problemas motrices menores, paralisis
cerebral o espina bifida”. En otras oca-
siones la enfermedad no estd diagnos-
ticada concretamente en el momento
del acogimiento o adopcidén y tienen
que asignarles familias que acepten
esa incertidumbre.

El IReS trabaja en colaboracion con
un servicio médico de la Generalidad
de Catalufia que se encarga de analizar
el historial sanitario del nifo y que pre-
sentard a los adoptantes la realidad es-

..“No hay familias

suficientes en Espaina
para acoger a nifios con
caracteristicas

especiales”

ISABEL MACHADO

Jefa del Servicio de
Adopciones de Andalucia

pecifica de cada caso. Maribel comen-
ta: “Por suerte, las familias que tene-
mos son muy diferentes y creemos que
es0 es muy positivo porque los ninos
que nos llegan también lo son”. Aun-
que admite que necesitan familias dis-
puestas a hacerse cargo de pequefos
con enfermedades crdnicas, suele
haber personas de la rama sanitaria,
educadores o gente sensibilizada con

esta problematica que deciden darle a

EL ABANICO DE PATOLOGIAS
QUE PADECEN LOS NINOS
ES AMPLIO, Y VA DESDE LAS
ENFERMEDADES CARDIACAS
A PROBLEMAS MOTRICES

estos ninos la oportunidad que se me-
recen.

La jefa del Servicio de Adopciones
de Andalucia, Isabel Machado, ex-
plica que en su Comunidad la propia
administracion ofrece cursos formati-
vos sobre la adopcién divididos en
cinco sesiones, estando una de ellas
dedicada exclusivamente a las necesi-
dades especiales de algunos peque-
nos. “Estos cursos los imparten psico-
logos y trabajadores sociales, gente es-

pecializada en estos programas y que
se dedican en exclusiva a esta tarea”,
anade Isabel.

Existe otra barrera que, en muchos
casos, ralentiza la decision de adoptar,
que es la edad. “La familia desea vivir
la evolucion con los ninos y pasar el
maximo tiempo juntos porque piensan
que les va a costar mucho la adapta-
ciéon mutua, cosa que en la practica no
se cumple”, explica. Tras la adopcion,
en Andalucia el seguimiento lo hacen
los técnicos provinciales, e incluso, si
tienen necesidad de tratamientos o te-
rapias especiales también se les facili-
tan recursos econdmicos. Finalmente,
Isabel apunta que no hay familias sufi-
cientes para acoger a nifos con estas
caracteristicas y para sensibilizar a la
poblacién andaluza utilizan todos los
medios disponibles como, por ejem-
plo, un spot publicitario que se emitid

en television. m

LEONOR PEREZ
Iperez@servimedia.net

Meniiios Fundacion para la Infancia.
Delegacion de Asturias

C/ Los Avellanos, 5. 3° B

33002 Oviedo

(985 208 124

WWW.meninos.org

Instituto de Reinsercion Social
de Cataluiia (IReS)

C/ Alaba, 61.1°

08005 Barcelona

€93 476 47 50
www.iresweb.org

-

-

Consejeria para la Igualdad y Bienestar ==

Social de la Junta de Andalucia
Avenida de Hytasa, 14

41071 Sevilla

€95 504 80 00
www.juntadeandalucia.es
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24 DE SEPTIEMBRE LS ENFERMEDADES CARDIOVASCULARES SON LA PRIMERA CAUSA DE

Dia Mundial del Corazon

La patologia coronaria es la mayor epidemia del planeta. Afec-
ta tanto a hombres como a mujeres y no discrimina en funcion
de geografias. En Europa, supone en la actualidad la primera
causa de muerte. Con el fin de concienciar a la poblacion
sobre la importancia de la salud cardiovascular, el 24 de sep-
tiembre se celebra el Dia Mundial del Corazén.

I menos 17 millones de per-

sonas mueren cada afo a

consecuencia de una enfer-

medad del corazon. El 80 por cien-
to de estos fallecimientos ocurre en
paises con una renta per capita in-
ferior a la media. La Federacion
Mundial del Corazén, una organiza-
cién no gubernamental con sede en
Ginebra y presidida por uno de
los mejores cardidlogos del
mundo, el barcelonés Valen-
tin Fuster, senala en el calen-

dario el 24 de septiembre para fo-

mentar un estilo de vida mas sa-
ludable entre la poblacion. La
convocatoria, que este afo re-
cibié el lema ;Es joven tu co-
razon?, persigue reducir el
riesgo de sufrir enfermeda-
des cardiacas mediante una
nutricién saludable, ejerci-
cio fisico y el control de
peso, entre otras medidas.
Fuster, premio Principe de
Asturias en 1996, demanda
la implicacién de los go-
biernos con la adopcién y la aplica-
cion de politicas destinadas a reducir
los factores de riesgo de las enferme-
dades cardiovasculares y la apoplejia.
En cifras del Ministerio de Sanidad,

las enfermedades coronarias supo-
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Fundacion Menudos
Corazones. Esta entidad,
compuesta por familia-
res y amigos de nifnos y
jovenes con enfermedades
cardiacas, tanto congénitas como
adquiridas, organizé los pasados
dias 28, 29 y 30 de septiembre, junto
con la cadena de clubes deportivos
Holmes Place, la cuarta edicién del
Maratén Benéfico Madrid-Barcelona.
El recorrido de esta marcha trans-
currié en el interior de los cinco clubes
Holmes Place de Espafia. Cada uno de
ellos dispuso de un equipo de 15 per-
sonas que, en la cinta, corrié por rele-
vos los 600 kilémetros que separan a
las dos capitales.
Ademas, hubo actos paralelos dentro
y fuera de los recintos con objeto de
recaudar fondos para la Fundacién.
Desde una cena de gala benéfica
hasta una fiesta para los ninos.
FUNDACION MENUDOS CORAZONES.
Valdesangil, 19. 4° Izda. 28039 Madrid.
(913736746 /// www.menudoscora-
zones.org

nen el 12 por ciento del total del gasto

sanitario en los paises europeos. Sélo

en Espana, producen un coste supe-
rior a los 7.000 millones de euros

anuales, ademas de un enorme im-

pacto social entre la poblacion.

La Federacion Mundial del Corazén

y la Organizacién Mundial de la

Salud recomiendan la puesta en

practica de varias medidas para evi-

tar una enfermedad coronaria:

m Aumentar el consumo de frutas y
verduras frescas y reducir el de
azucar vy sal.

m Limitar la ingesta de calorias pro-
cedentes de grasas totales y huir
de las grasas saturadas, como la



MUERTE EN EL PLANETA

p

Fundacién Espaifiola del Corazén. La Fundacion, en cola-
boracién con el Ayuntamiento de San Sebastian de los Reyes,

D N

dable. Durante la jornada programada en mas de 100 paises el

ensefl a los asistentes a identificar los sintomas de las
w enfermedades cardiovasculares, asi como a controlar

los factores de riesgo y saber llevar un estilo de vida salu-

24 de septiembre, ofreci6 en el Polideportivo de La Dehesa
Boyal charlas informativas, talleres practicos, chequeos gra-
tuitos y actividades deportivas abiertas a todas las edades.
Siempre con el propédsito de incentivar la actividad fisica
como factor de proteccién. FUNDACION ESPANOLA DEL CORAZON.
C/ Nuestra Seiiora de Guadalupe, 5-7. 28028 Madrid. €917 242 373. ///
www.fundaciondelcorazon.com

Asociacién de Enfermos del Corazén del

Hospital 12 de Octubre (Asecor). La asociacion
del hospital universitario madrileho participo
con mesas informativas de prevencién de enfer- L)
medades del corazoén y la colaboracién de un
especialista en cardiologia que impartié una
conferencia. También desarroll6 los tres

grandes proyectos en los que trabaja
durante el ano: visitas, mediante voluntarios, a
los enfermos del corazén del Hospital 12 de
Octubre; educacién médico- sanitaria y tratamien-
to psicolégico continuado para enfermos del cora-
zén y familiares. ASECOR. Avda. de Cérdoba, S/N.
28041 Madrid. €913 908 029 /// www.corazon12.org.

Asociacion Corazén y Vida Canaria. Corazon y
Vida, que trabaja para contribuir a que los servicios de
cardiologia pediatrica de los hospitales dispongan de
los medios humanos, técnicos y materiales suficientes

para el desarrollo eficiente de su trabajo, preparé para el

fin de semana del 24 una exposicion de fotografias rela-
cionadas con el corazén desde una perspectiva de las
patologias, la prevencién y la educaciéon en la Plaza

Principe. La muestra incluyé mesas informativas de
las asociaciones de enfermos tinerfefios. El domin-
go se programdé una marcha matutina desde el Club
Nautico hasta la citada plaza, donde a partir del
mediodia empezaron los talleres del corazén sobre

alimentacion saludable, cocina sana y ejercicio fisico.

ASOCIACION CORAZON Y VIDA CANARIA. Camino Cruz de

Leandro 36. 38359. El Sauzal. Tenerife. Islas Canarias. €922

“j 585 027 /// www.corazonyvida.com

mantequilla, el aceite de coco o

palma. Resulta preferible optar por

grasas no saturadas como las cre-
mas de untar.

m Seguir una dieta equilibrada y rica
en nutrientes que incluya cereales,
carne magra y pescado. Preparar
los alimentos cocidos o al horno
en lugar de fritos.

m Concebir el ejercicio como una
parte de la vida. Realizar un mini-
mo de 30 minutos de actividad dia-
ria que aumente la frecuencia car-
diaca y animar a los nifios a que
participen en deportes de equipo.

m Evitar el tabaco.

®m Amamantar al bebé durante el
mayor tiempo posible.

En el marco del Congreso Mundial
de Cardiologia que se celebré en
Barcelona la primera semana de sep-
tiembre, la Placa de Catalunya aco-
gio durante los dias 1y 2 la campa-
na Por el bien de tu corazon, una ini-
ciativa que hizo hincapié en la
divulgacion entre la poblacién de los
beneficios de un estilo de vida car-
diosaludable. Esta reunidn, que reci-
bid la colaboracion de la Fundacion
Espafola del Corazén (FEC), aflade
una perspectiva de orientacion y sen-
sibilizacion publica a la agenda poli-
tica europea en el manejo y la pre-
vencion de enfermedades cardio-

vasculares. m

DAVID GRANDA
dgranda@servimedia.net

Federacion Cardiaca Mundial ~ @
www.worldheart.org

Organizacion Mundial de la Salud =
www.who.int/es/index.html

Dia mundial del Corazon =
www.worldheartday.org
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. . El int | ha tenid
Verano asociativy D e e ke e

meses de julio y agosto no ha sido

un impedimento para las asocia-
ciones de pacientes, que han lleva-

En las colonias de verano de la Asociacion de Cardiopatias Infantiles de Catalufia (AACIC), los nifios compartieron
experiencias y viajaron con la imaginacion a paises lejanos y exéticos del continente africano.
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Los socios y familiares de la Asociacién de Familiares de Enfermos de Alzheimer de Alcantarilla participaron en el
mercado medieval de la localidad y organizaron una fiesta de carnaval para los usuarios del centro de dia.

El parque del Retiro de Madrid fue el lugar elegido por la Asociacion Madrilefia de Pacientes con Artritis
Reumatoide para llevar a cabo sus clases de tai chi chuan para socios. A pesar del calor, la actividad fue un éxito.
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do a cabo un intenso programa de
actividades. Fiestas de verano, co-
lonias infantiles y clases de tai chi,
entre otros actos, han servido para
mantener la unién entre los socios.

Animamos a todas las asociaciones Imagen digital
de tres o cuatro megapixeles, en jpeg.

. . . Imagen escaneada
junto a un texto explicativo del a 300 ppp de resolucién en jpeg.

a que nos envien sus fotografias,

acto al que corresponden, a:
pacientes@servimedia.net

La Asociacion Andaluza contra la Fibrosis Quistica celebrd
en agosto una fiesta oriental de caracter benéfico.

Menudos Corazones obtuvo el Premio a las Manos Solidarias
de la empresa Beter. En la foto, todos los galardonados.

8

Treinta y cinco nifios saharauis con alergia al
9 y 10 gluten han sido acogidos por familias de la
Asociacion de Celiacos de Madrid, gracias a
una iniciativa de la Asociacion de Amigos del Pueblo 1 La Fiesta de Verano de la Lliga Reumatologica Catalana
Saharauiy la Delegacion Saharaui de Madrid. puso fin a un afio de intensa actividad.
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AGENDA

En Don Benito, del 20 al 22 de octubre

Badajoz acogera el segundo
Congreso Espanol de Pacientes

En el marco del Forum de la
Salud 2006 y con el objetivo de
facilitar el intercambio de
experiencias entre diferentes
organizaciones tendra lugar,
en la localidad extremeiia de
Don Benito, el I Congreso Es-
pailol de Pacientes. El acto,
organizado por el Foro Espa-
1ol de Pacientes y el Defensor
de los Usuarios del Sistema Sa-
nitario Publico de Extrema-
dura, se celebrara del 20 al 22
de octubre.

Segun los organizadores, el
congreso constituira “una
oportunidad tnica para esta-
blecer nuevos contactos, com-
partir experiencias con otras
asociaciones de pacientes y
agentes de salud, e intentar
crear alianzas para la mejora

del sistema sanitario ptblico”.
Dentro del programa previsto,
destacan la celebracién de
mesas redondas sobre accesi-
bilidad de los pacientes a las
prestaciones del sistema sani-
tario y sobre derechos y debe-
res de los usuarios del sistema
sanitario ptiblico.

El acto esta dirigido a todos
aquellos que desarrollan una
actividad voluntaria en enti-
dades de ambito local, provin-
cial, autonémico o estatal y
que trabajan en la defensa de
los intereses de los pacientes,
asi como a profesionales sani-
tarios y representantes de las
empresas privadas y de las ad-
ministraciones sanitarias. Mas
informacién en el teléfono:
93 433 5076.

Sevilla, del 28 al 30 de septiembre
Primer Congreso Espaiiol sobre
la Enfermedad del Parkinson

Pacientes y profesionales se daran cita en Sevilla para asistir al
Primer Congreso Espaiiol sobre la Enfermedad del Parkinson,
del 28 al 30 de septiembre. Las actividades de este acto, organi-
zado por la Federacién Espaiiola de Parkinson (FEP), comenza-
ran el dia 28, con una entrega de premios.

Un dia después tendra lugar la inauguracion oficial del evento,
en la que intervendra Alfonso Jiménez Palacios, director gene-

PRIMER

CONCRESO

PARKINSON
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ral de Cohesion del Sistema Na-
cional de Salud del Ministerio de
Sanidad, asi como representan-
tes del movimiento asociativo y
profesionales sanitarios. Du-
rante los dias posteriores se su-
cederan diversos talleres y
mesas redondas. Mas informa-
cién en el teléfono: 91 352 15 26.

Las Palmas de Gran Canaria,
del 19 al 21 de octubre

IT Congreso Nacional
de Alzheimer

La Confederacion Espaiiola de Fami-
liares de Enfermos de Alzheimer y
otras Demencias (CEAFA), la Sociedad
Espaiiola de Geriatria y Gerontologia
(SEGQG) y la Sociedad Espaifiola de Neu-
rologia (SEN) han organizado el II
Congreso Nacional de Alzheimer, que
tendra lugar en el Auditorio Alfredo
Kraus de Las Palmas de Gran Canaria,
del 19 al 21 de octubre. El congreso
congregara a pacientes y profesiona-
les. Mas informacion en el teléfono:
928 27 30 27.

Madrid, 26 y 27 de octubre
Jornadas EPPOSI

Pacientes, especialistas e industria far-
macéutica se daran cita, el 26 y el 27
de octubre en Madrid, en las VII Jor-
nadas EPPOSI, un encuentro europeo
sobre las enfermedades raras. El obje-
tivo del acto, organizado por la Plata-
forma Europea de Organizaciones de
Pacientes, Ciencia e Industria (EPPO-
SI), es crear las bases para que exista
una plataforma que sirva para fomen-
tar las relaciones entre los sectores im-
plicados y las autoridades europeas,
hasta llegar a una politica exitosa en
cuanto a desarrollos cientificos para
las terapias para ER. Mas informacién
en www.epposi.org.



Tiana (Barcelona), del 27 al 28 de octubre
Congreso Nacional de Osteogénesis
Imperfecta

Los préximos dias 27, 28 Y
29 de octubre tendra lugar
en el albergue La Conreria,
en la localidad barcelonesa de
Tiana, el XIII Congreso Na-
cional de Osteogénesis Im-
perfecta, organizado por la
Asociaciéon de Huesos de
Cristal de Espaiia (AHUCE).
Al mismo estan citados algu-
nos de los médicos que ac-
tualmente estan trabajando
con la prevencion, deteccion,
tratamiento, diagndstico y
posibles avances médicos en
esta enfermedad.

Ademas, asistiran psicédlo-
gos, que hablaran de la im-
portancia de la comunicacién

Una Wanarubers Frigl

AHOCE

ASOCIACEIN HUESOS DE CRFSTAL DE ESPARA
OSTEOGENESS MPERFECTA

entre el cuidador, el afectado
y la familia, y el bienestar
bio-psico-social para los afec-
tados por cualquier enferme-
dad y, en concreto, por O.I.
El congreso constituira una
oportunidad unica para el co-
nocimiento y la difusién de
esta patologia, y un punto de
encuentro fundamental entre
afectados y profesionales sa-
nitarios. Mas informacién en
el teléfono: 91 467 82 66

Madrid, del 30 de septiembre al 1 de octubre
Jornadas de atencién psicolégica
a ninos y adolescentes

Del 30 de septiembre al 1 de
octubre tendran lugar en Ma-
drid las segundas jornadas de
atencion psicolégica a nifios y
adolescentes con diabetes de la
Fundacién para la Diabetes.
Esta actividad, dirigi-
da a psicélogos intere-
sados en el &mbito sa- |
nitario, tendra como :.a
objetivos reconocer en 7,
determinados compor-
tamientos la interac-
cién entre la diabetes y la acti-
tud del paciente hacia ella;
promover el abordaje bio-
psico-social de la enfermedad;
prevenir posibles desajustes
psicolégicos, y contemplar en
las indicaciones psicoterapicas

DACIS
e""“ Oy

4 %
ta pir®

el hecho de tener diabetes.
Segun destacan los organiza-
dores de las jornadas, “la pre-
sencia de una enfermedad cré-
nica como la diabetes es un
factor que influye de manera
significativa en la vida
. del nifio y del adoles-
cente. Por este motivo,

“." se impone la necesidad

¢ de que existan exper-

tos de la psicologia en
el ambito de la salud lo
suficientemente formados en
diabetes como para dar res-
puesta a las demandas de aten-
cién especificas del nifio con
diabetes y de su entorno”. Mas
informacién en el teléfono:
91 360 16 40.

Madrid, 18 y 19 de noviembre

III Jornadas
sobre cardiopatias
congénitas

La asociacién Menudos Corazones
celebrari, los dias 18 y 19 de no-
viembre, en Madrid, sus III Jorna-
das sobre cardiopatias congénitas,
dirigidas a padres o familiares de
ninos con estas patologias, pacien-
tes y personal sanitario. Mas infor-
macioén en el teléfono: 91 373 67 46.

Barcelona, 4 de noviembre
Fiesta solidaria

Con el objetivo de ayudar a los nifios
con problemas de corazon, la Asocia-
cién de Ayuda a los Afectados de Car-
diopatias Infantiles de Cataluia
(AACIC), celebrara, el sabado 4 de no-
viembre, una “gran fiesta” en el Par-
que de Atracciones del Tibidabo, en
Barcelona. Esta actividad solidaria
esta dirigida a los socios de la entidad
y a cualquier persona que quiera co-
laborar con la asociacion. Mas infor-
macién en el teléfono: 93 458 66 53.

Otras fechas a tener
en cuenta...

Septiembre

14 Dia Europeo del Cancer Prostético

10 Semana Europea del Cancer de Pulmon
16 Dia Mundial del Linfoma

21 Dia Mundial del Alzheimer

29Dia Mundial de |a Retinosis Pigmentaria

Octubre

1 Dia Internacional de la Hepatitis C

6 Dia Europeo de la Depresion

7 Semana Europea contra el Cancer

8 Dia Mundial de los Cuidados Paliativos
10 Dia Mundial de la Salud Mental

14 Dia Mundial de la Vista

19 Dia Nacional contra el Cancer de Mama

Noviembre
14 Dia Mundial de la Diabetes
20 Dia Mundial de la Osteoporosis
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" www.seh-lelha.org

La Asociacion de la Sociedad Espa-
fiola de Hipertension presenta en
su pagina en Internet una consulta
con un experto en la patologia,
una biblioteca virtual y un club del
hipertenso dedicado a difundir in-
formacién a los propios pacientes
de forma gratuita. También se
puede consultar el niimero cero del
Boletin de Hipertension y Riesgo
Vascular, que aparecio en el mes de
mayo como vehiculo de comunica-
cién de todas las asociaciones auto-
némicas de hipertension arterial.

@ www.aniridia.com

El portal de la Asociacién Espaifiola de
Afectados de Aniridia ofrece conteni-
dos de interés tanto para los pacientes
como para los profesionales sanita-
rios. Entre otros aspectos, la entidad
informa en su pagina sobre las lineas
de investigacion que existen hoy en
dia sobre la enfermedad; ofrece un lis-
tado de enlaces a otras organizaciones
de aniridia, tanto internacionales
como nacionales; y proporciona al vi-
sitante bibliografia sobre la enferme-
dad. En la pagina también se puede
encontrar informacion sobre la enti-
dad y las actividades que lleva a cabo.
Asimismo, se ha habilitado un foro
donde los afectados pueden contactar

y compatir experiencias.

I www. celiacosaragon. org
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Pagina de la Asociacion de Ce-
liacos de Aragoén en la que los
afectados y sus familiares
pueden encontrar cuantiosa
informacion sobre la enferme-
dad y las actividades que la
entidad lleva a cabo, asi como
noticias de interés para los ce-

M www.vivirconesclerosismultiple. es

Esta pagina nace con el ob-
jetivo de contribuir a la di-
fusién de recomendaciones
a los pacientes con esclero-
sis multiple y su entorno.
Se trata de la primera pagi-
na de Internet que aporta
una amplia informacién
sobre esta enfermedad neu-
rolégica en nuestro pais.
Incluye consejos para en-
frentarse al impacto fisico,
psicolégico y social, y del
mismo modo advierte sobre
la idoneidad de iniciar un
tratamiento correcto cuanto

antes. La iniciativa, puesta
en marcha por Serono, se
engloba dentro de una cam-
paiia de concienciacion
social.

'lm:

liacos. La asociacién también
brinda una completa guia de
restaurantes y hoteles, puntos
de venta, establecimientos de
ocio infantil y campamentos
en la comunidad aptos para
personas afectadas por la into-
lerancia al gluten.



Jaime Smith Semprin

LA

DEPRESION
DE

MARTA

sus Ligrimas vi la jus

La depresiéon
de Marta

Edita La Esfera de los Libros

Jaime Smith Semprin, fundador de la
Alianza para la Depresion, relata en este
libro el duro camino que tuvo que recorrer
junto a su esposa Marta, que estuvo sumi-
da en una depresion profunda durante va-
rias décadas. “La depresion de Marta” es
una historia real que pretende ayudar a los
enfermos y sus familiares, conocedores
como pocos de los sinsabores y la angus-
tia de una enfermedad “llena de estigmas
que no afecta a ningln érgano del cuerpo,
aunque se sientan dolores y molestias en
todos”, tal y como afirma su autor.

La mejor
medicina

Edita la Asociacion Espaiiola
Contra el Cancer (AECC)

LS HIE|OF
lceielne
-~ N (ﬁ

Cuento dirigido a nifios de entre seisy
nueve afos, con el propdsito de explicarles
qué es el cancer. De esta manera, la Aso-
ciacion Espafiola Contra el Cancer (AECC)
pretende provocar en ellos una actitud po-
sitiva respecto al nifio enfermo, que favo-
rezca su integracion y mejore su calidad de
vida, especialmente en el ambiente esco-
lar, asi como eliminar aquellas ideas erro-
neas que llevan al rechazo y a la incom-
prension de estos menores, e informar
sobre diversos aspectos de la enfermedad.

Dicen que soy hipertenso...
pero me encuentro muy bien

Edita Aran Ediciones

iSoy hipertenso? ;jQué es la hipertension? De una forma
facil los afectados van a a saber qué es, qué complicacio-
nes tiene, qué hacer y como va a ser su vida. “Dicen que
soy hipertenso” es una guia complementaria a los conse-
jos del médico, que indica pautas de comportamiento, die-

tas y actitudes para mejorar la vida de los afectados. Su

autor, José Abellan Aleman, dirige la Catedra de Riesgo

Cardiovascular de la Universidad Catdlica de Murciay pre-

side la Sociedad Murciana de Hipertension Arterial.
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: Anorexia
: yBulimia

Ol pucde hacer la familia?

in Lecina Ferndndez

Cuadernos de educacidén para la salud

CDICIONTS ENTIDA

Anorexia y bulimia
-,Qué puede hacer
la familia?

Edita Ediciones Eneida

Este libro, escrito por Lecina Fernandez,
persigue ayudar a los padres de los afec-
tados por estas patologias y ser una he-
rramienta (til de trabajo para los profe-
sionales que trabajan con las familias y
los pacientes que padecen trastornos de
la conducta alimentaria.

Por este motivo, a lo largo del texto se ex-
plica, de forma pormenorizada, cual es el
proceso de estas enfermedades y su tra-
tamiento, al tiempo que se intenta dar
respuesta a aquellos interrogantes que
se plantean las familias sin que, en mu-
chos casos, se obtengan respuestas:
¢Cémo puedo ayudar? ;Qué tengo que
hacer? ;He de pedir ayuda? En definitiva,
la obra pretende informar para que se en-
tienda el problema y revelar la importan-
cia de los cambios personales, tanto del
enfermo como de los familiares, que im-
plican estos trastornos.
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