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Médico—paciente

Una relacion mejorable

La relacion entre el médico y el pacien-
te ha evolucionado desde el paternalis-
mo inherente al rol pasivo que jugaba el
enfermo a un creciente protagonismo de

este dltimo, que, mas informado, deman-
da al profesional otro tipo de atencion.

llustracion: Juan Magica
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1 8 Entrevista
Emilio Marmaneu
Presidente de CEAFA

Emilio Marmaneu analiza los retos a los que se enfrenta la Confe-
deracion Espanola de Familiares de Enfermos de Alzhéimer y Otras
Demencias, entidad que preside desde el ano 2004.

Salud
3 2 La diabetes, el mal del azucar

Cerca de 3,3 millones de espanoles padecen diabetes, una enfer-
medad crdénica que se caracteriza por la elevacion de los niveles de
glucosa en la sangre. Los afectados deben aprender a convivir con
esta patologia sin olvidarse de su condicion en ningin momento.

3 6 Premios 2006 de la Fundacion FARMAINDUSTRIA
Iniciativas de Servicio al Paciente

La FUNDACION FARMAINDUSTRIA entregé el 11 de diciembre sus
premios 2006 a las Mejores Iniciativas del Servicio al Paciente, unos
galardones que reconocen las mejores acciones llevadas a cabo a
favor de este coletivo.
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| OPINION

Punto de vista

Entre pacientes

na primera re-
flexién: gpor
qué no usua-
rios?
Lo de paciente queramos o
no, tiene una connotacién
relacionada con el tiempo.
Es como cuando el notario
nos dice que vayamos a las
diez, y vamos a las diez. Y
esta la sala de espera llena,
y pasan los minutos y los
minutos. Y uno piensa en-
seguida que el tiempo del
notario es muy importante,
mucho, importantisimo.
Pero el de uno también. Y
eso que en esa sala de espe-
ra no somos pacientes, sino
clientes...

&Y cuando llegamos a un
ambulatorio? El problema
ahi es doble. Nosotros, si
somos los enfermos, llega-
mos como tal. Y lo tinico
que queremos es que se nos
vea, se nos atienda, se re-
suelva nuestro problema de
salud. Ahi no somos mas
que eso: esperanzados asis-
tentes que estamos desean-
do que el médico nos vea.
Los que se convierten en pa-
cientes sin querer serlo son
los acompaifiantes.
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Es verdad que cuando la
sombra de la enfermedad
aparece en el horizonte, el
tiempo se transforma. La di-
mension es de otro tipo. La
paciencia llega a borbotones
porque sobre cualquier otra
circunstancia prima el inte-
rés por ser curado. Y uno le
da a todo ese proceso una
magnitud de calma inusita-
da. Esa es quiza la razén de
que se nos llame pacientes.

&Y cuando vamos a una
consulta particular y entra-
mos en la sala de espera?

Uno llega y mira los cua-
dros. O los diplomas. Casi
siempre hay muchos certi-
ficados enmarcados que ga-
rantizan la asistencia a cien-
tos de cursos. Ademas, en
varios idiomas. Y si la hija
del doctor tiene aficiones
pictéricas aparece la copia
de algin cuadro de Van
Gogh, como ese de la habi-
tacién desvencijada con una
cama verde...

Luego uno pasea la mira-
da por el entorno. Siempre
tenemos la mania de descu-
brir defectos. Aquella silla
que tiene la tapiceria rota, o
el ala de la paloma de cera-

mica que esta descascarilla-
da. ;Verdad? Se nos pone
una especie de bisturi en la
mirada para ver hasta ese
minimo detalle. Y cosas que
nunca serian capaces de lla-
marnos la atencién en cual-
quier otro lugar, nos la lla-
man precisamente aqui: en
la sala de espera. Incluso el
pelo que el doctor tiene en
esa foto de cuando era
joven, acompaiando a su
maestro. (Debe ser el maes-
tro porque es el mayor, esta
calvo y lleva gafas...).

Y por ultimo, tenemos esa
aficién imperdonable de re-
pasar la biografia de los
demas, de los que estian en
la misma sala que nosotros.
&Vendra a lo mismo que yo?
No tiene cara de tener pro-
blemas de ese tipo. ;O si? Es
curioso, yo nunca voy al
médico acompaiiado y ese
sefior viene con su mujer.
iSera porque tiene algo
grave? ;O sera simplemen-
te que es de esos matrimo-
nios en que uno no da un
paso sin el otro? Porque los
hay que comparten todo,
desde hace muchos afios.
Todo: desde la casa, la cama

Ramoén Sanchez-Ocaiia

Periodista

y la comida, a la ida al mé-
dico. Ella debe ser de las que
hablan en plural: fuimos a
revisar la préstata, por
ejemplo... O fuimos a que
nos miraran los pulmones,
porque el tabaco...

-¢Pero ti fumas?

-No; yo no; pero él pasa
del paquete diario...

Ellas tienen un espiritu
critico distinto ante el médi-
co. Comparten también el
tiempo de explicacién y es
cuando ratifican y asienten
con la cabeza a las explica-
ciones que el médico da...,
como si entendieran eso de
la proteina C reactiva...

Quiero decirle con todo
esto, lector, paciente, usua-
rio, que todos hemos pasa-
do por este mismo sitio. Que
todos compartimos este
tiempo de espera con pa-
ciencia. Y que queramos o
no, todos, vamos a ser, se
llamen como se llamen, pa-
cientes. [

Los familiares que cuidan a los enfermos de alzhéimer invierten al menos diez
horas diarias en esta actividad, segin un estudio realizado por la Fundacion
Alzhéimer Espaiia con otras cinco asociaciones europeas. El trabajo, para el que
han sido entrevistados mas de 1.100 cuidadores de cinco paises europeos, revela
ademas que el 50 por ciento considera que recibe una informacion insuficiente en
el momento del diagnostico y que solo dos de cada cinco cuidadores
fueron informados al recibir el diagnéstico de la existencia de
asociaciones que les podrian ayudar.



Participar beneficia seriamente la salud

José Antonio
Herrada

Presidente de la
Coalicion de
Ciudadanos con
Enfermedades
Cronicas

(914118614
www.coalicion.org

ecientemente vimos en

la prensa los datos del

estudio de Health Con-

sumer Power House
sobre 26 paises europeos. Sin asom-
bro alguno, comprobamos que Es-
pana ocupa el puesto décimo sépti-
mo, muy lejos de los primeros (Fran-
cia, Holanda y Alemania) y por debajo
de naciones como Hungria o Portu-
gal. Digo sin asombro no por consi-
derar que el Sistema Nacional de
Salud sea deficiente, sino porque mu-
chas de las consideraciones que se
tienen en el estudio para llegar a esa
conclusién son precisamente puntos
débiles de la sanidad espanola.
Se estudiaron cinco asuntos de pri-
mer orden, a saber: derechos del pa-
ciente y transparencia, tiempo de es-
pera para un tratamiento, resultados
de los tratamientos, servicios cubier-
tos y recursos farmacéuticos. Entre
otros parametros, el estudio puntta
a cada pais en funcién del tiempo de
espera del paciente antes de la pri-
mera consulta, las tasas de mortan-
dad en casos de infarto o cancer, el
grado de dificultad para renovar re-
cetas, la exigencia o no de un defen-
sor del paciente, o el uso de nuevas
tecnologia como Internet.
Muchas de esas variables hablan de
nuestro sistema no ya desde el punto
de vista de sus recursos econémicos,
sino de nuestra costumbre organiza-
tiva, la manera que tenemos de hacer
las cosas y de nuestra relacion con el
que necesita algo, que suele ser pa-
ternalista y, por eso, ansiosa.

La sanidad, como la educacion, es
uno de esos asuntos cuyo interés no
se corresponde con las encuestas. A
juzgar por éstas, los espanoles estan
mas preocupados del resultado de un
partido de futbol que de cdmo fun-
ciona su ambulatorio o la escuela de
sus hijos. Ni que decir tiene que si
fuera asi estariamos perdidos. Pero
no es asi. En el altimo barometro del
CIS, la sanidad aparece como una de
las menores preocupaciones de los
espanoles, junto a la educacion. Pero
eso es un dato aplicado a toda la po-
blacion, porque no es eso lo que se
escucha en las salas de espera, los
pasillos de los hospitales, o en los co-
mentarios de médicos o enfermeras.
El estudio sueco tiene varias virtudes
pero me gustaria destacar una: gra-
cias a la perspectiva que da estar en
el exterior no se fija sélo en los asun-
tos clasicos que son tratados en el
Consejo Interterritorial de Salud y re-
feridos casi siempre a la financiacion
del sistema, sino al acervo de actitu-
des y formas de entender la relacion
con la enfermedad, con el que nece-
sita ayuda, que condicionan mucho
como el sistema atiende

Hay tres asuntos que nos parecen ca-
pitales para la mejorar la calidad del
sistema y tres asuntos ademas recu-
rrentes en las opiniones de los usua-
rios, estén donde estén. Uno es la ca-
pacidad de las administraciones pu-
blicas, de las organizaciones de
pacientes, de los partidos politicos, de
extender el conocimiento entre los
usuarios de la sanidad de la carta de-
rechos y deberes, es decir, del marco
que en el ambito sanitario puede ayu-
dar a que médicos y pacientes se
sientan mas comodos en sus roles,
puedan entenderse mejor y explotar
al maximo sus posibilidades. Pacien-

te informado es ciudadano formado,
capaz de exigir mas pero también de
aportar mas. La comunicacion (entre
meédico y paciente) es buena para su
salud y para los que le rodean. Eso,
mas que presupuesto, exige voluntad
politica y pedagogia para mejorar la
calidad ciudadana.

Otro asunto es articular definitiva-
mente el mecanismo que permita
que los ciudadanos, a través de or-
ganizaciones de consumidores y de
pacientes, como sucede en el Con-
sejo Nacional de Consumo o en el
Consejo Escolar, puedan aportar su
voz sobre el funcionamiento del sis-
tema y también aportar sus solucio-
nes. Eso permitiria, en primer lugar,
organizar el inmenso mundo de las
organizaciones de pacientes para en-
contrar interlocutores definidos y
poder abordar temas que podrian
mejorar en beneficio de todos. Los
pacientes no piden, proponen. La
participacion esta regulada en la nor-
mativa espanola, precisamente en
una ley denominada de "Cohesiény
Calidad".

Ahora bien, jpor qué es tan impor-
tante que haya un espacio de repre-
sentacion de los pacientes en el am-
bito estatal? La respuesta equivale al
tercer asunto que nos parece capital
para el sistema: la cohesion. La cohe-
sion significa que todos los que resi-
dimos en Espafna tengamos la misma
asistencia. En nuestra opinion, la par-
ticipacion de las organizaciones de
pacientes en espacios creados desde
el Ministerio de Sanidad y Consumo
es lo que permitira mantener una voz
de cohesion para todo el territorio y
dar la alarma cuando ésta cohesion
peligre.

Se acerca un periodo electoral en el
gue se debatiran los asuntos que mas
nos importan y la sanidad es uno de
ellos. Los pacientes no podemos
dejar escapar la oportunidad de cons-
truir un sistema en el que nuestra voz
se oiga y sirva para algo. Nuestra
campana sanitaria, este ano, deberia
estar presidida por una inmensa eti-
queta dirigida a los responsables po-
liticos: participar beneficia seriamen-
te la salud. u
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Muana VI Saenz

Federacion Espaiiola de Asociacio-
jnes de Espina Bifida e Hidrocefalia

(914152013
ww.febhi.org

a Federacion Espa-
fiola de Asociacio-
nes de Espina Bifida
e Hidrocefalia en-
globa 23 asociaciones provincia-
les, promueve actividades nor-
malizadoras e inclusivas, que van
desde la atencion psicolégica a
los padres en el momento del na-
cimiento de un hijo/a con la en-
fermedad, a acciones de forma-
ciény empleo normalizado al ob-
jeto de que los afectados puedan
participar como un miembro més
en la sociedad.
Entre nuestras revindicaciones
figuran la declaracién de la en-
fermedad como de tratamiento
cronico, con la creacion de uni-
dades hospitalarias de atenciony
cuidados; la apertura de nuevas
lineas de investigacion clinica y
la gratuidad de los medicamentos
que necesitan los afectados. El
coste econémico de la enferme-
dad es muy importante, ya que los
pacientes deben costear una
parte de los tratamientos...
Aligual que todas las personas
con alguna discapacidad, los
afectados de EB reclaman un
trato méas respetuoso, lo que no
siempre ha de traducirse en mas
atencién o recursos, porque en
ocasiones lo que necesitan, pre-
cisamente, es lo contrario: mas
normalidad y menos “solidaridad

mal entendida”. “Normalizacion

DICIEMBRE 2006 PACIENTES 6

OPINION

En busca de un espacio donde vivir mejor

dentro de la diferencia”: poder ac-
ceder a los mismos lugares, &m-
bitos y servicios que el resto de
los ciudadanos. Desean vivir, es-
tudiar, trabajar y divertirse en los
mismos lugares y de la misma
forma en que lo hacen las otras
personas de su misma edad. Sin
embargo, existen barrerasfisicas,
de comunicacion, de actitud, le-
gales, organizativas y de otro
orden que impiden el ejercicio de
ese derecho.
Por otro lado, y aunque han mejo-
rado mucho, los servicios socia-
les, cuyo cometido es garantizar
laigualdad y participacion de ciu-
dadanos en riesgo de margina-
cion a través de la lucha contra
todo tipo de discriminacién, alin
no han alcanzado la cotas ade-
cuadas para garantizar la igual-
dad de oportunidades. Es en este
punto en el que centramos gran
parte de las revindicaciones.

Estos son algunos de los servicios

que queremos conseguir:

* Atencion sanitaria integral de los
afectados mediante una aten-
ciény estudio inter y multidisci-
plinar.

* Gratuidad en el material farma-
céutico cotidiano necesario.

 Campafias de sensibilizacion.

* Desarrollar mecanismos y esti-
mulos para la superacion de
problemas y fomentar un mayor
grado de autonomia personal.

*Facilitar el acceso a los servicios
de rehabilitacion y tratamientos
de terapia, considerando esta
patologia como subsidiaria del
tratamiento continuado y per-
manente.

e Eliminacion de barreras tanto
arquitectonicas como sociales.

* Cumplimiento de la ley sobre
contratacion de discapaci-
tados.

Unidad multidisciplinar
En cuanto al sistema de salud, la
principal deficiencia es la inexis-

tencia de un plan sanitario parala
enfermedad.

Existen centros que atienden un
numero elevado de casos, pero
siempre a expensas de médicos
que quieren asumir la coordina-
cion sin que institucionalmente
esté nireconocida niimplementa-
da. La creacién de una unidad
multidisciplinar de referencia, que
es uno de nuestros objetivos, per-
mitiria un seguimiento integrado
de los afectados a fin de evitar su
continuo peregrinaje por cada
uno de los especialistas, actual-

Los servicios
sociales auin no
han alcanzado las
cotas adecuadas
para garantizar
la igualdad de
oportunidades

mente sin conexién entre ellos.
Esta situacion causa un perjuicio
grave a los afectados y sus fami-
lias, ahora obligados a desplazar-
se por todo el territorio nacional
en busca de los mejores especia-
listas. Los afectados necesitan un
seguimiento médico y quirtrgico
intenso y continuado, ya que la
enfermedad afecta al menos a
tres de los sistemas del organis-
mo: sistema nervioso central, apa-
rato locomotor y sistema génito-
urinario.

Pero las autoridades sanitarias, a
las que hemos acudido de forma
recurrente, desoyen nuestras de-
mandas, tanto en lo concerniente
ala creacion de esa unidad multi-
disciplinar comoenlorelativoala
declaracion de la enfermedad
como de tratamiento crénico,
pese alos beneficios que este re-
conocimiento supondria para la
economia familiar de unos enfer-
mos cuyas necesidades priorita-
rias se olvidan aun cuando la suya

es una dolencia con la que se
nace y se muere, mientras gozan
de ese estatus otras que son so-
brevenidas.

Rechazo social

En general, todas las enfermeda-
des discapacitantes provocanre-
chazo enla poblacion, yla espina
bifida no es una excepcion. Aun-
que se estan haciendo progresos,
los afectados alin encuentran
obstaculos para llevar una vida
plenay participar, en pie de igual-
dad, en las actividades que de-
sarrollan los demas ciudadanos.
Parailustrar el rechazo social que
sufren los afectados, nada mejor
que una anécdota que cuentan
nuestros jovenes cuando van de
marcha: “A nuestro alrededor se
produce el ‘efecto fairy’ (repele la
grasa)”.

Para combatir este rechazo tan
severoy que aboca a la margina-
ciény la soledad, hay que empe-
zar por comprender la existencia
del ser humano desde una nueva
dimensién, aceptando la diferen-
ciay posibilitando cambios es-
tructurales, por un lado, y de acti-
tud, por otro. Quienes participa-
mos de la diferencia tenemos una
posicién especial y delicada ala
vez. Reconocemos lo hermosa y
satisfactoria que es, pero también
lo dura que puede ser lavida, y te-
nemos que decirle a la sociedad
lo que significan las diferencias, lo
importantes que sony, sobre todo,
que pueden convivir todas en ar-
monia bajo un respeto mutuo.
Otro aspecto importante es que se
insiste continuamente en crear
servicios para los “afectados” en
lugar de pensar que el afectado
es un recurso del que tenemos
mucho que aprender. La sociedad
piensa que un "afectado” es una
persona menos capacitada y de
aqui concluye que no servird para
desarrollar una actividad norma-
lizada. Esta percepcion, influen-



JOSE
GUZMAN

Presidente de
la Federacion Espaiiola
de Asociaciones

del Sindrome X Fragil

En Espana hay cerca de
mil familias afectadas
por el sindrome X fragil,
un trastorno hereditario
que causa retraso men-
tal. Durante la presen-
tacion de un manual
sobre la enfermedad en
el Real Patronato sobre
Discapacidad, presidida
por Amparo Valcarce,
secretaria de Estado de
Servicios Sociales, José
Guzman destaco la ne-
cesidad de conocer el
numero real de afecta-

dos por esta patologia.

en Espana.

Con el objetivo de dar
a conocer a la socie-
dad la meningitis y la
sepsis, asesorary apo-
yar a los afectados y
sus familias, promover
la prevencion y fomen-
tar la investigacion
cientifica, se ha creado
recientemente la Fun-
dacién Irene Mejias
contra la Meningitis,
cuya madrina es la ac-
triz espanola Ana
Duato. Es la primera
asociacion de este tipo

ANA
DUATO

Madrina de

la Fundacion Irene
Mejias contra

la Meningitis

JAVIER
PAULINO TEVAR

Presidente

de la Confederacion
Espanola de Pacientes
Reumaticos

En noviembre se pre-
sento oficialmente la
Confederacion Espano-
la de Pacientes Reuma-
ticos (CONFEPAR), una
entidad que nace,
segun su presidente, el
doctor Javier Paulino
Tévar, con el objetivo
de "reclamar el espacio
y la autoridad que per-
tenece a los reumati-
cos, como usuarios Y fi-
nanciadores de nuestro
complejo sistema sani-
tario".

La entidad que preside
José Manuel Fernandez
Rodriguez celebro, el 18
de noviembre, una reu-
nion de pacientes y fa-
miliares, para evaluar la
situacion actual y tratar
de mejorar los recursos
de la asociacioén. En el
encuentro se decidid
iniciar el proceso de de-
signacion de Centro Na-
cional de Referencia
para solicitar que lo sea
el Hospital Ramoén y
Cajal de Madrid.

JOSE MANUEL
FERNANDEZ

Presidente de la
Asociacion Espaiiola
de la Enfermedad
de Castleman

ciada por estereotipos sociales,
determina una actitud paternalis-
ta con las personas diferentes,
actitud que resulta con demasia-
da frecuencia ridicula y pueril.

Los enfermos de EB son capaces
de salir adelante con los apoyos
necesarios. Nuestros jovenes tie-
nen cada vez mas preparaciony
salud, por lo que pueden organi-
zar su propia vida de forma auto-
noma e independiente. Los padres
tenemos una gran responsabili-
dad, sabemos lo dificil que es en-

Los enfermos son
capaces de salir
adelante con los
apoyos necesarios.
Nuestros jévenes
tienen cada vez
mas preparacién y
pueden organizar
su vida de forma
auténoma

ES NOTICIA |

contrar el equilibrio entre ayudar
y apoyar al nifio y dejarle ser in-
dependiente. Deberiamos educar
a nuestros hijos como personas
activas y positivas que tienen un
control real de su propia vida.
Pero esimprescindible la elimina-
cion de barreras fisicas, de co-
municacién y actitudinales.

Luchar contra la discriminacién
es posible, y una de las formas es
hacerlo a través de nuestras or-
ganizaciones, utilizando la fuerza
que dala unidadylarazon que da

la justicia. El problema no es tanto
la falta de mecanismos para com-
batirla como el desconocimiento
de su existencia, por lo que es
muy importante actuar no sélo
para cambiar el entorno construi-
do, las normas legales que regu-
lan la convivencia y las caracte-
risticas de los productos y servi-
cios, sino también las mentes de
las personas, para que se extien-
dala conciencia de que una so-
ciedad que no discrimine es el es-
pacio para poder vivir mejor. =
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Medico y paciente:
una relacion mejorable




La relacion entre el médico y el paciente ha evolucionado desde

el paternalismo inherente al rol pasivo que jugaba el enfermo a un

creciente protagonisto de este iltimo, que, mas informado y cono-

cedor de su dolencia, demanda al profesional otro tipo de atencion.

Pese a los avances, quedan ailn aspectos que mejorar para hacer

esta relacion mas efectiva.

a medicina ha sido objeto a lo

largo de la historia de una

evolucion extraordinaria que
se ha acelerado en los ultimos cin-
cuenta anos gracias a los avances
tecnoldgicos y a su aplicacion en los
distintos ambitos de esta ciencia.

Esta evolucion ha tenido su refle-
jo en uno de los pilares fundamen-
tales de esta disciplina: la relaciéon
entre el médico y el paciente. Dicha
relacion —que podria definirse como
la interaccion que se establece entre
el médico y el enfermo con el fin de
devolverle a éste la salud, aliviar su
padecimiento y prevenir futuras pa-
tologias— es de caracter personal vy,
por tanto, no es facil, ya que esta so-
metida a las mismas tensiones que
pueden establecerse en las relacio-
nes con otras personas.

Las asociaciones de pacientes y
los profesionales sanitarios coinci-
den en senalar que, si bien la im-
portancia de esta interaccion no se
ha visto alterada, si ha sido objeto
de cambios sustanciales que han
dado lugar a nuevas actitudes que
tienen su reflejo en todas las partes
implicadas. Ademas, consideran
que se trata de un proceso en fase
inicial que seguira evolucionando en

los proximos anos, aunque para ello

sera necesario un esfuerzo impor-
tante por parte de todos los prota-

gonistas del sistema sanitario.

Cambio de mentalidad
Segun destacan pacientes y faculta-
tivos, el principal cambio del que ha
sido objetivo esa relacion es que el
rol pasivo del paciente frente al mé-
dico, que ha tenido su reflejo en el es-
tablecimiento entre ambos de una re-
lacion de cierto caracter paternalista
que se ha mantenido durante siglos,
ha dado paso en la actualidad a un
rol mucho mas activo por parte del
enfermo. Y es que este ultimo, esta
mucho mas informado sobre su en-
fermedad y sobre los derechos que
le amparan.

Ana Sobrino, coordinadora del
Grupo Nacional Comunicacion y
Salud -una organizacion que trabaja
con el objetivo de mejorar la comu-
nicacion entre los médicos y los pa-
cientes y que esta vinculada a la So-
ciedad Espaiola de Medicina de Fa-
milia y Comunitaria (semFYC))-,
explica en este sentido que hoy en
dia “el paciente, en general, deman-
da mucha mas informacion y partici-
pacion en las consultas”. “El pacien-
te demanda otras cosas al profesio-

nal en cuanto a su relacién”, explica,

«.“Un paciente informado
es muy estimulante
siempre que el médico no
vea en eso una agresion
hacia su rol ”

Ana Sobrino Coordinadora del
Grupo Nacional de Comunicacion y
Salud, asociado a la Sociedad
Espaiiola de Medicina de Familia y
Comunitaria (semFYC)

Portaferrissa 8, pral.

08002 Barcelona

€93 317 03 33 /// www.semfyc.es

“y creo que el profesional empieza a
darse cuenta de que tiene que cambiar
porque si no, no lograran entenderse”.

Mercedes Minguito, presidenta
de la Asociacion de Celiacos de Eus-
kadi (EZE), comparte esta opiniony
sefhala que en la actualidad “hay
mas difusion para el publico en ge-
neral de temas de salud y, como
consecuencia, los pacientes pre-

guntamos mas”.

«.“La administracion
debe garantizar que esa
relacion personalizada se

mantenga en el tiempo”

Mercedes Minguito Presidenta de
la Asociacion de Celiacos de
Euskadi (EZE)

C/Rafaela Ibarra, n° 4-B. Bajo.
48014-Bilbao

€944 16 94 80
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“acoso” por sus propias limitacio-

.. “Hoy en dia los
pacientes acuden al
médico mucho mejor

informados”

Carles Guivonart Presidente de la
Federacion Espaiiola de Parkinson
C/ Padilla, 235.1

08013-Barcelona

€93 232 91 94
www.fedesparkinson.org

««« El presidente de la Federacion
Espanola de Parkinson, Carles Gui-
vonart, por su parte, senala que
“hay mucha informacion, especial-
mente en medios como Internet, lo
gue ha motivado que muchos enfer-
mos vayan al médico con mayores
conocimientos que hace unos
anos”.

Jesus Pérez Melendro, responsa-
ble del Area de Pacientes de la Or-
ganizacion Médica Colegial de Es-
pana (OMC), coincide al destacar esa
mayor informacion que tiene el pa-
ciente, pero anade que el principal
cambio en el rol de los enfermos
estéa relacionado con “con su capa-
cidad reivindicativa, que se mani-
fiesta fundamentalmente a través de
las asociaciones”.

Cambio de mentalidad

Ese mayor protagonismo del pa-
ciente produjo, en un primer mo-
mento, una sensacion de descon-
fianza en los profesionales, dando
lugar a una etapa de cierta tension.
Asimismo, la demanda del enfermo
de mayor informacién y de un tipo
de atencion diferente, provoco en el
facultativo una sensacion de
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nes en cuanto a conocimientos de la
enfermedad, tiempo disponible para
cada paciente, etc, segun reconocen
los propios profesionales.

Tras esa etapa inicial, la situacion
ha mejorado segun destacan todos
los implicados y, hoy en dia, parece
haberse iniciado una fase de con-
senso y de comunicacion abierta por
ambas partes. No obstante, sigue
habiendo profesionales en los que
este mayor conocimiento del pa-
ciente produce rechazo.

Ana Sobrino explica que para aca-
bar con este resquemor, el facultati-
vo debe entender que es positivo
que los enfermos estén mas infor-
mados y evolucionar, cambiando su
mentalidad. “Que un paciente llegue
a la consulta con una gran cantidad
de informacion puede ser muy esti-
mulante, siempre que el médico esté
tranquilo y no vea en este hecho una

agresion hacia su rol, es decir, hacia

.. ‘El paciente necesita
que le dediquen tiempo
y el profesional

practicamente no lo tiene”

Jesis Pérez Melendro Responsable
del Area de Pacientes de la
Organizacion Médica Colegial de
Espaiia (OMC)

Plaza de las Cortes, 11.

28014 Madrid

(91 431 77 80 /// www.cgcom.org

Aspectos a mejorar
en la relacién médico
paciente

Establecer entre ambos una
1 relacion de confianza basa-
da en la confianza mutua y en
el respeto.

Conseguir casar las agen-

das de médicos y pacientes.
Es decir, lograr que lo que es
importante para uno lo sea
para el otro.

El aspecto anterior esta li-
3 gado con la necesidad de
que se produzca una escucha
mas activa por parte del enfer-
mo. Sélo de esta forma lograra
conocer y entender sus necesi-
dades.

Mejorar la formacién pro-

fesional, en cuanto a apti-
tud y actitud, de los profesio-
nales que garantice una buena
atencién en los aspectos perso-
nales y de trato humano.

Mejorar el conocimiento de

los profesionales de aten-
cién primaria sobre las distin-
tas patologias. Los pacientes
también demandan la creacién
de equipos multidisciplinares.

Los pacientes deben ser
600nscientes de su protago-
nismo y ejercer realmente su
derecho a decidir y a partici-
par.

Los facultativos deben en-

tender que es positivo que
el paciente esté mas informa-
do, y ayudarle a discenir si esa
informacién es buena o no.

Otro aspecto a mejorar esta
8rela,ciona,do con el tiempo
dedicado a cada enfermo en la
consulta. Las asociaciones de
pacientes consideran que debe-
ria aumentarse.



Se informa de
su enfermedad
a través de...

1. El médico 97,1 %

2. Los amigos
o familiares 5,6%

3. Los programas de
television o radio 5,4%

4. Los libros o
enciclopedias 4,5%

5. El farmacéutico 4,1%
6. La enfermera 4,1%

7. La prensa diaria o
revistas 4,0%

8. La lectura
del prospecto 2,5%

9. Internet 0,6% 2

Y%

Fuente: Encuesta
FARMAINDUSTRIA,
El Paciente en Espafa.

el papel que ejerce”, afirma.

En este sentido, destaca que un
paciente bien informado no quita ta-
reas al médico. “Puede tener mucha
informacion”, asevera, “pero no
saber discernir cual es buena y cual
no. Y ahi, la labor fundamental del
profesional es contrastar esos datos,
poner toda la informacién sobre la
mesa y trabajar con ella”.

Jesus Pérez Melendro por su
parte, comparte esta opinion y reco-
noce que a algunos profesionales
les produce recelo el nuevo rol del
paciente, mucho mas exigente e in-
formado, pero considera que el pro-
blema fundamental no es que los
profesionales no quieran contrastar
la informacion, sino que carecen de

tiempo para hacerlo. “Un enfermo

Valoracion de diferentes aspectos de la atenciéon

imaria oibli

B La confianza y seguridad que transmite el médico ......... 7,4
B El trato recibido del personal sanitario ................... 7,4
W La informacién recibida sobre su problema de salud . ....... 7,2

B Los consejos del médico sobre alimentacion, ejercicio,

tabaco, alcohol, etc... ........... ... e 7,0
B El conocimiento del historial y seguimiento de los
problemas de salud de cada usuario. .................... 7,0

B El tiempo que tarda el médico en verle desde que pide la cita .86,5

B El tiempo dedicado por el médico a cada enfermo .......... 6,5

Fuente: Barémetro Sanitario 2005.

necesita tiempo”, explica, “y en la
medicina publica, donde las consul-
tas estdn masificadas, el profesional

practicamente no lo tiene”.

Formar al paciente

Pero en esta nueva relacion entre el
médico y el enfermo no sélo es el
profesional el que debe cambiar su
mentalidad adaptandola a las nue-
vas circunstancias. También los pa-
cientes deben ser conscientes de su

protagonismo y ejercer realmente

LAS ASQOCIACIONES HACEN

HINCAPIE EN LA NECESIDAD

NO SOLO DE INFORMAR AL
PACIENTE, SINO DE FORMARLE

su derecho a decidir y a participar.
En este sentido, y tal y como se re-
coge en el informe “El Paciente en
Espana. Mapa Nacional de las Aso-
ciaciones de Pacientes en Espana”,
de FUNDACION FARMAINDUSTRIA,

las asociaciones de pacientes hacen

hincapié en la necesidad no sélo de
informar al paciente, sino de for-
marle y educarle en el trato con los
profesionales sanitarios para que
supere los reparos tradicionales y se
comunique con el médico, pregun-
tandole y diciéndole qué le ha ido
bien y qué no, sin miedos y con in-
formacién. De esta forma, senalan,
se puede generar una comunicacion
muy positiva para ambas partes.

Mercedes Minguito explica en
este sentido que “los pacientes
deben perder el miedo a contarle al
médico todo aquello que interpreten
como andémalo, porque hay sinto-
mas que aisladamente pueden no
revestir gravedad pero que, analiza-
dos en conjunto, pueden ser de gran
ayuda al facultativo para diagnosti-
car correctamente”.

Cuestiones pendientes

A pesar de que los pacientes estan
mas informados y los médicos maés
dispuestos a escuchar, representan-

tes del movimiento asociativo y ..
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..« profesionales sanitarios coinciden

en senalar que, con respecto a la re-
lacion entre ambos, quedan todavia
muchos aspectos que mejorar. En
este sentido, hacen hincapié en de-
terminadas herramientas que ayu-
darian a hacer mas efectiva la inter-
accién entre ambos.

La primera de ellas pasa por el es-
tablecimiento de una relacion de
confianza, creando un clima de cor-
dialidad en la consulta. Ademas,
destacan que dicha relacion deberia
estar basada en la comunicacion y
en el respeto. La presidenta de EZE
anade que dicha relacién también
debe ser estable, es decir, mante-
nerse en el tiempo. “Es muy positi-
vo tener tu médico”, continua, “y su-
pongo que el profesional también
agradecera tener sus pacientes de
siempre en lugar de desconocidos”.

DICIEMBRE 2006 PACIENTES 6

A

La necesidad de au-
mentar el tiempo de
consulta para mejo-
rar la relaciéon entre
el médico y el pacien-
te se ha convertido en
una de las principales
demandas de los pro-
fesionales sanitarios.

Asi lo refleja el surgi-
miento, de manera es-
pontanea, de la “Pla-
taforma 10 minutos”,
una organizacion de
ambito estatal forma-
da por médicos de
Atencion Primaria del
Sistema Ptuiblico de
Espafna que demanda
“una atencién prima-
ria de calidad”, para
lo cual solicita una
media de diez minu-
tos por consulta y un

LOS PACIENTES
RECLAMAN A LOS MEDICOS
QUE ESCUCHEN DE FORMA

MAS ACTIVA

El tiempo de consulta

numero razonable de
visitas al dia, entre
otras revindicaciones.
En opinién de esta
plataforma, aumen-
tando el tiempo dedi-
cado a cada paciente
aumentaria la satis-
faccion de los mismos
“no so6lo por la resolu-
cion de sus proble-
mas, sino también
por recibir un trato
respetuoso y sin pre-
muras, tal y como se
merece”, y la del pro-

pio profesional, “por
el trabajo bien hecho,
libre de prisas”.

La doctora Ana Sobri-
no coincide en desta-
car la importancia del
tiempo que se dedica
a cada consulta, si
bien anhade que es un
aspecto que varia en
funcioén de cada pro-
fesional: “A veces el
tiempo también se
puede perder. Hay
consultas muy largas
y muy mal hechas, en
las que no se consi-
guen los objetivos de
comunicacion, y en-
trevistas cortas ex-
traordinarias. No sé6lo
es cuestion de tiempo,
sino de saber y querer
hacerlo”.

A su juicio, la Administracién de-
beria garantizar esa atencion perso-
nalizada “limitando el numero de
pacientes por médico e intentando
mantener, siempre que sea posible,
esa continuidad entre ambos”.

Otro aspecto que ayudaria a me-
jorar la comunicacién pasa por
“casar” las agendas de los médicos
y los pacientes, es decir, lograr que
lo que es importante para uno lo sea
también para el otro.

« “Cualquier cosa que
decida el pacientes es
importante para él, y eso
el médico debe tenerlo

muy en cuenta”

Joan Callada Coordinador del
Grupo de Trabajo sobre
Tratamientos del VIH

C/ Sardenya, 259. 3° 4°.
08013-Barcelona
www.gtt-vih.org



Precisamente, una de las criticas

mas comunes entre los enfermos es
que los médicos no dan relevancia
a cuestiones que son importantes
para ellos. Con respecto a este
tema, Joan Callada, coordinador del
Grupo de Trabajo sobre Tratamien-
tos del VIH, entidad con sede en
Barcelona que trabaja para mejorar
la calidad de vida de los afectados
por el VIH y el sida, afirma que
“cualquier cosa que decida el pa-
ciente es importante para él y eso el
médico debe tenerlo en cuenta”.

Ana Sobrino coincide al afirmar
que, en muchas ocasiones, se pro-
ducen diferencias a la hora de valo-
rar lo que es importante y destaca
gue esto se debe a que”los médicos
estamos acostumbrados por nues-
tra formacién a entender de diag-
ndsticos y tratamientos, mientras
que el paciente viene a la consulta
con dolencias y con una vision sub-
jetiva de la enfermedad”.

A su juicio, “hay que lograr que
coincida lo que el paciente quiere
conseguir y le preocupa con la
agenda del médico, que también es
licitay, por supuesto, valida”. “Si el
paciente da importancia a algo que
no lo tiene”, continua, “es también
obligacion del profesional hacerle
cambiar de opinién y tranquilizarle,
pero no en base a una imposicién o
diciendo que sus preocupaciones
son tonterias, sino a partir de una
deliberacion y de un debate entre
ambos”.

Este punto esta ligado a la nece-
sidad de que el médico escuche de
forma mas activa al paciente. Sélo
de esta forma, podra conocer sus

prioridades y necesidades.

Valoracion

Asistencia
sanitaria en Meédico
general (%) (%)

Muy buena

Buena 52,0 49,1
Regular 16,8 8,4
Mala 2,5 1,3
Muy mala 1,4 0,7
Fuente: Encuesta FARMAINDUSTRIA, Ns/Nc 0,1 0,6

El Paciente en Espafia.

ESTA RELACION
HA SIDO OBJETO
DE CAMBIOS SUSTANCIALES
QUE HAN DADO
LUGAR A NUEVAS
ACTITUDES

Mejorar la formacién

Otro aspecto que ayudaria a mejo-
rar la relacion entre ambos tiene que
ver con la formacidén, en cuanto a
aptitud y actitud, de los profesiona-
les, para garantizar una buena aten-
cion en los aspectos personales y de
trato humano.

La coordinadora del Grupo Nacio-
nal de Comunicacién y Salud de la
semFYC explica en este sentido la
labor que la entidad a la que perte-
nece lleva a cabo entre los estudian-
tes de Medicina, con el objetivo de
formarles con respecto al trato al pa-
ciente. “Damos formacién a un por-
centaje muy amplio de los MIR de fa-
milia”, senala, “porque cuanto mas
jévenes aprendan mejor, ya que de
esta forma se evitan determinados vi-
cios profesionales que se adquieren

cuando comienzas a trabajar”.

“Luego acabas comportandote como
los modelos que ves”, continua”, y
hay médicos que comunican muy
bien pero también otros que dejan
mucho que desear en este sentido”.

Los pacientes comparten esta ne-
cesidad de una mayor formacién en
cuanto a aptitud y actitud, y anaden
que también es necesario un mayor
conocimiento por parte de los profe-
sionales sobre las propias enferme-
dades. En este sentido, coinciden en
senalar la necesidad de que el Siste-
ma Sanitario cuente con un mayor
numero de especialistas, al tiempo
que demandan la creacién de equi-
pos multidisciplinares.

Segun explica Joan Callada, “los
meédicos deberian comunicarse e in-
cluso hablar conjuntamente con el
paciente. Ademas, muchas veces los
médicos de cabecera se olvidan de
que los enfermos crénicos también
padecemos enfermedades comunes
y ante cualquier cosa te envian al es-
pecialista, lo que esta provocando
una saturacion de la atencidn espe-

cializada”. =

MERITXELL TIZON

mtizon@servimedia.net
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('8 MOVIMIENTO ASOCIATIVO

ORGANIZADA POR FEDER

SEMANA DE LAS
ENFERMEDADES RARAS

La Federacion Espanola de Enfermedades Raras
(FEDER) celebro, del 21 al 27 de octubre en diversas ciu-
dades espaiiolas, la Semana de las Enfermedades Raras,
con el objetivo de concienciar a la poblacion sobre la im- o s g

portancia de estas patologias para los pacientes y sus "&"’Fﬂ,m E&lﬁn M e ® - =
familiares y “romper la cadena de aislamiento, disper- eece: [N O B ™MD )| oy ew ma H .
sion y soledad en la que se encuentran los afectados”.

Uns. ssmans UIII.

e g Semana de las Enfermedades Haras 21 a 27 de Octubrs ds 2006

Alivante | lazeeloss |Uadajos |Madzsid | Sewvillia

thE 1wy rEs

Bajo el lema "Una semana Unica
para millones de personas Unicas",
la iniciativa constituyd la primera "fiesta
por la solidaridad" con los afectados por
enfermedades raras (ER) en Espana.

Los actos comenzaron el 21 de octubre
con una feria de ayuda mutua organiza-
da por FEDER en colaboracién con el

Ayuntamiento de Madrid. En la misma,

participaron mas de 100 asociaciones y
asistieron alrededor de 4.000 visitantes
y 800 profesionales. Las actividades con-
tinuaron el dia 25, con una ceremonia en
el Senado en la que intervinieron los
miembros de la ponencia que estudia
las ER y en la que participaron pacientes,
politicos y medios de comunicacion.

El dia 27 concluy6 esta semana de con-

cienciacién —que tuvo un alcance nacio-
nal, pues se desarrollaron actividades en
Madrid, Sevilla, Badajoz, Alicante y Bar-
celona- con concentraciones de afecta-
dos en distintas ciudades espanolas y
una cena benéfica, durante la cual se
presenté la recién creada Fundacion
FEDER vy la entrega de premios de la fe-
deracion.

ADELES VIZCAYA

FUNDACION ALZHEIMER ESPANA

JORNADA SOBRE
LUPUS ERITEMATOSO

DIA MUNDIAL
DEL ALZHEIMER

Bajo el lema “Navegamos en el mismo
barco” la Asociacion de Enfermos de
Lupus de Vizcaya celebro, el 18 de no- ‘ s
viembre, su séptima jornada sobre lupus ‘ \ /
eritematoso sistémico. Al acto acudieron '

L a Fundacion Alzheimer Espana (FAE)
instalo el 21 de septiembre, con moti-

vo de la celebraciéon del Dia Mundial del

médicos, afectados y familiares.

a jornada, que tuvo lugar en el
L centro civico Bidarte de Bilbao,
fue inaugurada por Rocio Cajas Ro-
driguez, presidenta de la entidad.
Posteriormente, tuvo lugar una con-
ferencia titulada “Efectos de la me-
dicacion en LES”, a cargo del doc-
tor Guillermo Irastorza, adjunto en
medicina interna del Hospital de
Cruces. El acto continud con un

turno de ruegos y preguntas, tras el

cual la psicologa Ainhoa Astarloa
Azcue impartié una conferencia ti-
tulada “Afrontar y vivir con una en-
fermedad cronica”. Tras un breve
descanso, el doctor adjunto de gi-
necologia del Hospital de Cruces,
Santiago Diez Lazaro, hablé sobre
“Hormonas, anticonceptivos y se-
xualidad”. El evento contd con la
participacion de profesionales sani-

tarios, pacientes y familiares.

Alzhéimer, mesas informativas sobre la en-
fermedad en cinco hospitales de Madrid:
Clinico San Carlos, Doce de Octubre, La Paz
y Ramon y Cajal.

Este ano la Fundacién ha querido poner es-
pecial atencion a los trastornos del com-
portamiento y del humor de los enfermos
pues, segun la entidad, es uno de los sin-
tomas que con mayor frecuencia degene-
ra en malos tratos a los pacientes, tanto en
el ambito familiar como sanitario, pues les
hace ser considerados como “pacientes

molestos”.
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>> Bajo el lema
“Participacion y Compromiso” tuvo lugar,
los dias 6 y 7 de octubre en Santa Cruz de
Tenerife, el Ill Congreso Estatal de la
Coordinadora Estatal de VIH-Sida (CESIDA).
En el evento participaron un centenar
de representantes del movimiento
asociativo VIH/SIDA, pacientes, ac-
tivistas, voluntarios y profesionales
socio-sanitarios.

El Congreso supuso la reuniéon
mas importante celebrada en
Espaiia por las organizacio-
nes de VIH/SIDA, ya que estuvieron re-
presentadas entidades de 14 comunidades
auténomas. Asimismo, sirvié a las orga-
nizaciones asistentes para establecer los
vinculos necesarios para organizar en sus
diferentes ambitos de actuacion las mejo-
res estrategias para paliar los efectos de la
enfermedad en la sociedad.

>>

Leén aco-
gid, los dias 2 y 3 de no-
viembre, las “Jornadas Na-
cionales sobre el Tabaco y sus
consecuencias”, organizadas
gracias a un convenio firmado entre el
Real Patronato sobre Discapacidad y la
Asociacién de Laringectomizados de
Le6n. En las mismas, se abordo el proble-
ma sanitario que supone este habito y las
consecuencias, tanto médicas como psico-
sociales, que padecen las personas fuma-
doras o expuestas al humo del tabaco.

>>

Con motivo del Dia Internacional
del Cancer de Mama, el 19 de octubre,
todas las asociaciones que conforman la
Federacion Espaiiola de Cancer de Mama
(FECMA) celebraron actividades de con-
cienciacion social e hicieron entrega de
lazos rosas y de un manifiesto solidario.
En él se ponia de relieve el compromiso
de FECMA por crear una red en todo el
territorio del Estado capaz de prestar ser-
vicios y difundir valores, asi como coor-
dinar actividades y reivindicaciones en
relacion con el cancer de mama.

ORGANIZADO POR EL FORO ESPANOL DE PACIENTES

Il CONGRESO ESPANOL DE PACIENTES

I Recinto Ferial de Extrema-

dura-FEVAL, situado en Don

Benito, Mérida, acogio los pa-
sados 20, 21y 22 de octubre, el Il Con-
greso Espanol de
Pacientes, una ini-
ciativa organizada
por el Foro Espa-
nol de Pacientes.
El acto, enmarca-
do dentro de las
actividades del Forum 2006 de Salud,
conto con la participacion de mas de
300 personas que desarrollan una ac-
tividad voluntaria o profesional en or-
ganizaciones que trabajan en defen-
sa de los intereses de los pacientes,
profesionales sanitarios, responsa-
bles de empresas del sector farma-

céutico y hospitalario, representan-

Il CONGRESO ESPANOL DE

tes de la administracion sanitaria y
de sociedades cientificas y medios de
comunicacion.

A lo largo de los tres dias que durd

AL

este segundo con-
greso tuvieron
lugar ocho mesas
redondas sobre
diversos temas,
todos ellos relacio-
nados con la sani-
dad y con los pacientes.

El evento constituy6 una oportuni-
dad unica, segun los organizadores,
para que las asociaciones de pacien-
tes y los otros agentes de salud esta-
blecieran nuevos contactos y com-
partieran experiencias, creando
alianzas para la mejora del sistema

sanitario publico espanol.

ASOCIACION ARAGONESA DE TRASPLANTADOS DEL CORAZON

Il JORNADA DE TRASPLANTES

| Hospital Universitario Miguel

Servet de Zaragoza acogio, el

pasado 2 de diciembre, la se-
gunda jornada de trasplante de cora-
z6n en Aragon, una iniciativa organi-
zada por la Asociacion Aragonesa de
Trasplantados de Corazon “Virgen del
Pilar”. En el evento, que fue inaugu-
rado por la consejera de Salud y Con-
sumo de la comunidad auténoma,
Luisa Mala Noeno, participaron car-
didlogos, coordinadores de trasplan-
tes y trasplantados.
La asociacion aragonesa dedico este

ano su jornada anual a los donantes.

)

"Queremos rendir un homenaje de las
personas trasplantadas al donante, a
la persona anénima a la que le debe-
mos la vida", afirmo el presidente de
la entidad, Joaquin Sangtiesa, duran-

te la presentacion del acto.
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JORNADA TECNICA INFORMATIVA

DIA INTERNACIONAL DE LA ESPINA BIFIDA

on motivo de la cele-

bracién el 21 de no-

viembre del Dia In-
ternacional de la Espina Bifida,
la Federacién Espanola de
Asociaciones de Espina Bifida
e Hidrocefalia (FEBHI) organi-
z06 una jornada técnica infor-
mativa. El objetivo era, segun
la entidad, “dejar constancia
de sus 25 anos reivindicando
el reconocimiento de dicha
malformacién como enferme-
dad de tratamiento crénico, la

creacién de unidades hospita-

larias de atencion y cuidados,

y la creacién de nuevas lineas
de investigacion clinica, dere-

chos ineludibles de las perso-

EB

ESPINA BIFIDA
E HIDROCEFALIA

FEDERACKIMN ESPAROLA
de ASOCIACIONLS

nas con espina bifida e hidro-
cefalia”.

Durante el evento tuvieron

lugar mesas redondas en las

cuales participaron represen-
tantes de la Administracién
como Alfonso Jiménez San-
tos, director general de Cohe-
sion del Sistema Nacional de
Salud-MSC, que hizo entrega
del libro “Guia para la preven-
cion de defectos congénitos”
a Juana M?® Sdenz Rodriguez,
presidenta de FEBHI. El acto
concluyd con una mesa re-
donda en la que participaron
pacientes y familiares, dando
testimonio real de la situa-

cion de los afectados.

CONGREGO A PACIENTES
E INVESTIGADORES

CONVENCION
NACIONAL FAARPEE

a Federacion de Asociaciones de Afec-
L tados por Retinosis Pigmentaria en el
Estado Espanol (FAARPEE) celebro, los
dias 24 y 25 de noviembre en Madrid, una
convencién bajo el lema “Pacientes e in-
vestigadores, un tdndem necesario”.
Tras lainauguracion de la jornada el dia 24
por parte de Natividad Enjuto, directora téc-
nica del Real Patronato sobre Discapaci-
dad, y José Maria Casado Aguilera, presi-
dente de FAARPEE, tuvo lugar una mesa
coloquio inaugural titulada “Pacientes e in-
vestigadores, una alianza de futuro”. El dia
25 se celebro un plenario cientifico y, tras
una comida de convivencia, se celebro otro
plenario, esta vez de caracter social. En él
se analizé el papel de las asociaciones y su
dinamica de presencia social en el entorno
de las familias, entre otros aspectos. El acto

continud con un panel de experiencias.
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ASOCIACION INFANTIL ONCOLOGICA

DE LA COMUNIDAD DE MADRID

PREMIOS 2006

a Asociacion Infantil Oncolégi-
L ca de la Comunidad de Madrid
(ASION) entrego, el 18 de noviem-
bre, coincidiendo con su cena
anual, sus premios 2006. Los galar-
donados fueron M? de los Angeles
Cantalejo, en la categoria de perso-
nas fisicas, por su trayectoria pro-
fesional y personal de apoyo a los

ninos enfermos de cancer y a sus

familias; en la categoria de entida-
des la Asociacion de Damas Diplo-
maticas, por su apoyo constante a
ASION; y en la categoria de empre-
sas La Caixa, por su "compromiso
con las entidades y proyectos rela-
cionados con el mundo del cancer
infantil. Especialmente por el apoyo
a las organizaciones de padres de

ninos con cancer”.



>> Asociacion Espafiola contra el
Cancer. Memorial Garcia Estrada. La se-
gunda edicién de este memorial, celebra-
do en el Real Club de Golf de Tenerife en
octubre, fue un rotundo éxito, no sélo por
la recaudacién, de 33.000 euros, una can-
tidad suficiente para hacer frente a la fi-
nanciacion restante de la beca—ayuda
otorgada por la Asociacion Espaiiola con-
tra el Cancer que lleva el nombre de la
golfista, sino también por la participacion
de jugadores (en total 200) y publico.

>> Dia Europeo de Accién Contra la
Migrana. Sensibilizar sobre el dolor y los
prejuicios de convivir con la migranafue

el principal objetivo que
unioé a pacientes de toda
Europa a impulsar el
Primer Dia Europeo de
Accién contra la Migraifia, celebrado el 20
de septiembre. La Asociaciéon Espaifiola de
Pacientes con Cefalea (AEPAC), particip6
activamente en los actos desarrollados
con motivo de la conmemoracion.

>> Simposio sobre el nifio con diabe-
{es. La ciudad de Toledo acogié, el pasa-
do 21 de octubre, el simposio “El Nifio
con Diabetes en Castilla-La Mancha”, un
acto organizado por la Fundacion de Cas-
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JORNADA INTERNACIONAL ESCLEROSIS MULTIPLE

| 26 de septiembre tuvo lugar, en
E el Palacio Municipal de Congre-
sos de Madrid, la primera conferen-
cia internacional sobre esclerosis
multiple celebrada en nuestro pais di-
rigida a pacientes. El acto conto con
la intervencion de Amparo Valcarce,
Secretaria de Estado de Asuntos So-
ciales, Familias y Discapacidad, en la
ceremonia de apertura.
La Federacion Espanola para la Lucha

contra la Esclerosis Multiple (FELEM),

INTENSO PROGRAMA DE ACTIVIDADES
Dia Mundial de 1a Psoriasis

El 29 de octubre, por
iniciativa de Accién
Psoriasis y con el apoyo

en colaboracion con la Asociacién
Espanola de Esclerosis Multiple
(AEDEM), La Federacion Internacional
de Esclerosis Multiple (MSIF) y la Pla-
taforma Europea de Esclerosis Multi-
ple (EMSP), organizaron esta confe-
rencia titulada “Investigacion en Es-
clerosis Multiple: desde la Ciencia
Basica a la Calidad de Vida”. La jorna-
da precedio al Comité Europeo para el
Tratamiento y la Investigacion en Es-
clerosis Multiple (ECTRIMS 2006).

tica de los afectados y
sensibilizar a la opinién
publica.

Con motivo de la cele-
bracién se desarrollé
un intenso programa

tilla-La Mancha para la Diabetes y la de la Federacién Euro- de actividades en distin-
Fundacién para la Diabetes. Durante el pea de Psoriasis (EU- tas ciudades espafiolas,
mismo se traté la situacién de los meno- ROPSO) y la Federa- entre otras una jornada
res que padecen la enfermedad desde cién Internacional de en Madrid el 25 de octu-
todos los aspectos que influyen en su ca- Psoriasis (IFPA), se ce- tivo informar sobre la bre en la que participa-
lidad de vida: el biolégico, el psicolégico lebré el Dia Mundial de  enfermedad, concien- ron profesionales, pa-

y el social. la Psoriasis, con el obje- ~ ciar sobre laproblema-  jeptes y familiares.

ENFERMEDADES NEUROMUCULARES

XXIIl CONGRESO DE LA FEDERACION ASEM

Los ultimos avances e investigaciones en las enfermedades neuromusculares protago-
nizaron el “XXIII Congreso de la Federacion Espanola de Enfermedades Neuromuscula-
res” que se celebrd entre el 17 y 19 de noviembre en la Universidad de Deusto, en Bil-
bao, y en el que participaron especialistas, pacientes y familiares.Tras la inauguracion del
acto, la periodista Isabel Gemio presento el acto con un alegato a favor de la habilitacion
de mayores recursos que permitan aumentar la investigacion en estas enfermedades,
y de la puesta en marcha de medidas sociales y sanitarias de ayuda los afectados.
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“A partir de ahora el trato al
alzhéimer va a ser mucho mejor”

Desde el ailo 2004, Emilio Marmaneu esta al frente, como {Cuéndo se creé la Confederacion

presidente, de la Confederaciéon Espaiiola de Familiares que preside?
CEAFA nacié en 1990, cuando las pri-

meras asociaciones de Madrid, Cata-

de Enfermos de Alzhéimer y otras Demencias (CEAFA).

Desde este cargo lucha porque la calidad de vida de estos - .
luna Y Navarra se unieron para crear

enfermos mejore poco a poco y por sensibilizar e infor- el embrién de lo que hoy es la Con-

mar a la sociedad acerca de una enfermedad cuya pre- federacion. Llevamos 16 afos traba-

. jando, pero como CEAFA sélo diez.
valencia va en aumento.

{Qué actividades llevan a cabo?

Quien realiza las actividades junto al
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enfermo y su familia son las diferen-

tes asociaciones locales, provinciales
o comarcales. CEAFA asume la re-
presentacion a nivel nacional. Nues-
tra actividad principal es, precisa-
mente, la representacion ante las au-
toridades. Un ejemplo reciente ha
sido nuestra actividad respecto a la
ley de dependencia, durante cuyo tra-
mite hemos representado a todos los
enfermos de alzhéimer.

Otra de nuestras actividades es pre-
parary formar a través de cursos y bi-
bliografia a los profesionales, fami-
liares y a las propias asociaciones.
CEAFA también se encarga de la or-

ganizacién de eventos, como el Il

En la reunién, que se celebr6 en Las Palmas,
se debatieron los ultimos avances cientificos

Durante los dias 19, 20 y 21 de
octubre en Las Palmas de Gran
Canaria se celebro el II Congreso
Nacional de Alzhéimer. Organi-
zado por la Confederacién Espa-
nola de Familiares de Enfermos
de Alzhéimer (CEAFA), la Socie-
dad Espaiiola de Geriatria y Ge-
rontologia (SEGO) y la Sociedad
Espaiiola de Neurologia (SEN),
el Congreso contd con la partici-
pacién de mas de 600 personas y
de cerca de 100 profesionales de
la salud y familiares de enfermos
de alzhéimer. Todos ellos analiza-
ron y debatieron los tltimos
avances y las principales necesi-
dades de este colectivo.

En el Congreso también se abor-
dé la nueva Ley de Autonomia
Personal y Atencion a las Perso-
nas en situacién de Dependencia,
que entrara en vigor el 1 de
enero de 2007 y que supondra
que se atienda a millones de per-
sonas en igualdad de condicio-
nes en todo el territorio nacional.
El evento conto6 con la presencia
del ministro de Trabajo y Asun-
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tos Sociales, Jesus Caldera,
quien sefialé que la ley supondra
"la atencién a millones de perso-
nas en igualdad de condiciones
en todo el territorio" y destacé el
amplio consenso que ha logrado
la norma.

CEAFA, que integra a mas de
220 asociaciones y representa a
100.000 familias, y tiene como
objetivo principal mejorar la
calidad de vida de los afectados.

CEAFA (Confederacion Espaiiola de @

Familiares de Enfermos de
Alzhéimer y Otras Demencias)
C/ Pedro Alcatarena, 3-bhajo
31014-Pamplona (Navarra)

€ 902174517

www.ceafa.org
alzheimer@cin.es

Congreso Nacional de Alzhéimer, ce-
lebrado recientemente en Las Pal-
mas. También pertenecemos a las
asociaciones Alzhéimer Europa,
Alzhéimer Mundial y Alzhéimer Ibe-

roamericana.

{Cuales han sido los principales
logros que han conseguido?

Los logros los hemos conseguido
todos. El alzhéimer ha pasado de ser
una enfermedad que —hasta su propio
nombre es extrano— no conocia nadie
a ser conocida gracias al trabajo de
estas 220 asociaciones. También
hemos logrado que se entienda el pro-

blema social que representa, y hemos

estimulado a las autoridades para que
se creen normativas especificas. Otro
logro, no menor, es que muchas de
estas asociaciones hemos auspiciado,
colaborado o creado -y en muchos
casos, incluso gestionamos- centros
de diay residencias. Al no haber nada
publico, ni instituciones autonémicas
ni locales ni nacionales que tuvieran
centros de alzhéimer, la gran mayoria
de los que hay ahora en Espana los es-
tamos llevando nosotros. Creemos
que con la ley de dependencia eso va
a cambiar para, en primer lugar, dar a
conocer la enfermedad y empezar a
atender a las familias, porque lo que

tienen bastante claro cualquier fa- e«
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publico.

..« milia es que quiere cuidar al en-
fermo en casa, pero con ciertas ayu-
das. No pretendemos la institucio-
nalizacion, ni que las ayudan se li-

miten a centros en los que ingresar

mo de alzhéimer y ahora se tienen

que crear los medios desde el sector

Antes hacia referencia a la ley de
dependencia, iqué valoracion
hace de esta norma?

Nosotros hemos bautizado la ley de

dependencia como necesaria, espe-

un ejemplo, si en esa cartera de ser-
vicios se dice que va a haber centros

de dia y residencias especificas de

seria un fracaso. Si se crean 1.000,
seria un éxito. La ley es buena, pero
hay que ver como se desarrolla.
Creemos que es una buena ley por-

que por primera vez los familiares

a nuestros enfermos. Creo que en rada y deseada. Consideramos que hemos sido escuchados, llamados al
estos 16 anos hemos mostrado a las es una buena ley que contempla una Parlamento para decir nuestra opi-
autoridades cdmo tratar a un enfer- cartera de servicios. Pero, por poner nion delante de los grupos politicos.

Han atendido las reivindicaciones
que teniamos en torno ala ley. En de-

finitiva, creemos que, con algun

Otro éxito es que se haya aprobado alzhéimer, y se crean solo 50, la ley matiz, la ley es buena. Sin embargo,

la ley de dependencia vy, otro, el como vya le explicamos al ministro en

..LA LEY el congreso de alzhéimer, pensamos
que requerira una mayor dotacion

DE DEPENDENCIA economica.
ES NECESARIA,
ESPERADA

Y DESEADA

hecho de que estamos atendiendo a
mas de 100.000 familias a través de
nuestras asociaciones. Todavia si-
guen siendo pocas, puesto que que-
dan muchas miles de familias a las ¢Cuales son las principales ne-
que todavia no llegamos, pero al cesidades de los enfermos de
menos ya estamos marcando el ca- alzhéimer y de sus familias?
mino que tienen que seguir las ins- Partimos de que el alzhéimer es una

tituciones publicas. enfermedad que padece una perso-

na pero que afecta de una manera
muy directa a su entorno familiar.
Desde ese punto de vista, esta pato-
logia es un problema socio-sanitario.
Un enfermo de alzhéimer represen-
ta mayores problemas que otros pa-
cientes, ya que requiere tratamientos

sanitarios y personas a su lado que

le ayuden.

Desde este punto de partida, nuestras
reivindicaciones constantes giran en
torno a la creacidn una entidad coor-
dinadora a nivel estatal. Con respec-
to a las necesidades de los pacientes,
estan relacionadas con cuatro tipos
de servicios. El primero son los talle-
res de memoria, que son talleres
abiertos a los que puede acudir el pa-
ciente que se encuentra en la fase ini-
cial y, por tanto, puede ir practica-
mente solo; estan enfocados a man-
tener las facultades del paciente.
También necesitamos un servicio de

ayuda domiciliaria, porque cuando el
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enfermo empieza a tener mas dificul-
tades ya no puede salir solo a la calle.
Cuando la enfermedad avanza mas
se requiere un centro de dia, que abra
12 horas diarias y permita al enfermo
estar atendido y a la familia poder lle-
var una vida laboral medio normal. Y
en fases mas avanzadas son necesa-
rias residencias. Cuanto mas se in-
vierta en talleres de memoria menos
dinero se necesitara para servicios de
ayuda domiciliaria, centros de dia y
residencias, ya que sus servicios
seran necesarios mas tarde.

Cuando mejor se puede tratar al en-
fermo es en fases iniciales. Hay que
tener un diagnostico de la enferme-
dad lo antes posible para empezar a
tratarlay, para ello, hay que crear uni-
dades de diagndstico precoz en cen-

tros de salud y hospitales.

“ESPERAMOS
QUE EL PESO
DEL CUIDADO
DEL ENFERMO
RECAIGA

EN EL ESTADO"

iEsta el sistema sanitario prepa-
rado para atender a los enfermos?
El sistema sanitario, como no hay
cura, cumple con su funcién. Las ca-
rencias estan relacionadas con el
diagndstico precoz. Actualmente,
con el diagnostico se pierde mucho
tiempo. Falta ese diagndstico precoz
para poder derivar inmediatamente

al paciente al sector socio-sanitario.

Para poder tener un diagnéstico ra-
pido se requiere que desde la Aten-
cion Primaria observen si hay un de-
terioro cognitivo leve para remitir a
neurologia y que alli decidan si ese
deterioro es el normal en una perso-
na mayor o es el inicio de la enfer-
medad. A partir de aqui, se iniciaran
una serie de protocolos para que no
se pierda tiempo pensando que es
otra enfermedad y poder actuar
cuanto antes.

¢C6mo es la relacion de su confe-
deracion con la Administracion?
El trato de CEAFA con las autorida-
des estatales es buena. La relacién
con el Gobierno actual, sobre todo
desde la ley de la dependencia, tam-
bién es buena puesto que nos han
escuchado y han puesto en marcha
una norma basica sobre la que po-
demos empezar a trabajar. En cuan-
to a la relacion con las comunidades
autonomas, en algunos casos em-

pieza a resquebrajarse.

De cara al futuro, {qué retos que-
darian pendientes?

El mas importante es aplicar la ley de
dependencia. La tarea no termina
con la publicacion de esta norma. El
reto que tenemos ahora es implantar
la ley, lo que conlleva crear nuevos
centros de dia, residencias... Nos es-
peran anos de mucho trabajo. Espe-
ramos que el peso del cuidado del
enfermo empiece a recaer en el Es-
tado, como recaen la sanidad y la
educacion. Nos queda mucho por
hacer, pero creemos que a partir de
ahora el trato al alzhéimer va a ser

mucho mejor. m

BEATRIZ GOMEZ PECCI

bgomez@servimedia.net
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La Plataforma Europea de Organizaciones de Pacientes, Investi-

gadores e Industria (EPPOSI) celebro, los pasados dias 26 y 27 de

octubre en Madrid, su séptimo taller de trabajo sobre colabora-

cion para el desarrollo de terapias para las enfermedades raras

bajo el titulo: “Posicionando las enfermedades raras en la agen-

da de la atencion sanitaria”.

| encuentro, que coincidié con
la celebracién de la Semana de
las Enfermedades Raras, tenia
como objetivo principal proporcionar
una plataforma que promoviera la co-
laboracién entre industria, pacientes,
investigadores y autoridades europeas,
de forma que los temas politicos y des-
arrollos cientificos se conviertan en te-
rapias para las enfermedades raras ”.
El taller de trabajo de este ano sirvio
para evaluar los cinco anos transcurri-
dos desde que aprobé el Reglamento
de Medicamentos Huérfanos —aquellos
que sirven para diagnosticar, prevenir
o tratar enfermedades de baja preva-
lencia-y conto6 con diversas sesiones,
organizadas en torno a cuatro temati-
cas: como hacer posible una valoracion
adecuada de las nuevas terapias, como
valorar el beneficio de las terapias para
los pacientes y sus familias, como faci-
litar el desarrollo de terapias huérfanas
de medicamentos comercializados y
como asegurar que el paciente tenga el
mejor acceso posible al tratamiento.
Todas las sesiones contaron con la
participacion de ponentes y expertos
de alto nivel, representando a las dife-
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rentes partes interesadas y compo-
nentes de EPPOSI.

Inauguracion del encuentro
La inauguracion del encuentro corri6 a
cargo de Rosa Sanchez de la Vega,

presidenta de la Federacién Espaiiola

m REPORTAJE L4 REuNION Tuvo LUGAR EN MADRID, LOS DIAS 26 Y 27 DE OCTUBRE

Rosa Sanchez de la Vega y Alfonso Jiménez
Palacios inauguraron el encuentro.

de Enfermedades Raras (FEDER) y Al-
fonso Jiménez Palacios, director gene-
ral de Calidad del Ministerio de Sani-
dad y Consumo.

La presidenta de FEDER mostro su
satisfaccion por la celebracion del acto
en Madrid, y por su coincidencia con la
Semana de las Enfermedades Raras or-
ganizada por dicha federacion.

Alfonso Jiménez Palacios por su
parte, analizo las principales dificulta-



i

des que, en relacion con estas patolo-

gias, existen en Espana, y destacé las
diversas acciones que el Ministerio al
que pertenece ha llevado a cabo para
solventarlas.

En primer lugar, el director general
de Calidad se refirié a la necesidad de
que los profesionales sanitarios y la po-
blacion en general tengan una mayor
formacion e informacion en estas en-
fermedades. En este sentido, destaco
que el Gobierno “esta haciendo un es-
fuerzo importante para ayudar a la for-
macion de los médicos del Sistema Na-
cional de Salud (SNS)”. Jiménez tam-
bién analizé la situacion de la

investigacién y afirmo que una de las

.
| J
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YAN LEE CAM \ @;}»

Director ejecutivo de la Alianza de Pacientes
Europeos de Enfermedades Raras (EURORDIS) y
miembro de la Agencia Europea del Medicamento

.. “En Espaiia existen enormes
desigualdades con respecto al
acceso a los medicamentos
huérfanos en funcion de la
comunidad auténoma en la
que resida el afectado”

TODAS LAS SESIONES
DEL TALLER CONTARON
CON LA PARTICIPACION DE
EXPERTOS DE ALTO NIVEL

prioridades del Ministerio es “el im-
pulso a la investigacion biomédica”.
Por ultimo, hizo referencia a los pro-
blemas asistenciales como otro de los
retos, y senalo que se esta articulando
una norma que regule los servicios,

unidades y centros de referencia

Desigualdades territoriales
Tras la inauguracion de las jornadas, tu-

vieron lugar diversas sesiones de tra-

bajo, tras las cuales hubo lugar para el
debate y la discusion con los ponentes.

Entre otras conclusiones, los exper-
tos coincidieron en criticar las “enor-
mes desigualdades” que existen en
Espana con respecto al acceso a los
medicamentos huérfanos en funcion
de la comunidad auténoma en que re-
sidan los afectados.

En este sentido, Yann Lee Cam, di-
rector ejecutivo de la Alianza de Pa-
cientes Europeos de Enfermedades
Raras (EURORDIS) y miembro de la
Agencia Europea del Medicamento,
afirmé que “estas diferencias resultan
extremadamente preocupantes y van
en detrimento de los propios afectados
y de la sociedad en general”.

En el taller también se hizo hincapié
en la necesidad de que exista una co-
ordinacion entre todos los sectores im-
plicados en el desarrollo de estos me-
dicamentos. En este sentido, la docto-
ra experta en genética y miembro de
Orphanet —un servidor de informacién
sobre enfermedades raras y medica-
mentos huérfanos de libre acceso- Sé-
goléne Aymé, dijo que es muy impor-
tante que los sistemas sanitarios se or-
ganicen de manera que se optimice el
tratamiento de estas enfermedades y,
para ello, es importante aunar esfuer-
zos entre los investigadores, industria
farmacéutica, pacientes y administra-
ciones”.

El encuentro fue organizado gracias
al patrocinio de Actelion, Baxter BioS-
cience, Esteve, Genzyme, Novartis,
Pharma Mar, Serono y Servier, y con
el apoyo de la European Biopharma-
ceutical Enterprises (EBE), EuropaBio,
EDMA y la FUNDACION FARMAIN-
DUSTRIA. =

MARIA GUTIERREZ
pacientes@servimedia.net
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REPORTAJE  iNroRME 2005 DEL DEFENSOR DEL PUEBLO

La universalizacion del SNS,

en el punto de mira

Nuestro sistema sanitario supone la expresion de una solidaridad equiparable a la de los paises que

gozan de mayor nivel de proteccion, segin afirma el Defensor del Pueblo en su informe relativo al

aiio 2005. No obstante, y segun denuncia la institucion, existen carencias tradicionales y estructu-

rales que dificultan en determinados casos, si no impiden, la efectividad del derecho a la proteccion

de la salud que ampara a todos los espaiioles.

n el ano 2005, el Defensor

del Pueblo tramito un

total de 39.750
quejas, de las cuales 939
estaban relacionadas
con la sanidad, es decir,
en torno a un 2,4 por
ciento. La mayoria de estas
denuncias incidian, segun
el informe anual que elabo-
ra esta institucion, en caren-
cias tradicionales y estructurales

del sistema publico sanitario.

Universalizacion

De todas las quejas presentadas por
los ciudadanos ante el Defensor del
Pueblo en 2005, merece una atencion
especial la relativa a la universalizacion
del Sistema Nacional de Salud, un
tema que ya fue abordado por la insti-
tucion en 2004. De hecho, en el infor-
me de ese ano ya se habia dejado
constancia de las razones legales que
exigen la universalizacién plenay efec-
tiva del derecho a la asistencia sanita-
ria, y de que el Defensor del Pueblo se
habia dirigido al Ministerio de la Presi-
dencia propugnando el impulso de
una reforma legal que permita fijar los
contenidos y el caracter del derecho a

la asistencia sanitaria como derecho
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publico subjetivo, personal y no con-
tributivo.

Segun destaca el Defensor del Pue-
blo en su informe, “son razones de
oportunidad, que no juridicas, las que
impiden la plena universalizacion del
derecho a la asistencia sanitaria”. La
institucion llega a esta conclusion des-
pués de que el Ministerio de la Presi-
dencia le informara, a principios de
2005, de que los Ministerios de Sani-
dad y Consumo y de Trabajo y Asuntos
Sociales coincidian en que la universa-
lizacion de la asistencia sanitaria no
sélo implicaria reformas legales de en-
vergadura —econdmicas, asistenciales
y sociales— que deberian analizarse
desde una perspectiva de oportunidad
distinta a la meramente juridica.

Otras cuestiones pendientes

Con respecto al resto de asuntos sa-

nitarios que aborda el informe, éstos

son los mas relevantes:

¢ Derecho a la Informacion y la docu-
mentacion clinica. El informe afirma
que es necesario profundizar en la
concrecion practica de estos dere-
chos, pues todavia se recogen quejas
relacionadas con su incumplimiento.

¢ Ordenacion de prestaciones. Segun el
informe, la necesidad de profundizar
en la ordenacion normativa de las
prestaciones se ha puesto de relieve
através de un importante nimero de
quejas, algunas de ellas relacionadas
con asuntos de alcance que se en-
cuentran pendientes desde hace anos

del pronunciamiento del Consejo In-



Quejas sanitarias tramitadas en 2005

por el Defensor del Pueblo

Individuales

o018

Colectivas

386

ENRIQUE MUGICA

Defensor del Pueblo

terterritorial del Sistema Nacional de
Salud. En este sentido, hay que des-
tacar las numerosas quejas relativas
a la aplicacion de técnicas de repro-
duccién humana asistida y a la fibro-
mialgia y el sindrome de la fatiga cro-
nica.

e Listas de espera. El informe reconoce
que se ha ampliado el niUmero de ser-
vicios de salud de las comunidades
autonomas que han regulado los
tiempos maximos de acceso a las
prestaciones sanitarias. No obstante,
reitera que los planes elaborados por
las administraciones sanitarias tienen
como obijetivo principal la reduccion
de la demora quirurgica, con frecuen-
te olvido de las areas de consultas ex-
ternas y de técnicas y pruebas diag-
nosticas.

¢ Transporte sanitario. El informe sena-
la que, a raiz de un informe previo pre-
sentado por la entidad, se han adop-
tado medidas para mejorar el servicio
de transporte sanitario en la Comuni-
dad de Madrid y en la de Castilla-La

Atencion al dano cerebral sobrevenido

Un apartado especial del informe lo ocupa la atencién al Dafio
Cerebral Sobrevenido (DSC) en Espaia, sobre el que ademas

Oficio

Mancha. Aun asi, destaca que, con
respecto a la primera se siguen for-
mulando quejas, de lo que “se des-
prende que todavia hay carencias”.
¢ Actuaciones en el ambito de la Aten-
cion Primaria. Los problemas estan
relacionados con el periodo medio de
tiempo que pueden dedicar los pro-
fesionales sanitarios a cada una de las
consultas, y la todavia incompleta cul-
minacion del nuevo modelo de Aten-

cién Primaria en alguna comunidad.

SEGUN EL INFORME, SON
RAZONES DE OPORTUNIDAD
LAS QUE IMPIDEN LA
UNIVERSALIZACION DEL SNS

¢ Actuaciones en el ambito de la Aten-
cion Especializada. Las quejas estan
relacionadas con cuatro aspectos: la
calidad de los procesos y resultados
asistenciales; la accesibilidad a los
centros y servicios; la estructura, or-
ganizacion y funcionamiento de los

centros y servicios, y las areas de ur-

se ha realizado un informe monografico en el que se estudia

su realidad epidemiolégica y sociosanitaria. En €l se recoge que la mayoria

de las quejas recibidas inciden en dos aspectos: la practica inexistencia de

unidades o centros especificos de rehabilitacién para el tratamiento del DCS,

y la necesidad de que las instituciones con responsabilidad en la gestion de

los servicios sociales “modifiquen la precaria situacién actual e intensifiquen

las acciones para la creacion y dotacion de centros de dia y otros recursos

sociales de apoyo a estas personas y sus familias, para asi reducir el efecto

adverso que el dafio ha producido en sus vidas”.

gencia de los centros publicos hospi-
talarios.

¢ Seguridad de los pacientes. El informe
pone de manifiesto la necesidad de
armonizar, por una parte, el derecho
de los ciudadanos a la proteccion de
la salud, en cuyo marco cabe situar la
reparacion de los danos que no les
corresponde soportar y que hayan
podido causarse, con ocasion de la
prestacion de la asistencia sanitaria y,
por otra, los derechos e intereses de
los profesionales sanitarios.

¢ Salud mental. Los aspectos sobre los
que recaen la mayoria de las quejas
son: el insuficiente desarrollo de las
redes de cuidados intermedios, es-
pecialmente alternativas residencia-
les y laborales para pacientes men-
tales cronicos; la necesidad de im-
pulsar una coordinacion efectiva de
las diferentes redes y servicios y la
situacion de los familiares de los
afectados.

¢ Prestacion farmacéutica y control de
medicamentos. En este campo, des-
tacan las quejas que afectan a colec-
tivos de enfermos y en las que se re-
flejan la exclusion de la financiacion
publica de medicamentos y produc-
tos ineludibles para el tratamiento de
las enfermedades cronicas que pade-
cen.

¢ Victimas de la talidomida en Espaiia.
Se senala que las personas afectadas
en Espana han permanecido, en cier-
to modo y hasta hace relativamente
poco tiempo, invisibles, ya que “los
poderes publicos no han asumido
una realidad, reconocida y proclama-
da en la mayor parte de los paises de
la Unién Europea y de nuestro entor-

no econoémico y cultural”. m

MARIA GUTIERREZ

pacientes@servimedia.net
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Dos décadas en la brecha

ué es la fibrosis quistica?

Una asociacion de pacien-

tes puede llegar a fundarse
con el Unico objetivo de responder a
esta pregunta, con la intencion de fa-
miliarizar a la sociedad con una pa-
tologia casi desconocida que perte-
nece a la lista de enfermedades
raras. Asi nacié la Asociacién
Andaluza contra la Fibrosis Quis-
tica en 1986, impulsada por un
grupo de familiares y pacientes lide-
rado por Daniel Carballido, padre de
una niha afectada de fibrosis quisti-
ca que fallecio tras un trasplante
doble de pulmén. Carballido, presi-
dente fundador, se preocupo de lo-
calizar y reunir a todos los padres
con hijos afectados por la patologia
en Andalucia.
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Maria Fuensanta, presidenta de
la asociacion desde 1989, lleva dos
décadas explicando qué es la fibro-
sis quistica: “Es una enfermedad
crénica y hereditaria que afecta a di-
ferentes 6rganos del cuerpo y princi-
palmente a los pulmones y al sis-
tema digestivo. Es una patologia

LA ASOCIACION FUE CREADA
POR UN GRUPO DE PADRES
PARA FAMILIARIZAR A LA
SOCIEDAD CON LA PATOLOGIA

congénita, se puede manifestar
desde el nacimiento e incluso en el
embarazo”.

Maria Fuensanta, 46 anos, nacida
en Murcia, vive en Andalucia desde

los 18 anos. Trabaja en la Junta de
Andalucia como auxiliar administra-
tivo. Tanto ella como su marido son
portadores sanos de la enfermedad.
Esto significa que poseen el gen pero
no han desarrollado la patologia. Su
primer hijo heredd unicamente el
gen del padre, por lo que sélo es por-
tador. Su hija Maria, sin embargo, re-
cibié ambos genes y resulto afecta-
da por la enfermedad. “El cinco por
ciento de la poblacién blanca es por-
tadora del gen. Se trata de la enfer-
medad genética mas comun en la
raza blanca”, explica.

“La asociacion se cred para dar a
conocer los casos que habia en An-
dalucia. Los padres buscabamos
consuelo. Estdbamos angustiados.

De hecho, a la primera reunién en




Tras 20 aiios de trabajo,
esta asociacion de pacien-
tes puede presumir de
haber evolucionado desde
su tarea inicial de divulga-
cion de informacion hasta
su consolidacion en la co-
bertura de servicios dirigi-
dos a los enfermos. Entre
sus logros, destaca la con-
cesion por parte de la
Junta de Andalucia de la
medicacion gratuita a
todos los afectados de fi-
brosis quistica.

1986 nos presentamos diez perso-
nas, los padres de cinco o seis afec-
tados. Creamos unos estatutos y fun-
damos la asociacion”.

Ahora son mas de 600 socios. La
asociacién ha cambiado mucho
desde su fundacidn. Sus metas son
mas ambiciosas y no se limitan a la
divulgacion de informacién sobre la
enfermedad y a los encuentros entre
pacientes.

Asegurar los medios

Junto con el propdsito de contribuir
al conocimiento, estudio y asistencia
de la fibrosis quistica, intenta asegu-
rar los medios para la prevencion,
control y tratamiento de la enferme-
dad. Dispone de personal contratado
para atender a los afectados y a las

Los retos del movimiento asociativo

La asociacion andalu-

za tiene atun retos pen-
dientes. El mas urgen-
te, a juicio de su presi-
denta, es alcanzar el
reconocimiento de la
discapacidad.

“En Andalucia, aun-
que se trata de una en-
fermedad degenerati-
va, conseguimos muy
pocas minusvalias. El
problema reside en
que el afectado no ma-
nifiesta en su aparien-
cia fisica la patologia.

A primera vista, pare-
ce que no tiene nada
y sin embargo el afec-
tado llega al punto de
no poder respirar, de
ahogarse, de necesi-
tar un trasplante de
los dos pulmones
que, en el caso de lle-
gar tarde, puede re-
sultar mortal. La en-
fermedad no se ve y
la minusvalia no se
concede. Se comete
asi una injusticia”,
critica Maria Fuen-
santa.

Fibrosis
Quistica

Respecto al movimien-
to asociativo, la presi-
denta demanda con-
cienciacion: “Todavia
nos queda mucho que
aprender. Cuando una
persona afronta una
enfermedad, piensa en
su situacién personal
y no en una soluciéon
colectiva. La Adminis-
tracién cuenta cada
vez mas con las aso-
ciaciones porque
somos el puente entre
el poder publico y los
afectados”.

OFRECE TERAPIA PSICOLOGICA
Y LA ASISTENCIA DE UN
FISOTERAPEUTA Y DE UNA
TRABAJADORA SOCIAL

familias. Sus servicios abarcan desde
la terapia psicologica hasta el aseso-
ramiento de una trabajadora social

que, entre otras funciones, acude a
los institutos para trasladar a los tu-
tores los motivos por los que los
afectados faltan a clase en determi-
nadas fechas. También ofrece la asis-
tencia a domicilio de un fisiotera-
peuta que ayuda a los enfermos a
realizar su terapia y ensenan las téc-
nicas de fisioterapia respiratoria a
cada paciente.
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«s  “;Que como nos financiamos?

Sacamos dinero de debajo de las
piedras. Por un lado, recibimos sub-
venciones publicas procedentes de
la Junta de Andalucia, tanto de la
Consejeria de Empleo como de la de
Sanidad. Por otro, estamos siempre
liados con la organizacién de even-
tos, porque la cuota de los socios es
casi testimonial. En estos momentos,
preparamos unas cenas benéficas en
Sevilla y Granada y un festival con
varios artistas, ademas de loteria de
Navidad”, cuenta la presidenta.

En Andalucia, la asociacion dispo-
ne de dos sedes, en Sevillay Grana-
da, aunque tiene delegaciones en
todas las provincias. La Federacion
Espaiiola contra la Fibrosis Quis-
tica (www.fibrosis.org), que coordi-
na a todas las asociaciones, se en-
cuentra en Valencia. La enfermedad
afecta a méas de 500 andaluces.
“Somos muchos los afectados. A la
hora de ofrecer servicios contamos
con el inconveniente de las grandes

distancias geograficas entre unos
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pueblos y otros. Estamos muy re-
partidos por Andalucia. Las subven-
ciones son escasas, nunca logras
que te concedan todo lo solicitado.
Es muy importante presentar bien
los proyectos, con los objetivos cla-
ros y justificados”.

El principal logro de la asociacion
ha sido la concesion de la medica-

DESDE 1990, LOS HOSPITALES
ANDALUCES REDACTAN UN
INFORME Y ENTREGAN LOS

FARMACOS DE MODO GRATUITO

.."En el salén tenemos un p-|

mueble que parece una
farmacia. Hay medicinas
de todos los colores.
Impacta a todos los que lo
ven por primera vez”’

ALEJANDRO PAREJO

Vocal de la junta directiva y
afectado por la enfermedad

4 .."A la hora de ofrecer

servicios contamos con el
inconveniente de las
grandes distancias entre
unos pueblos y otros de
Andalucia"

MARIA FUENSANTA

Presidenta de la asociacion

cion gratuita. Andalucia fue la pri-
mera comunidad autbnoma donde,
tras largas reivindicaciones, los afec-
tados reciben los medicamentos de
forma gratuita de la Seguridad So-
cial. Antes, el alto coste del trata-
miento recaia en las familias. Desde
1990, los hospitales redactan un in-
forme de las necesidades de cada en-
fermo y entregan los medicamentos.

Alejandro Parejo, vocal de la
junta directiva y enfermo de fibrosis
quistica, es un experto en farmacos.
Para la afeccion respiratoria, hace fi-
sioterapia y aerosolterapia. Para el
tratamiento del pancreas, toma mas
de 60 pastillas diarias. Son encimas

digestivas que ingiere durante las co-

midas, ademas de complementos vi-




MARIA JESUS ROMAN

Socia y paciente de fibrosis quistica

“No es una enfermedad

facil de sobrellevar”

Maria Jestis Roman pertenece a
la Asociacién Andaluza contra la
Fibrosis Quistica desde los nueve
anos, cuando le diagnosticaron la
enfermedad. Hace una década re-
cibié un trasplante pulmonar que
cambié su vida. Hasta ese momen-
to, con 18 aifios, no podia desarro-
llar las actividades habituales de
una nifia de su edad. Dependia del
oxigeno para comer, asearse o ves-
tirse.

“Ni siquiera me planteaba mi futu-
ro. Todo eran incertidumbres. Me
diagnosticaron la enfermedad a
los nueve afios, aunque arrastraba
problemas desde los cuatro. Al
principio el tratamiento me fun-
ciond, pero a partir de los 16 tenia
que estar siempre con el oxigeno y
necesitaba la ayuda de mi madre
hasta para atarme los zapatos. En
el instituto me costaba muchisimo
subir las escaleras. Tenia proble-
mas incluso para memorizar por
la falta de oxigeno”, explica desde
su domicilio sevillano.

Los genes defectuosos de los por-
tadores de la enfermedad afectan
al sistema digestivo y respirato-
rio. Cuando se agudizan los pro-
blemas, la solucién pasa por el
trasplante. Los méas habituales
son los de higado, riiién, doble
pulmoén y, en ocasiones, pancre-
as. En Andalucia, el hospital
Reina Sofia de Cérdoba dispone
de un equipo de profesionales
muy valorado entre los miembros
de la asociacion, que destacan el
altisimo porcentaje de éxito de
sus intervenciones.

Maria Jesus es técnico superior de
administraciéon y finanzas y tra-
baja en la secretaria de direccién
de una empresa publica desde
hace tres afios. “Tras el trasplante
bipulmonar, todo cambié. Conti-
nuo con los medicamentos y los

ejercicios. De vez en cuando las
contraindicaciones de los farma-
cos me dan algunos sustos, como
hace cuatro afnos cuando me
diagnosticaron un linfoma en el
higado a consecuencia de la me-
dicacidn, pero ya puedo plantear-
me cosas antes tan remotas como
viajar al extranjero”.

Viajes como el de la fotografia, a
Paris. La fibrosis quistica, no obs-
tante, es una enfermedad crénica
que implica una gran sobrecarga
en el ambito fisico, psicolégico y
social de los pacientes. “Se trata
de una enfermedad dura, necesi-
tamos apoyo profesional. Segui-
mos una terapia diaria y precisa-
mos de una medicacion preventi-
va para evitar infecciones. La
supervision médica es estricta. No
es nada facil sobrellevarlo”.

La asociacion tiene entre sus ob-
jetivos llegar a cada rincén de
Andalucia, independientemente
de que cada enfermo acuda de
forma periddica a su revision a
las unidades de fibrosis quistica
de la region.

“Mi hermano también tiene la en-
fermedad, aunque todavia no ha
necesitado un trasplante. Yo, ade-
mas de los pulmones, tengo afec-
tado el pancreas. Entre nosotros
debemos tener mucho cuidado
para evitar el contagio de infeccio-
nes”, comenta Maria Jesus. Para-
déjicamente, ella tiene vetada su
presencia en la sede de la asocia-
cién. Al menos, sin mascarilla.
Tiene que extremar las precaucio-
nes y evitar su exposicion a posi-
bles infecciones. “Al ser trasplan-
tada tengo muy bajas las defensas
y es un sin vivir todos los dias.
Pero por lo menos puedo vivir,
salir, moverme sin taras, viajar,
considerarme una persona util.
Antes del trasplante no era asi”.

taminicos y nutricionales.

A este sevillano de 27 anos le
diagnosticaron fibrosis quistica con
catorce meses de edad. Sus dos her-
manas también padecen la enferme-
dad: “En el salén tenemos un mue-
ble que parece una farmacia. Hay
medicinas de todos los colores. Es
algo que impacta a todos los que lo
ven por primera vez. El hecho de que

seamos tres en casa, en cierta forma,

Fernando Diaz, fisioterapeuta, Eva Fernandez, trabajadora
social, y Silvia Castro, directora de la sede en Sevilla.

nos ayuda. No te ves excluido y en-
cuentras apoyo en tu propio hogar”.
Alejandro acaba de editar un video
para que llegue a todos los enfermos
de Andalucia la informacién necesa-
ria sobre la patologia. La asociacién

sigue creciendo.
DAVID GRANDA

dgranda@servimedia.net

Fibrosis
Quistica

Asociacion Andaluza contra @
la Fibrosis Quistica

C/ Ronda de Triana, 47. 1 lzquierda

41010 Sevilla

€954 08 62 51 /// www.fqandalucia.org
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Respaldo del Senado
a la Organizacion
Nacional de ER

L a ponencia del Senado sobre enferme-
dades raras ha aprobado por unanimi-
dad la creacion de una Organizacion Nacio-
nal de Enfermedades Raras (ER), al estilo de
la Organizacion Nacional de Trasplantes,
que garantice la equidad y coordine las ne-
cesidades sociales, sanitarias y de informa-
cion e investigacion de estas dolencias.

El dictamen de la ponencia que propone al
Gobierno la creacion de este organo, en el
que participara el Ministerio de Sanidad, las
comunidades auténomas y las organizacio-
nes de afectados se remiti6 al Pleno del Se-
nado el dia 20 diciembre. Aunque no es ha-
bitual que el dictamen de una ponencia de
la Camara Alta se vote en Pleno, los sena-
dores decidieron que asi fuera ya que van a
invitar a las asociaciones de afectados y
quieren que éstos, de forma simbdlica, reci-
ban el apoyo de las instituciones, de toda la

sociedad y, en concreto, del Senado.

La region valenciana
se suma al programa
“Sanidad en linea”

a Comunidad Valenciana se ha sumado
L al programa “Sanidad en linea” que
prevé, entre otras iniciativas, la implantacion
de la tarjeta sanitaria, la receta electronica,
la cita médica por Internet o la historia clini-
ca electronica. La inversion total del progra-
ma en la region supera los 26 millones de
euros, de los cuales 15 los aporta Red.es y el
resto la Generalidad Valenciana.

Ademas de Valencia, se han adherido ya a
esta iniciativa Castilla y Ledn, Castilla-La
Mancha, Extremadura, Murcia, Andalucia,
Asturias, Galicia y Canarias, asi como las ciu-
dades auténomas de Ceuta y Melilla.
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Casi la mitad de los nifios
espanoles padece cefalea

Casi la mitad de los
ninos espanoles, en
concreto entre

un 38 y un 46

por ciento, pade-

ce dolor de cabeza
segun datos recogi-
dos en la “Guia Ofi-
cial de la Sociedad
Espanola de Neurolo-
gia para el diagndsti-
co y tratamiento de
las cefaleas”, pre-
sentada en la LVIII
reunion anual de la
entidad que tuvo
lugar en noviembre
en Barcelona.

Las interminables
jornadas de los mas pe-
quenos, con multiples
actividades extraesco-
lares, y el estrés que vi-
vimos los adultos y

trasmitimos a los ninos,

son dos de los factores

que explican este au-

mento de la cefalea en
y . los menores.

La enfermedad es

la primera causa

de consulta a los

neurdlogos en

F- Espainay supone

| entre un 20y 30

por ciento del total

de las consultas mé-

| ” a“ ‘E, dicas. En 2005 esta
\

| dolencia afecté apro-

| ximadamente a cuatro

\ millones de espaiioles

entre los que encon-

R traban casi 264.000

ninos, seglin senalod el

doctor Jordi Matias-Guiu,

= presidente de la SEN, du-

A @ rante la presentacion de la
guia.

Antoni Esteve, nuevo presidente de FARMAINDUSTRIA

A ntoni Esteve, presidente de Laboratorios Esteve, fue de-
signado nuevo presidente de FARMAINDUSTRIA en la
Asamblea General Extraordinaria que tuvo lugar el pasado 24 de

octubre en Madrid. Esteve sustituye en el puesto a Emilio Mo-
raleda, presidente de Pfizer, quien ha ocupado la presidencia de
la Asociacion desde octubre de 2004. Los Estatutos de FAR-
MAINDUSTRIA establecen que el cargo de presidente sea rota-
torio entre las empresas de capital de origen nacional y las de ori-
gen extranjero, correspondiendo la presidencia en estos dos pré-
Ximos anos a un representante de una compania nacional.
Antoni Esteve, licenciado y doctor en Farmacia por la Univer-
sidad de Barcelona, preside desde 2005 Laboratorios Esteve,
una empresa familiar en la que comenzo a desarrollar su tra-
yectoria profesional en 1984. En 1997 fue nombrado Académi-
co Correspondiente de la Real Academia de Farmacia de Cata-
lufa. Ese mismo afio fue nombrado también Académico Co-

rrespondiente de la Real Academia de Medicina de Catalufa.



Innovador proyecto de
Investigacion para prevenir
las enfermedades cardiacas

El cardiologo espainol Valentin Fuster dirigi-
ra un proyecto internacional de investigacion
que tiene como objetivo entender las causas
de la ruptura de las placas de grasa que pro-
ducen la arteriosclerosis y las enfermedades

cardiacas.

E | programa dispondra de una
financiacion de 30 millones de

dolares (23 millones de euros). Los
expertos aseguran que compren-
der este proceso serd como descu-
brir el Santo Grial de la medicina,
porque ayudara a prevenir una
buena parte de las muertes por en-
fermedades cardiovasculares.

La financiacion de la investiga-
cion correra a cargo de Humana,
AstraZeneca, Merck y BG Medici-

ne. El propésito del proyecto es en-
contrar terapias contra la arterios-
clerosis, alternativas a los tradicio-
nales bypass, las angioplastias o el
uso de farmacos que se emplean
para reducir los niveles de coleste-
rol en la sangre. La atencion de la
investigacion se centrard en un
tipo de placa que desarrollan algu-
nos pacientes, la “placa vulnera-
ble”, propensa a la inflamacion y la

ruptura.

Un tratamiento con células madre mejora
la distrofia muscular en animales

I nvestigadores del Instituto Cienti-
fico San Rafael de Milan han de-
sarrollado lo que podria ser un tra-
tamiento con células madre para la
distrofia muscular de Duchenne,
una enfermedad muscular degene-
rativa que causa paralisis perma-
nente y, finalmente, la muerte antes
de los 30 anos.

El experimento, cuyas conclusiones
se han publicado en la prestigiosa re-
vista “Nature”, se llevé a cabo en trece
perros de la raza Golden Retriever
afectados por esta patologiay a
los que los cientificos im-
plantaron células madre
extraidas de los vasos

sanguineos de animales

sanos y programadas para convertir-
se en células musculares. Los resulta-
dos, tras cinco inyecciones consecuti-
vas, fueron sorprendentes, ya que los
perros mejoraron considerablemente,
recuperando fuerza y fibra musculary
mejorando notablemente su capaci-
dad de movimiento.

Los especialistas afirman que, aun-
que todavia es pronto para hablar de
una cura para los seres humanos afec-
tados por esta patologia, las perspec-
tivas son muy positivas. El
' comienzo de los en-
sayos clinicos en per-
sonas esta previsto
para dentro de
dos anos.

Castilla-La Mancha
lanza una campana
contra la tuberculosis

a Consejeria de Sanidad de Castilla-La
L Mancha ha puesto en marcha un progra-
ma de control y prevencion de la tuberculosis
para reducir la morbilidad y la transmision de
la enfermedad en la region. Entre otros obje-
tivos, la iniciativa pretende reforzar la colabo-
racion entre la atencion especializada y la pri-
maria en la deteccion y tratamiento de esta pa-
tologia y reducir cada ano entre un cinco y un
diez por ciento la aparicion de casos nuevos.

La tasa de incidencia de tuberculosis respi-
ratoria, la mas comun de todas las variantes
de esta enfermedad, se situa en Castilla-La
Mancha por debajo de la media nacional y es
la mas baja de toda las comunidades auténo-
mas. Segun afirmé el consejero de Sanidad,
Roberto Sabrido, durante la presentacién del
plan, en 2005 se contabilizaron 9,6 casos por
cada 10.000 habitantes, mientras que la media
nacional se situaba en 12,5 casos. “No obs-
tante, como la tasa espanola duplica la media
de la Unidn Europea, también Castilla-La
Mancha esta por encima de ese parametro y
este programa trata, entre otras cosas, de re-
ducir esa diferencia”, senalo.

El consejero de Sanidad de Castilla-La
Mancha, Roberto Sabrido, presentoé el plan
de prevencion de la tuberculosis.
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La diabetes,
el mal del azucar

Cerca de 3,3 millones de espaiioles padecen diabetes. Esta pa-

tologia cronica consiste, basicamente, en presentar unos altos

indices de glucosa en la sangre. La mejor forma de combatirla

es mediante un tratamiento diario compuesto por un plan de ali-

mentacion, medicamentos orales o insulina, ejercicio e infor-

macion. Los diabéticos son enfermos que no pueden olvidarse

de su condicion en ningin momento.

esde los 18 meses, Marti, un

nino de 10 anos, tiene que

controlar cada alimento que
se lleva a la boca ademas de suminis-
trarse cierta cantidad de insulina con
cada comida. Es un tratamiento que
tendra que respetar toda la vida. Es
diabético.

A Lidia, que tiene 60 anos, lo que
mas le preocupa, ademas de la ali-
mentacion, es llevar un calzado ade-
cuado y andar al menos tres kildme-
tros al dia. Antes tomaba pastillas y
ahora es dependiente de la insulina.
También es diabética.

La diabetes mellitus es una altera-
cion metabdlica cronica que se carac-
teriza por la elevacion de los niveles de
glucosa en la sangre, es decir, es un
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desorden en el proceso que convierte
el alimento que ingerimos en energia.
Durante la digestidon se descomponen
alimentos para crear glucosa, la mayor
fuente de combustible para el cuerpo.

Esta glucosa pasa a la sangre, donde

ES UNA DE LAS
ENFERMEDADES CON
MAYORES COMPLICACIONES
POR EL EFECTO TOXICO
DE LA GLUCOSA

la insulina—-hormona segregada por el
pancreas— le permite entrar en las cé-
lulas. De ahi la importancia de ésta.

Los estudios epidemiolégicos dis-

ponibles en Espana indican que la pre-
valencia de la diabetes se sitla en
torno al 6,5 por ciento en los espano-
les de entre 30 y 65 anos. Ademas,
segun los datos de la Encuesta Nacio-
nal de Salud de 1993, en 2003 el nu-
mero de personas que se autodecla-
ran diabéticos pasé del 4,1 por ciento
al 5,9 por ciento, alcanzando en el
rango de edad entre 65y 74 anos el
16,7 por ciento y en mayores de 75
anos el 19,3 por ciento.

El problema de la diabetes es que
no tiene cura. Segun el doctor José
Luis Herrera Pombo, presidente de la
Fundacion Espaiiola de Diabetes, “no
hay descrito ningun caso de curacién,
asi que lo Unico que se puede hacer es
controlar la enfermedad una vez que



Estrategia nacional
contra la diabetes

El Ministerio de Sanidad y Consu-
{ ! |mo y las comunidades auténomas
aprobaron, el pasado 11 de octu-
bre en el Pleno del Consejo Inter-
territorial, la Estrategia en Diabe-
- tes del Sistema Nacional de

- Salud, un documento que preten-
de servir para reducir la inciden-
cia de esta enfermedad, que afec-
ta al 6,5 por ciento de la pobla-
‘|cion espaiiola de entre 30 y 65
afos. Ademas, la estrategia quie-
re garantizar una atencién inte-
gral en calidad y condiciones de
equidad en todo el territorio na-
cional, promover politicas de pre-
vencién y fomentar la investiga-
cion en el conjunto del sistema
sanitario.

gl

Presidente de la Fundacion Esparola
de Diabetes

se pone en marcha”. Por tanto, el obje-

tivo de los diabéticos es, basicamente,

prolongar y mejorar la calidad de vida, JOSE LUIS
aliviar los sintomas y prevenir las posi- HERRERA
bles complicaciones, que no son pocas. POMBO

El doctor Herrera Pombo aclara que
la diabetes “es una de las enfermeda-

des que tiene mayores complicaciones «.‘Con frecuencia se desarrollan

El documento esta estructurado

por el efecto toxico de la glucosa”. Estas no so6lo enfermedades cardiacas

en cinco lineas basicas, con sus
correspondientes objetivos, reco-
mendaciones e indicadores para
su evaluacion permanente: pro-
mocion de estilos de vida saluda-

pueden darse en los pequefios vasos  sino también otras alteraciones

que afectan al rin6n o la retina, en gran- a nivel del arbol vascular,

des vasos de las extremidades, en el ce- en las extremidades

rebro o el corazon, en el sistema ner- o en el cerebro”

ble y prevencion primaria; diag-
néstico precoz; tratamiento y se-
guimiento de la enfermedad;

abordaje de complicaciones y si-

tuaciones especiales, y formacién,

vioso periférico e incluso en el sistema
nervioso vegetativo. cos de Tipo | y los de Tipo Il. Segun el

doctor Herrera Pombo, el Tipo |, “an-

Tipos de diabetes
En esta patologia se pueden diferen-

ciar dos grandes grupos: los diabéti-

tiguamente llamada infanto-juvenil,
aparece muy precozmente y se carac-

teriza por una destruccion masiva ...

investigacion e innovacion.
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Factores

e Antecedentes
familiares
de diabetes.

¢ Obesidad.
e Edad superior a 45 anos.

¢ Ciertos grupos étnicos
(afroamericanos e
hispanoamericanos).

¢ Diabetes gestacional o
parto de un bebé con un
peso mayor a cuatro
kilogramos.

Fuente: Fundacion Espafiola de Diabetes

... de las células del pancreas que pro-
ducen la insulina. Asi, la persona afec-
tada depende de esta hormona de por
vida. Es el fracaso total de la produc-
cion de insulina”. Este es el caso de
Marti. Los de Tipo | representan menos
del 10 por ciento del total de diabéti-
cos. Segun datos estimativos, suman
un total de entre 300.000 y 350.000 en-
fermos.

Por el contrario, la diabetes de Tipo
Il aparece, por regla general, en adul-
tos de entre 30 y 40 anos. El doctor He-
rrera Pombo aclara que su comienzo
se debe “a un grado de insensibilidad
o resistencia que tienen los tejidos del
sujeto a la accion propia de la insulina.
Es decir, al padncreas del enfermo le
gueda cierto grado de produccion de
insulina, por lo que puede estar bas-
tante tiempo sin necesitarla. De ahi

que la mayoria no necesite, en un prin-
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¢ Presion sanguinea alta.

e Niveles altos de

triglicéridos en la sangre.

¢ Niveles altos de colesterol

en la sangre.

cipio, suministrarse insulina y sea mas
frecuente en su caso el uso de pasti-

llas. Este tipo representa al 90 por cien-

JOSEP MICOLAU: “MI HJO
HA ACEPTADO MUY BIEN
EL HECHO DE SUMINISTRARSE
INSULINA. YA LO HACE SOLO
Y NO LE AFECTA”

to de los diabéticos, entre ellos, Lidia.
Pero el 40 por ciento desconoce su es-
tado. En Espana hay unos tres millo-
nes de personas con esta variedad de
la enfermedad.

La diabetes Tipo Il tiene como fac-
tores asociados la obesidad —de pre-
dominio abdominal-y la hipertension
arterial. Ambas circunstancias elevan

la enfermedad a la categoria de “sin-

drome metabdlico”, segun el médico.
¢Y qué tratamiento deben seguir estos
pacientes? En el caso de Marti, tiene
gue pincharse dos o tres veces al dia,
hacer un poco de ejercicio
—algo muy facil para un nino de
10 anos—, cuidar su alimenta-
cion —limitar los hidratos de
carbono, el azucar, el pan, la pasta...—,
y un chequeo frecuente para controlar

el nivel de glucosa.

Controles

Josep Micolau, su padre, explica cémo
lo pasé en el momento que se lo diag-
nosticaron: “Fue duro porque signifi-
ca aprender todo lo que es una enfer-
medad, ver que no es facil llevar los
controles, tener miedo por las posibles
complicaciones en el futuro. Y es asi
hasta que aceptas la realidad, a los dos
anos ya que con informacion, cuida-
dos, orden y método puede hacer una
vida practicamente normal”.

Lo que si ha sorprendido a Josep es
la naturalidad con la que lo lleva su
hijo: “Ha aceptado muy bien el pin-
charse. De hecho, ya lo hace él solo. A
ellos no les afecta”.

El caso de Lidia Muioz es diferente.
A ella le diagnosticaron un estado pre-
vio a la enfermedad a los 35 anos y ofi-
cialmente a los 50. Es diabética de Tipo
Il. “Lo he heredado de mi padre, quien
ya murié de un coma diabético a los
68 anos”. Asi es, la diabetes Tipo Il
tiene un grandisimo origen genético.
“Recibi la noticia de forma tranquila,
ya que habia bastantes posibilidades
de tenerla por mis antecedentes”, dice
Lidia, quien no ha sufrido tanto a la
hora de adaptarse a esta nueva situa-
cion. Come practicamente de todo
“pero en pequenas cantidades”, y
Illeva un control de sus habitos de
vida. “Necesito insulina dos veces al



Diabetes gestacional

Ademas de las diabetes
Tipo I y Tipo II existe la
denominada gestacional.
Consiste en la presencia
de altos niveles de glucosa
en la sangre que se desa-
rrolla en cualquier mo-
mento durante el embara-
zo de una mujer que, en
condiciones normales, no
tiene diabetes. ;Por qué
ocurre esto? La insulina
regula los niveles de glu-
cosa en la sangre y duran-
te la gestacion se desenca-
denan ciertos mecanismos
contra la accion de esta

hormona con el fin de que
la sangre de la madre con-
tenga azucar suficiente
para ella y para el feto.
Esto provoca que la san-
gre contenga mas glucosa
de la necesaria y el orga-
nismo responde a este ex-
ceso fabricando mas insu-
lina, lo que motivara que
los valores se normalicen.
Sin embargo, algunas mu-
jeres no pueden producir
mas insulina por lo que
las cifras de glucosa se
elevaran tanto en la san-
gre como en la orina. Este

proceso es el llamado dia-
betes gestacional.

Por regla general, suele
ser pasajera. En la histo-
ria natural de muchas
mujeres que acaban desa-
rrollando diabetes de Tipo
II esta incluido que mu-
chas de ellas han tenido
varios embarazos, todos
ellos con diabetes gesta-
cional. Es decir, hay una
especie de ligazon o pro-
pension en la historia na-
tural del desarrollo de la
diabetes con la diabetes
gestacional.

dia, una por la manana y otra por la
noche. Estuve anteriormente nueve
anos con pastillas pero llegé el mo-
mento en que no me hacian ningln
efecto. Adelgacé tanto que los médi-
cos decidieron darme insulina”. Sin
embargo, esto sélo sucede de vez en
cuando. Lo normal es que el diabéti-
co de Tipo Il no sea dependiente de
insulina.

Habitos de vida

Por otra parte, Lidia controla bastante
sus habitos de vida: lleva un calzado
adecuado evitando los descubiertos
para evitar uno de los problemas de
los diabéticos, quienes deben cuidar
mucho los pies para prevenir compli-
caciones que acaban en muchos casos
en amputaciones de miembros infe-
riores.

También intenta hacer ejercicio. Ca-
mina tres kildmetros al dia, “algo
bueno para todas las personas pero
aun mas para los diabéticos, ya que
bajas el nivel de azucar en la sangre”.

Hay una cuestion primaria en estos

pacientes y es que desarrollan con

mucha facilidad una enfermedad car-
diovascular. Ademas, para el doctor He-
rrera Pombo, “con mucha frecuencia
se desarrollan no sélo enfermedades
cardiacas como el infarto de miocardio,
sino también otras alteraciones a nivel
del arbol vascular, en las extremidades
o el cerebro”.

A PESAR DE TODOS LOS
AVANCES, LA EDUCACION DEL
PACIENTE SIGUE SIENDO LA
HERRAMIENTA FUNDAMENTAL
PARA EL CONTROL DE SU
ENFERMEDAD

Otras complicaciones tipicas de la
diabetes se dan en la retina, como la
retinopatia diabética -muchas perso-
nas pierden la vista—, en el rindn,
como la nefropatia diabética -lesiones
que hacen que a la larga fracase la fun-
cién renal-, una enfermedad vascular
periférica, hiperlipidemia, hiperten-
sion, aterosclerosis y enfermedades

coronarias.

Incluso los pies deben ser muy cui-
dados: las complicaciones pueden ser
microvascualres, vasculares de las
grandes arterias y por infeccion. Hay
que tener cuidado con los “cortes de
ufnas y con esos cortes de callosidades
que producen sangrado y dejan ulce-
raciones. Es un arma de doble filo que
muchas veces conduce a microampu-
taciones o grandes amputaciones por
gangrena en el pie”, advierte el doctor
Herrera Pombo.

Funcion del paciente

En definitiva, a pesar de todos los
avances en el tratamiento de la diabe-
tes, la educacion del paciente sobre su
propia enfermedad sigue siendo la he-
rramienta fundamental para su con-
trol. Los afectados no pueden simple-
mente tomarse unas pastillas o inyec-
tarse insulina, y olvidarse de su
condicion el resto del dia. Cualquier di-
ferencia en la dieta, el ejercicio, el nivel
de estrés u otros factores pueden afec-
tar al nivel de azucar en la sangre. =

PEDRO FERNANDEZ
pfernandez@servimedia.net
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las Mejores

Iniciativas de Servicio al Paciente

La FUNDACION FARMAINDUSTRIA entregd, el pasado 11 de diciembre, los Premios 2006 a las Mejo-
res Iniciativas de Servicio al Paciente, una iniciativa con la que pretende reconocer, entre las nume-

rosas acciones que desde distintas instancias se realizan a favor de los pacientes, aquellas que mejor

sirvan para estimular otras practicas ejemplares que redunden en una mejora de la calidad de vida de

los ciudadanos.

on esta iniciativa, la FUNDA-

CION FARMAINDUSTRIA per-

sigue reconocer, entre las nu-
merosas acciones que desde distintas
instancias se realizan a favor de los pa-
cientes, aquellas que mejor sirvan para
estimular otras practicas ejemplares
que redunden en una mejora de la ca-
lidad de vida de los ciudadanos.

El acto, que por segundo afno con-
secutivo tuvo lugar en la Real Fabrica
de Tapices de Madrid, conto con la pre-
sencia de la Ministra de Sanidad y Con-
sumo, Elena Salgado, y del subsecre-
tario del mismo ministerio, Fernando
Puig de la Bellacasa, y con la asistencia

de asociaciones de pacientes, profe-
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sionales sanitarios, representantes po-

liticos y medios de comunicacion.

Tres categorias

Los galardones, que han contado con
una enorme respuesta como ponen de
manifiesto las 130 candidaturas pre-
sentadas, estaban divididos en tres
apartados.

El primero de ellos, dirigido a las
Asociaciones de Pacientes, consta de
tres categorias en cada una de las cua-
les se otorga un galardén y dos reco-
nocimientos (dotados con 30.000 y
3.000 euros respectivamente). Los pre-
mios van dirigidos a aquella asocia-

cion de pacientes que haya de-

sarrollado un mejor enfoque preventi-
vo y una cultura de autoproteccion en
cualquiera de las areas susceptibles de
riesgo; en segundo lugar a aquella
asociacion que por sus iniciativas y vo-
cacion de servicio a amplios colectivos
sociales, se estime que ha conseguido
una mayor notoriedad publica y rele-
vancia en la sociedad; y, por ultimo, se
premia a la asociacion que haya des-
tacado por la calidad de sus servicios.

El segundo apartado, destinado a
Entidades de Informacion y Servicio,
implica un reconocimiento también en
otras tres categorias. La primera se di-
rige a sociedades cientificas y profe-

sionales, evaluando su compromiso



con los pacientes y la influencia de la
actividad de sus miembros en la cali-
dad de vida de la sociedad. La segun-
da abarca medios de comunicacion,
valorando su sensibilidad con los pa-
cientes a través de la informacion sa-
nitaria dirigida a los mismos y su con-
tribucién divulgativa en areas vincula-
das con la ciencia y practica médica. La
tercera, esta orientada a centros asis-
tenciales y otros ambitos, valorandose
aquella gestion que responda a princi-
pios de eficiencia y de calidad asisten-
cial para todo tipo de centros o institu-
ciones con vocacion de servicio, y con-
siderando las actividades orientadas a
la formacion, divulgacion y reconoci-
miento de la figura del paciente reali-
zadas por entidades no asistenciales.

El dltimo de los premios, a la Per-
sona a Titulo Individual, persigue con-
ceder un reconocimiento extraordina-
rio a una persona teniendo en cuenta
SUs compromisos y trayectoria perso-
nal y profesional vinculada a la comu-
nidad de pacientes.

El jurado de los galardones, de ca-
racter multidisciplinar, estuvo com-
puesto por: Rogelio Altisent, coordina-
dor del Grupo de Bioética de la Socie-
dad Espanola de Medicina de Familiay
Comunitaria; Juan Ignacio Barrero, De-
fensor del Paciente de la Comunidad
Auténoma de Madrid; Manuel Diaz-
Rubio, vicepresidente de la Real Aca-
demia Nacional de Medicina; Ascen-
sion Gallegos, presidenta de la Asocia-
cién de Amas de Casa, Consumidores
y Usuarios de Madrid; Joaquin Garral-
da, secretario en Espana de Pacto Mun-
dial de la Organizacion de Naciones
Unidas (ONU); M? Antonia Gimon, pre-
sidenta de la Federacion Espanola de
Cancer de Mama; Rosina Gémez-
Baeza, presidenta del Instituto de Arte
Contemporaneo; José Manuel Gonza-

lez Huesa, director general de la agen-

De izq. a dcha. y de arriba a abajo, Humberto Arnés, Antoni Esteve,Fernando Puig de la

Bellacasa y Manuela de Madre.

LOS GALARDONES
RECONOCEN AQUELLAS
INICIATIVAS DESARROLLADAS
EN FAVOR DE LOS PACIENTES

cia de noticias Servimedia y presidente
de la Asociaciéon Nacional de Informa-
dores de la Salud (ANIS); José Ramén
Hidalgo, Defensor de los Usuarios del
Sistema Sanitario Publico de Extrema-
dura; Manuela de Madre, vicepresi-
denta del Partido Socialista de Catalu-
na (PSC); Rafael Matesanz, coordinador
Nacional de la Organizacién Nacional
de Trasplantes (ONT); Ramon Sanchez
Ocana, periodista; Carlos Sanchez
Reyes, presidente de la Organizacion de
Consumidores y Usuarios (OCU); Marta
Valencia, presidenta de la Confedera-
cion de Asociaciones de Discapacita-
dos; Rafael Juste y Germano Natali, en
representacion del patronato de la FUN-
DACION FARMAINDUSTRIA; y Hum-
berto Arnés, director de la FUNDACION
FARMAINDUSTRIA.

Los galardonados
La Federacién Espaiola de Asociacio-
nes de Ayuda y Lucha contra la Ano-

rexia y Bulimia Nerviosas (FEACAB)
resultd premiada en la categoria de
Mejores Iniciativas de Educacién Sa-
nitaria, mientras que los dos recono-
cimientos en este apartado, recayeron
en la Asociacion de Familiares de En-
fermos de Alzhéimer y otras Demen-
cias de La Linea (AFA La Linea) y en
Accién Psoriasis. En la categoria de
Presencia en la Sociedad resulté ga-
lardonada la Federacién Espaiola del
Sindrome X Fragil, y recibieron el re-
conocimiento la Fundacion Theodora
y la Fundacion Alzhéimer Espana
(FAE). Por ultimo, en la categoria de
Calidad en el Servicio a los Asociados,
se otorgd el premio a la Fundacién
Menudos Corazones, mientras que
los reconocimientos recayeron en la
Asociacion Madrilena contra la Fibro-
sis Quistica y la Asociacién Nacional
Sindrome de Apert.

En el apartado de Entidades de In-
formacion y Servicio fueron premiados
la Sociedad Espaiiola de Medicina Ge-
neral, en la categoria Sociedades Cien-
tificas y Profesionales; el Periédico de
Aragon, en la categoria de Medios de
Comunicacion; y la Unidad de Hospita-

lizacion de Psiquiatria de Adoles- ...
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CATEGORIA MEJORES INICIATIVAS
DE EDUCACION SANITARIA

Federacion Espaiiola de Asociaciones
de Ayuda y Lucha Contra la Anorexia
y la Bulimia Nerviosas (FEACAB)

' e
' i 4 B L

FEACAB recibi6 el Premio a la Mejor Ini-
ciativa de Educacion Sanitaria como reco-
nocimiento a las diversas iniciativas de
prevencion, informacion y promocion, que
ha llevado a cabo en los ultimos aiios.

La presidenta de la federacion, Maria del
Carmen Galindo Ortiz de Landazuri, reco-
gi6 el premio y seiial6 que “supone un re-
conocimiento a la labor callada de tantos
voluntarios y de tantos padres y madres
que, aun teniendo a hijos afectados por
estas enfermedades en casa, trabajamos a
favor de los pacientes y de sus familias”.

Reconocimientos a:

e Asociacion de Familiares de Enfermos de
Alzhéimer y Otras Demencias de La Linea
(AFA La Linea).

® Accion Psoriasis.

+e+ centes del Hospital Gregorio Mara-
nén de Madrid, en la categoria Centros
Asistenciales y Otras Entidades.

Finalmente, el doctor Luis Maria Es-
cribano Mora fue premiado en la cate-
goria Personas a Titulo Individual, a
propuesta de la Asociacion Espanola de
Enfermos de Mastocitosis, una enfer-
medad rara que agrupa a alrededor de
700 pacientes, por ser el Unico especia-
lista que, junto con su equipo del Hos-
pital Ramoén y Cajal de Madrid, se
ocupa del tratamiento de esta patologia
en nuestro pais.

Una labor encomiable

El subsecretario del Ministerio de Sa-

nidad y Consumo, Fernando Puig de la

DICIEMBRE 2006 PACIENTES 6

PREMIOS 2006 DE LA FUNDACION FARMAINDUSTRIA
ASOCIACIONES DE PACIENTES

CATEGORIA PRESENCIA EN LA SOCIEDAD

Federacion Espaiiola
del Sindrome X Fragil

José Guzman recibié el Premio otorgado
en la Categoria de Presencia en la Socie-
dad a la entidad que preside, como reco-
nocimiento a la labor llevada a cabo para
dar mayor informacion en la sociedad de
este sindrome. El presidente de la entidad
agradecio el galardon, y destaco que “su-
pone un acicate para continuar nuestro
trabajo, al tiempo que sirve para dar a co-
nocer una problematica que afecta cada
vez a mas pacientes pero que todavia es
desconocido”.

Reconocimientos a:

¢ Fundacion Theodora.
¢ Fundacion Alzhéimer Espaiia (FAE).

PERSONAS A TITULO INDIVIDUAL

Luis Maria Escribano Mora

La candidatura del doctor Luis
Maria Escribano Mora fue presen-
tada por la Asociacién Espaiiola de
Enfermos de Mastocitosis, una en-
fermedad de baja prevalencia, al
tratarse del inico médico que se de-
dica, con un reducido equipo del
Hospital Ramoén y Cajal, a esta en-
fermedad en Espafa. Escribano
Mora dio las gracias a los pacien-
tes “porque son los responsables de
que yo esté aqui”, al Ministerio de
Sanidad y Consumo, “por su apoyo
a nuestra unidad”, a FARMAIN-
DUSTRIA, “por su apoyo a la in-

CATEGORIA CALIDAD EN EL SERVICIO A LOS ASOCIADOS

Fundacién Menudos Corazones

La entidad fue premiada en la categoria
Calidad de Servicio a los Asociados, por las
actividades que lleva a cabo con el objetivo
de mejorar el diagnéstico de la enferme-
dad, su tratamiento hospitalario y la cali-
dad de vida de los afectados y sus familias.
La presidenta de la fundacion, Maria Es-
cudero Espinosa de los Monteros, dio las
gracias a FARMAINDUSTRIA, al jurado y
a “los voluntarios, que hacen posible nues-
tra tarea”. “Este reconocimiento supone
poner cara a una enfermedad que es la pa-
tologia congénita mas comun en Espaiia,
pero sigue siendo desconocida”, anadio.
Reconocimientos a:

¢ Asociacion Madrileiia contra la Fibrosis

Quistica.
e Asociacion Nacional Sindrome de Apert.

vestigacion biomédica” y a la Di-
reccion General de Investigacion de
la Comunidad de Madrid, “por su
apoyo constante”.



CATEGORIA SOCIEDADES CIENTIFICAS Y PROFESIONALES

Sociedad Espaifiola
de Medicina General (SEMG)

i Al

La sociedad cientifica que preside José Ma-
nuel Solla Camino recibi6 el Premio en la
categoria Sociedades Cientificas y Profe-
sionales, por la celebracion de su Salén de
la Salud, bajo el titulo “Los caminos de la
Salud”, que tuvo lugar en la Feria de
Muestras de Asturias de Gijon en junio de
2005. Esta iniciativa, creada por y para el
ciudadano en relacion directa con los pro-
fesionales sanitarios, conté con 17 areas
tematicas especificas que se complemen-
taron con dos actividades sociales, una
conferencia y una representacion teatral.
El presidente de la SEMG afirmé que era
“un honor y una satisfaccion ver recono-
cida una labor que realizamos dia a dia
con mucho tesén”.

Bellacasa, destaco en su intervencion
durante los premios la importancia de
esta iniciativa que “pone de manifies-
to el compromiso de FARMAINDUS-
TRIA con los pacientes”, y senalo que
supone un reconocimiento “a la labor
callada y representando a lo mejor de
la sociedad civil que llevan a cabo las
asociaciones de pacientes”.

El presidente de la FUNDACION
FARMAINDUSTRIA, Antoni Esteve,
destaco la enorme respuesta que esta
iniciativa ha tenido un ano mas entre
las asociaciones de pacientes y otras
entidades cuya actividad se relaciona
de una u otra forma con el servicio a
este colectivo. A su juicio, esta favora-
ble respuesta “pone de manifiesto la

CATEGORIA MEDIOS DE COMUNICACION

El Periddico de Aragon

¥ AL, » i " -1
El suplemento divulgacion cientifica, tec-
nolégica e investigacion "Idear", del Pe-
riédico de Aragon, resulté galardonado
en esta categoria como reconocimiento a
los trabajos que ha realizado con el obje-
tivo de relatar a la opinién piblica todas
aquellas nuevas investigaciones técnicas
y avances que ayudan a una mejor cali-
dad de vida del ser humano y de su salud,
y a difundir estos estudios y progresos,
que en ocasiones quedan semiocultos.
Carmina Pujol, redactora del periédico,
dio las gracias por el galardén y dijo
"sentirse orgullosa y contenta de traba-
jar en periodismo y de poder aportar mi
granito de arena'. "Es un premio especial
para nuestro suplemento', concluyo.

CATEGORIA CENTROS ASISTENCIALES
Y OTRAS ENTIDADES

Unidad de Hospitalizacion de
Psiquiatria para Adolescentes del
Hospital Gregorio Maraiion de Madrid

La unidad resulté premiada por su
labor conseguida de mejora de la
atencion a los pacientes de una
Unidad de Hospitalizacién de Psi-
quiatria para adolescentes, basada
en los principios conceptuales y
metodolégicos del Modelo de la
Fundacion Europea para la Ges-
tién de Calidad (European Foun-
dation for Quality Management,
EFQM).

El responsable de la unidad, Celso
Arango Lopez, recogio el galardén
y dio las gracias "en nombre de
todos los menores con patologias
graves a los que atendemos, de los
familiares y de los trabajadores".

EL PRESIDENTE DE LA
FUNDACION FARMAINDUSTRIA,
ANTONI ESTEVE, DESTACO LA
ENORME RESPUESTA QUE HA

TENIDO ESTA INICIATIVA

importancia y magnitud del trabajo que
conjuntamente se realiza en Espana
para mejorar las condiciones de vida y
el bienestar de estos ciudadanos”.

El director de la FUNDACION FAR-
MAINDUSTRIA, Humberto Arnés, se-
nalo que con estos premios “se persi-
gue reconocer la encomiable labor so-
cial relativa a los pacientes realizada
por entidades y personas desde distin-
tos ambitos de la sociedad” y estimu-

lar “otras practicas ejemplares que se

materialicen en una mejora de la cali-
dad de vida de este colectivo”.

Por su parte Manuela de Madre, que
intervino en representacion del jurado,
destaco que, si algo tienen en comun
todas las asociaciones que han pre-
sentado su candidatura, es “que quie-
ren comprender y saber de sus enfer-
medades, pero también que los demas
les comprendan”.

Con estos premios la industria far-
macéutica pone de manifiesto su com-
promiso con los pacientes, contribu-
yendo a que aumente su reconoci-

miento social e institucional. m

MERITXELL TIZON

mtizon@servimedia.net
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18 DE DICIEMBRE :40.000 PERSONAS EN ESPARNA PADECEN LA ENFERMEDAD

Dia Nacional de la Esclerosis Miltiple

Jornadas de puertas abiertas, conferencias, mesas informativas, conciertos benéficos... Todo fue poco

el dia 18 de diciembre para conmemorar el Dia Nacional de la Esclerosis Miiltiple. Era necesario organi-

zar diversas actividades para recaudar fondos destinados a la investigacion e informar y sensibilizarala

opinion pablica acerca de una enfermedad que afecta en nuestro pais a alrededor de 40.000 personas.

a esclerosis multiple (EM) es
una enfermedad del sistema
nervioso central que afecta al
cerebro y ala médula espinal. Se
cree que su origen es una infeccion
en la infancia, probablemente pro-
ducida por un virus comun. Aunque
no haya un medicamento capaz de
“curar” la enfermedad, existen trata-

mientos dirigidos a modificar su evo-

luciéon natural, a paliar la presencia
de sintomas que interfieren en las ac-
tividades cotidianas y a evitar las
complicaciones.

También es de vital importancia en
esta patologia el tratamiento reha-
bilitador, cuya eficacia esta cientifi-
camente demostrada por diversos
estudios practicos que evidencian el

retraso en la evolucion de la discapa-

cidad y las posibles complicaciones,
asi como la mejora objetiva de las
condiciones de vida de los afectados.

En total, se calcula que hay cerca de
2.500.000 de personas afectadas por
esta patologia en el mundo, de las
cudles alrededor de 40.000 viven en
Espana.

Para concienciar a la sociedad

sobre esta enfermedad se celebraron,

Fundacién Asociacién Aragonesa de Esclerosis Multiple (FADEMA). La asociacion celebro, los dias 10 y 11 de noviembre,
unas jornadas sobre EM. Una semana después tuvo lugar la “XII Cena de la Esperanza” de la entidad. Ya en diciembre tuvieron lugar

diversos actos: un saque de honor de una persona con EM en un partido de Liga de Honor de futbol sala, una jornada de puertas abier-
tas y cuestaciones en Zaragoza y en otros municipios de la regién. C/ Carlos Saura, 4. 50018 Zaragoza (976 74 27 67 /// www.fadema.org

Asociacién Cantabra de Esclerosis Multiple (ACDEM). Para conmemorar el dia nacional, la asociacién recaudé fondos con

mesas informativo-petitorias en Maliafio, el 12 de diciembre. Un dia después, en el Centro Cultural de Caja Cantabria de Tantin, se

proyecté una pelicula relacionada con la enfermedad. Los dias 14 y 15 de diciembre se llevaron a cabo cuestaciones con.mesas infor-
mativo-petitorias en Torrelavega y en Santander. G/ General Davila. 39007 Santander. €942 33 86 22. /// www.acdem.org

Asociacién de Familiares y Afectados de Esclerosis Multiple de Burgos (AFAEM). Para celebrar el dia nacional de la
Esclerosis Multiple tuvo lugar, el 15 de diciembre, una fiesta de Navidad en la sede de la asociacién en Burgos. El acto, durante e

cual tuvo lugar la entrega de los premios de AFAEM, estuvo dirigido a socios, colaboradores, afectados, familiares y profesionales
del centro. C/Vicente Aleixandre,17. bajos. 09006 Burgos. (947 24 52 03 /// www.esclerosismultiple.com/burgos/

Asociacién Leonesa de Esclerosis Miultiple (ALDEM). Bajo el lema “Acercdndonos”, la asociaciéon leonesa celebré diversos

actos el 14 de diciembre. Tras impartirse la conferencia “Mitos y esperanzas en los tratamientos de esclerosis multiple”, tuvo lugar

un coloquio, un concierto de musica popular y sefardi a cargo de la cantante Maria José Cordero y su compafiia, y una cena benéfi-

ca. C/ Obispo Cuadrillero, 13 bajo. 24007 Ledn. 987 22 66 99 /// www.aldemleon.es

Asociacién Palentina de Esclerosis Multiple (APEM). La asociacion llevé a cabo una campaia de sensibilizacién e inaugu-
ré una exposicién de pintura para conmemorar el dia de la enfermedad. C/Francisco Vighi, 23. 34003 Palencia. €979 10 01 50

Asociacién de Esclerosis Multiple de Cuenca (ADEMCU). El 16 de diciembre tuvo lugar una carrera benéfica y el 18 se ins-

talaron mesas informativas en la Carreteria y en el Hospital Virgen de la Luz de Cuenca. También celebré una sesién de puertas abier-
tas. C/ Hermanos Becerril, 3. Bajo. 16004 Cuenca. (969 23 56 23 /// http://esclerosismultiplecuenca.castillalamancha.es/

Fundacién de Esclerosis Multiple (FEM). El 18 de diciembre se impartié una conferencia informativa titulada “Desarrollo de

nuevas terapias para la Esclerosis Multiple: objetivos, obstaculos y expectativas”, a cargo del profesor Ludwig Kappos, jefe del Grupo

de Investigacién de Esclerosis Multiple del Hospital Universitario de Basilea, en Suiza. Ese mismo dia también se celebro, en el

Hospital de Dia de la Fundacién en Barcelona, una jornada de puertas abiertas para dar a conocer este servicio. G/ Tamarit,104. Ent.

08015 Barcelona. (93 228 96 99 /// www.fem.es
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Esclerosis Multiple-Asociaciéon de Lleida. Para conmemorar la jornada, la entidad celebro el 18 de
diciembre una jornada de puertas abiertas para dar a conocer las instalaciones del Hospital de Dia Miquel
Marti i Pol, donde tiene su sede. El objetivo era informar de los servicios y actividades que ofrece y organi-
za €l equipo interdisciplinar del centro. Hospital de Dia d’Esclerosi Multiple Miquel Marti i Pol. Avda. Alcalde
Rovira Roure, 80. 25198 Lleida. (973 24 81 00. Ext. 2680.

Fundacion Esclerosis Multiple Madrid (FEMM). El 11 de diciembre tuvo lugar una comida y el 14 1a|
representacion de “La corte del Faradn”, a cargo de la Agrupacién Lirica de Madrid “La Casa de Valladolid”.
Los actos continuaron el dia 18, con una jornada de puertas abiertas, y el dia 20, con una conferencia a cargo
del'doctor suizo Ludwig Kappos. C/ Ponzano, 53. 28003 Madrid. € 91 399 32 45 /// www.femmadrid.org

Federacion Espaiiola para la Lucha Contra la Esclerosis Miultiple (FELEM). Con motivo del Dia
Nagcional la federacién difundié las conclusiones sobre la investigacion “Esclerosis Multiple en Espafia: Realidad,
necesidades sociales y calidad de vida”. C/ Ponzano, 53. Bajo. 28003 Madrid. €91 4410159 /// www.esclerosismultiple.com

el pasado dia 18 de diciembre, diver-
sos actos por toda la geografia espa-
nola, desde conferencias a concier-
tos y cenas solidarias.

Toda la informacion sobre estos
actos puede encontrarse en la pagina
web de la Federacion Espanola para

la Lucha contra la Esclerosis Multiple

dad de las personas con EM en el
acceso y disponibilidad de los servi-
cios publicos; una atencién continua
e integral socio-sanitaria de calidad;
una sensibilizacion social e investiga-
dora eficaz y “un movimiento social
alrededor de la esclerosis multiple que

esté unido y sea eficaz y eficiente”. m

(www.esclerosismultiple.net), entidad BEATRIZ GOMEZ PECCI

que trabaja para lograr la plena igual- bgomez@servimedia.net

Asociacion de Esclerosis Miultiple de Alicante (ADEMA). Con el objetivo de sensibilizar, edu-
car, celebrar el dia nacional y conseguir fondos, la entidad organizé el 18 de diciembre una comida y un
mercadillo. Ademas, hasta el 7 de enero puede verse una exposiciéon de pintura en la cafeteria “Los arte-
sanos” de Alicante. C/ Poeta Blas de Lomas, 8. Bajo. 03005 Alicante. (96 513 15 12 /// www.adema.galeon.com

Asociacion de la Comunidad Valenciana de Esclerosis Miltiple (ACVEM). Con motivo de
la conmeracion, la entidad instald, el 16 de diciembre, mesas informativas y de cuestacién en diferen-
tes puntos de Valencia y de sus alrededores. G/ Serreria, 61. Bajos. 46022 Valencia. 96 356 28 20

Asociacién Balear de Esclerosis Multiple (ABDEM). Para celebrar el dia nacional se instala-
ron, el 18 de diciembre, mesas informativas y de cuestacién en diferentes puntos de Palma de
allorca. Pso de Maratxi, 15. 07008 Palma de Mallorca. €971 22 93 88

Asociacién de Esclerosis Miultiple Isla de Menorca (AEMIM). Los actos conmemorativos
comenzaron el 2 de diciembre con una cena solidaria celebrada en Menorca. Posteriormente, el dia 16,
se instalaron mesas informativas en las localidades de Mahoén, Ciudadela y Alayor, para dar a conocer
y concienciar a la sociedad sobre la enfermedad. C/ Picasso, 38 . 07703 Mahdn (Menorca). €971 35 00 70

Fundacién Esclerosis Multiple Eugenia Epalza. Bajo el titulo, “Avanzamos juntos”, la asocia-

i6n organizoé el 18 de diciembre diversos actos celebrados en el Palacio Euskalduna de Bilbao. Entre
otros, tuvo lugar una mesa redonda sobre el cuidado de las personas con EM y la presentacién del
Proyecto “Qualified Care”. C/ Ibarrekolanda, 17. Trasera. 48015 Bilbao. ( 94 476 51 38 /// www.emfundazioa.org

Asociacién de Esclerosis Multiple de Guiptizcoa. El 16 de diciembre la asociacion llevé a cabo
una campana informativa y de cuestacién en diferentes puntos de Donostia. Txara |.Paseo Zarategi,100.

20015 Donostia (943 24 56 00 // http://ademgi.galeon.com/

Asociacién de Esclerosis Miultiple de Cartagena y su Comarca. El 17 de diciembre la asocia-
cién instalé mesas informativas y de cuestacién en varios centros comerciales de Cartagena. Un dia des-
pués, tuvo lugar una charla informativa y de sensibilizacién en el Centro Cultural Ramén Alonso Luzzy,
en la que intervino el neurélogo José Antonio Pérez Vicente. C/ Turquesa, 22. 30310 Cartagena (968 09 60 60
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Protagonistas del 2000 memmmerv
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Los mas pequefios disfrutaron de lo lindo en
1 y 2 fiesta de sensibilizacion que la Associacio
d'Ayuda als Afectats de Cardiopaties
Infantils de Catalunya celebro en el Parque de
Atracciones del Tibidabo, en Barcelona.
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programa de actividades en los al-
timos meses del aiio 2006. Jorna-
das de descanso, exposiciones de

Alejandro

Amenébar
recibio el reco-
nocimiento de la
Asociacion Espa-
fiola de la Enfer-
medad de Castle-
man, entidad que
apadrina.

Margarita de Borbdn y Carlos Zurita, con miembros de la
Federacion de Asociaciones de Retinosis Pigmentaria.

La Asociacion Murciana de Padres con Hijos con Espina
Bifida organizé un espectaculo de magia para los pequefios.




pintura, fiestas infantiles y rastri-
llos solidarios, entre otros eventos,
han servido como colofén a un aiio
en el que el movimiento asociativo
ha ganado protagonismo.

Animamos a todas las organiza-
ciones a que nos envien sus foto-

grafias, junto a un texto explicati-

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

Imagen digital

de tres o cuatro megapixeles, en jpeg.

Imagen escaneada
a 300 ppp de resolucion en jpeg.

Los miembros de la Asociacion Madrilefia de Pacientes con Artritis Reumatoide aprovecharon al maximo el fin de
semana de descanso en Cadalso de Gata organizado por la entidad.

El rastrillo benéfico previo a las fiestas navidefias de la Asociacion Espafiola de Afectados de Neurofibromatosis
ha cosechado, una vez mas, un gran éxito de publico.

La Asociacion Parkinson Valencia organizé un taller de Dibujo y Pintura dirigido a pacientes y sus familiares.
Fruto del taller se hizo una "miniexposicion” con las obras que realizaron los participantes.
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Bajo el lema “Miradas Cruzadas”,
se ha convocado una nueva edi-
cién del concurso de fotografia
“Omne Vision”, una iniciativa que
anima de una forma diferente y
positiva a captar la lucha contra
el estigma y la discriminacion
que sufren las personas que
viven con el VIH/SID.

Este ailo, se premiaran aquellas
fotografias que retraten los cam-
bios que experimenta la vida de
familiares y enfermos.

Un jurado, presidido por el fot6-
grafo Robert Taylor, sera el en-
cargado una vez mas de realizar
la seleccion. Las imagenes gana-
doras seran expuestas en toda
Europa como parte de un pro-

Granollers, 4 de febrero

Tras la positiva experiencia vi-
vida en 2006 con “Diatlétic” en
Granollers y Moratalaz, la
Fundacién para la Diabetes
quiere seguir apoyando el mo-
vimiento de deportistas afecta-
dos por esta enfermedad du-
rante el ailo 200%7. Para ello, ha
puesto en marcha una vez mas
el dispositivo para organizar la
participacion de Diatlétic en la
“Media Maraton de Granollers
2007”. La idea es tener la ma-
xima participacion con la in-
tencién de entrenar, preparar
y acabar la carrera. Todo con el
objetivo de fijar otra meta en la
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Se podra participar hasta el préoximo 15 de marzo

Nueva edicion del concurso de fotografia
sobre VIH-Sida “One Vision”

grama de concienciacion dirigi-
do a toda la poblacién.

Esta iniciativa, organizada por
Bristol-Myers Squibb, cuenta con
el apoyo de asociaciones de pa-
cientes en cada uno de los paises
que participan. En Espaiia, las
organizaciones FIT (Formacion e
Informacién sobre Tratamientos
en el VIH/ SIDA) y SEISIDA (So-
ciedad Espaiiola Interdisciplina-
ria del SIDA), avalan el certamen.
Como en aios anteriores, todos
los beneficios recaudados seran
destinados a estas asociaciones.
El concurso otorga con cuatro
premios europeos. El primero, de
5.000 euros, y el segundo, de
2.000, se entregan en las catego-

rias de profesional y amateur,
respectivamente. Se concede otro
premio nacional de 1.000 euros
en los paises participantes y un
premio especial europeo de 1.000
euros. Este ultimo sera otorgado
por un representante de ONUSI-
DA.

También habra un premio espe-
cial dotado de 1.000 euros que
entrega la comunidad médica. La
fecha limite para enviar fotogra-
fias es el préximo 15 de marzo.
Mas informacién en la pagina
web: www.onevisionphoto.org

Deportistas con diabetes,
en la media maratén de Granollers

vida de estos pacientes sin que
la diabetes suponga un impe-
dimento. En la maratén po-
dran participar todas las per-
sonas con esta patologia con
“una minima condicién fisica
y con entusiasmo por el de-
porte”. Los objetivos marcados
son poner de manifiesto que
la diabetes no es una barrera
para vivir una vida como los
demas, asi como promover la
practica responsable del de-
porte como forma mas eficaz
de prevenir esta patologia.
Mais informacién en el teléfo-
no: 91 360 16 40

Madrid, 31 de enero
Conferencia
sobre el parkinson

El préximo 31 de enero tendra lugar
en la sede de la Fundacién ONCE de
Madrid la conferencia "Tratamientos
no farmacolégicos en la enfermedad
de parkinson', organizada por la Aso-
ciacion Parkinson Madrid. La charla
esta dirigida a pacientes, familiares y
cuidadores, y en ella los asistentes po-
dran descubrir y ampliar informacién
acerca de los tratamientos no farma-
colégicos que contribuyen a mejorar
la calidad de vida de los afectados.

La conferencia contara con tres po-
nencias, una sobre musicoterapia,
otra sobre logopedia y otra sobre fi-
sioterapia. Mas informacion en el telé-
fono: 91 434 04 06.



Barcelona, 19 y 26 de enero

Ciclo de conferencias sobre trastornos
de conducta alimentaria

La Asociacién contra la Anorexia
y la Bulimia (ACAB) ha organi-
zado un ciclo de conferencias
sobre los trastornos de la con-
ducta alimentaria, unas patolo-
gias cuya incidencia en la socie-
dad es cada vez mas alta.

Las charlas se impartiran en el
mes de enero en la sede de la aso-
ciacién en Barcelona, y serviran
para informar y analizar estos
trastornos. En ellas, se formara
a las familias de los pacientes
dandoles informacién basica y
asesorandoles sobre los pasos a
seguir.

El precio de los cursos es de 30
euros por familia y de 20 euros
para los socios de la entidad.

Las conferencias continuaran

durante el mes de febrero. Con-
cretamente, el dia 23 se imparti-
ra una charla que llevara por ti-
tulo "Experiencias: el trabajo con
las familias de Extremadura'.
Mas informacién en el teléfono:
93 454 91 09.

En Valencia, del 7 al 9 de Marzo
VIII Simposio Internacional
de Empleo con Apoyo

Los dias 7, 8 y 9 de Marzo el Pa-
lacio de Congresos de Valencia se
constituira en un referente para
toda Espafia del empleo con
apoyo, metodologia que permite
la integracion de las personas
con discapacidades severas en el
mercado ordinario de trabajo.

La Mancomunitat de Municipis
de la Vall d'Albaida junto con la
Fundacié Trevol, a través del Pro-
jecte Trevol, seran los encargados
de organizar el VIII Simposio In-
ternacional de Empleo con Apoyo
que se promueve desde la AESE
(Asociacion Espaiiola de Empleo
con Apoyo) con en el respaldo del
INICO (Instituto de Integracion
en la Comunidad).

El Simposio Internacional de
Empleo con Apoyo es, por tanto,
un foro donde se buscan y dis-
cuten soluciones y alternativas
para la integracién laboral de
las personas con discapacidades
severas.

El VIII simposio de ECA debe
tener como maxima la presencia
de todos los elementos que hacen
posible la integracién laboral de
las personas con discapacidad,
los propios afectados, sus fami-
lias y los equipos técnicos, pero
sobre todo la de los empresarios,
generadores de oportunidades de
empleo, y agentes sociales. Mas
informacién en el teléfono:
91 360 16 40.

Seul, 11 de febrero

Jornada Mundial
del Enfermo

La XV Jornada Mundial del En-
fermo, organizada por el Consejo
Pontificio para la Pastoral de los
Agentes Sanitarios, se celebrara
en la capital surcoreana, Seul, el
préximo 11 de febrero. Este afio,
la Iglesia catdlica quiere llamar la
atencion sobre las enfermedades
incurables “presentes en todos los
continentes, sobre todo en los lu-
gares donde la pobreza y las pri-
vaciones son causa de enorme mi-
seria y dolor”, segun ha afirmado
el Papa en su mensaje conmemo-
rativo. En su mensaje, Benedicto
XVI sehala que “a pesar de los
progresos de la ciencia, todavia
no existen curas para todas las
enfermedades. Tanto en los hos-
pitales, como los geriatricos y en
las casas en todo el mundo en-
contramos el sufrimiento de mu-
chos hermanos y hermanas nues-
tros que son enfermos incurables
y con frecuencia terminales. Ade-
mas, muchos millones de perso-
nas en nuestro mundo se en-
cuentran todavia en condiciones
de vida insalubre y no tienen ac-
ceso a la asistencia médica de
base, sobremanera necesaria, con
el resultado de que el nimero de
personas humanas consideradas
'incurables' ha aumentado nota-
blemente”. Mas informacién en la
pagina web: www.vatican.va/

Otras fechas a tener
en cuenta...

Enero

30 Dia Mundial de la Lepra

Marzo

24 Dia Mundial de la Tuberculosis
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“\lb WWW.apenesmer. com

Con el objetivo de ofrecer un
servicio especializado de
atencion a las personas que
sufren trastornos mentales
severos que les dificultan o
impiden el pleno desarrollo
de sus capacidades huma-
nas basicas, la Asociacion
de Familiares de Enfermos
Mentales de Mérida y
Comarca (APENESMER)
lleva a cabo, desde su funda-
cién, un intenso programa
de actividades. Toda la in-
formacion sobre los mismas
y sobre los diversos servi-
cios que ofrece la entidad
puede encontrarse en esta
pagina. Los usuarios de la
web también podran encon-

ﬂ]_*p www.infanciahospitalizada.es

Cruz Roja Juventud ha puesto en
marcha esta web dirigida a los
menores (que pasan largas tempo-
radas ingresados en centros hos-
pitalarios. La pagina permite que
los nifios puedan disfrutar de
multitud de actividades para el
entretenimiento: juegos, talleres,
lecturas, canciones, narrar sus
propios cuentos y elaborar dibu-
jos que sean publicados en el por-
tal, entre otras muchas propues-
tas. La iniciativa se enmarca den-
tro del proyecto “Infancia
Hospitalizada” que la entidad
lleva desarrollando desde hace va-
rios ailos y que tiene como objeti-
vo fomentar acciones que mejoren
la calidad de vida de los menores
afectados por enfermedades de
mediana y larga duracion, ingre-
sados en diferentes hospitales.

W% 8 8 8 8§ & 1 &

T.H_’P www.parkinson-valencia.com

La Asociacién Parkinson Valencia
ha puesto en funcionamiento su
pagina web, una herramienta de
utilidad para los pacientes y sus
familiares en la que se puede en-
contrar abundante informacién y
asesoramiento sobre la enferme-
dad y sobre los servicios que ofre-
ce la entidad. Desde su creacion
en el afio 1987, la asociacion tra-
baja para atender las demandas
socio-sanitarias de los afectados
por el Parkinson y sus familiares,
y lucha en favor de su integra-
cion social, actuando de soporte
para la persona afectada y para
su familia.

a4 ASOCIACION
PARKINSON
VALENCIA

r.;lb www.ugr.es/local/epsilon

En esta pagina web la Asociacion
Granadina de Epilepsia
(EPSILON) pone a disposiciéon de
los afectados, sus familias y el
publico en general, informacion
sobre la enfermedad y los
servicios que lleva a cabo. De
todas las secciones de la pagina
destaca un apartado con
bibliografia sobre la patologia y

trar enlaces a otras paginas === = = = otro titulado “Historias de Vida”,
relacionadas con las enfer- | x en el que puede escribir “toda
medades mentales. s aquella persona que quiera
:q escribir su historia personal en
@’ | Tt relacion con la epilepsia”. La web
P | AR TN O A AN T TRAT T RS TR i ..
|1 w también ofrece al visitante
| z_'“- e L B
. . ey enlaces con otras asociaciones de
| .  Frl, ] .
- pacientes de la Comunidad

"
I

Auténoma de Andalucia.
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EN PAPEL 47

Adios, depresion
EditaTemasdeHoy
&
" MANUAL
ENRIQUE DEL SINDROME
DE RETT T
Idios, depresion
-

. ° ° ° Ek PALASRAS QLE TU PLETES COMPREMDER,
Vivir con psoriasis. : ST
Ponte en mi piel Y,

o i | == WA

. M 1 del
Con el propésito de ayudar —tanto a los pa- "El que no ha padecido una autentica de- ,a,nua de
cientes como a la poblacion en general-a presion no sabe realmente lo que es la tris- Slndrome de Rett
conocer una enfermedad que afecta, s6lo teza". Esta es una de las certeras frases Edita la Asociacion Valenciana
en Espafia, a mas de 600.000 personas, con la que el doctor Enrique Rojas, cate-
Accion Psoriasis ha publicado este libro, drético de Psiquiatria y director del Institu-
patrocinado por Wyeth y escrito por José to Espafiol de Investigaciones Psiquiatri- En este libro, Kathy Hunter, presidenta
Luis Lopez Estebaranz y Herminia Goma cas, aborda el analisis de la que para mu- fundadora de la Asociacion Internacional
Quintilla. La obra, recoge testimonios de chos es una de las grandes plagas del siglo del Sindrome de Retty madre de una nifia
cinco afectados por esta patologia cronica XXI. En esta obra Rojas analiza las causas afectada por esta patologia, ha sabido re-
no contagiosa, con el prop6sito de divulgar mas frecuentes de la depresion, su sinto- copilar la mejores informaciones y expe-
qué representa la psoriasis en la vida de matologia mas comun y los medios mas efi- riencias de padres y profesionales. El
una persona. caces de curacion, entre otros aspectos. manual, que ha sido traducido y editado
en Espafia por la asociacion valenciana
, en colaboracion con Bancaja, constituye
& Trastornos de la atencion una extraordinaria e imprescindible obra
,U % Edita Editorial Trillas-Eduforma de consulta para todas las personas re-
DE LA % : ” lacionadas con la enfermedad. La edicion
G \;fﬁfﬁﬂwﬂ Los trastornos de la atencién constituyen |a problemética esoatiola incoroora ciertas adantaciones
ATENCION més frecuente para los psicélogos infantiles, ademés de P P P

N - : a las particularidades europeas en mate-
ser una de las situaciones familiares, escolares y sociales, o _
- , . L . ria legislativa, e incluye aportaciones de
.r- mas relacionadas con el fracaso y la insatisfaccion per- . ) )
564 . . . . profesionales espafioles. El sindrome de
: fﬂ sonal. Este libro, escrito por Oscar Benassini, consta de o
o . . . . Rett es un trastorno neuroldgico de base
' Q" seis capitulos, en los cuales se describen las generalida- o ' ~
! . . . genética que fue descubierto en el afio
des de estos trastornos, su origen, sus manifestaciones, _
1966 por el doctor Andreas Rett, de Viena,

su diagndstico, el tratamiento y la psicoeducacion, entre ]
L. Austria.
otros aspectos. Se trata de una obra (til para padres de

afectados y profesionales.
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