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4 OPINION

Punto de vista

Si yo fuera el Dr. House

i me quedaba

alguna duda de

que la television

deforma la reali-
dad y las conciencias, des-
pués de lo que me he en-
contrado el otro dia al re-
correr la programacion, mi
seguridad al respecto ya es
permanente.Y no sé si mu-
chos de estos programas
son fruto de genios creati-
vos documentados que pre-
tenden reflejar una realidad
social, u obedecen a direc-

Que sea capaz de
calar en la
audiencia y llegar
a convertirse en
un referente social
es algo que alarma
y desmoraliza

trices de algun “lobby” con
intereses que se escapan a
cualquier prevision. Todos
hemos visto series de perio-
distas, bomberos, policias,
fontaneros modelo Pepe Go-
teray Otilio..., que quieren
ser el reflejo de un colectivo
concreto, pero la profusién
de médicos, hospitales, ser-
vicios de urgencias y otros
ambientes sanitarios no lo
recuerdo, a pesar de que yo
soy de “antes de la tele”
Pues bien, hace unos dias
sin ir mas lejos, mi asombro
llego al “climax” cuando de

forma accidental —se lo juro-
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enchufo el aparato y tengo la
suerte de conocer por fin a
un querido colega del que
todo el mundo habla, multi-
premiado en festivales in-
ternacionales televisivos,
lider de audiencia, modelo
profesional y sorprendente-
mente admirado por mu-
chos telespectadores. Se
trata nada mas y nada
menos que del famoso Dr.
House, por lo que con gran
regocijo me dije a mi
mismo: por fin voy a cono-
cer a este compafiero tan fa-
moso, a ese médico ideal
que, mirando el color de la
ufia del dedo gordo del pie
izquierdo y preguntando
dénde naci6 la portera de la
casa del paciente, diagnosti-
ca enfermedades tan “co-
munes” que en los textos
mas generales habria que
acudir a la letra pequefia
para encontrarlas. Hasta
aqui nada que objetar pues
Nno es mas que un espacio
televisivo, pero cuando me
paro a observar las enfer-
medades que diagnostica
casi por ciencia infusay veo
coémo actua deontolégica-
mente, me quedo absoluta-
mente perplejo. Vamos a
ver: que un tiparraco como
el que representa sea capaz
de calar en la audienciay lle-
gar a convertirse en un refe-
rente social es algo que alar-

ma y desmoraliza, maxime
cuando muchas de las recla-
maciones que sufrimos los
meédicos esparioles son de-
bidas a conductas ajenas a
la actuacién meramente téc-
nica o profesional y més a
desencuentros entre médico
y paciente.Y no digamos
nada si hablamos de los Es-
tados Unidos. En un pais en

Este galeno se
permite el lujo de
ser prepotente,
antipatico,
inhumano,
misantropo, mal
companero... jy no
le pasa nada!

el que las reclamaciones son
continuas contra los médi-
cos, este galeno se permite
el lujo de ser prepotente, an-
tipatico, inhumano, misan-
tropo, mal compafero... jy
no le pasa nada! Se me po-
dria argumentar que a pesar
de todo es un gran médico
porque acierta siempre, pero
éste es el error mas impor-
tante desde un punto de
vista sociolégico y de la
conducta, porque, muchas
veces, no todo consiste en
acertar sino también en dar
consuelo y alivio. Baste re-
cordar el viejo aforismo hi-
pocrético de cudl debe ser la
funcién del médico: conso-

lar y aliviar siempre y, cuan-

Dr. Enrique Vivas Rojo
Médico especialista

en Alergologia

y periodista

do sea posible, curar.
¢Dénde han quedado aque-
llos médicos televisivos de
los sesenta como el Dr.
Ganon o el tierno Dr. Marcus
Welby, que tantas vocacio-
nes despertaron en los ado-
lescentes de mi generacion?
¢Que paso con nuestro que-
rido, ingenuo y platénico
Nacho, de “Medico de Fami-
lia’y que incluso cuando en-
traba de guardia lo hacia con
una entrafiable sonrisa?
¢ Qué pensaran nuestros
MIR -si es que tienen tiem-
po para ver estas patrafias—
cuando siendo los mejores
expedientes de las faculta-
des y a pesar de estar de-
sarrollando una labor dis-
creta, silenciosa, entregada,
con salarios de hambre en
muchos casos, se les trata
continuamente en los me-
dios de comunicacién como
simples estudiantes?

Pues mientras tanto, el
doctor House encandila a los
pacientes. jY luego yo, al
psic6logo porque me muer-
do las ufas! Porque, queri-
dos amigos, no tengo nin-
guna duda: si yo fuera el
doctor House, estaria en el
paro o, lo que es peor... en
la carcel.



El papel de los pacientes en la gestion

de los procesos de salud-enfermedad

La mayor parte de expertos afir-
man que los Estados del bienes-
tar se enfrentan actualmente a
una crisis irreversible producida
por una serie de cambios demo-
gréficos, econémicos, tecnoldgi-
cosy culturales. Una paradoja de
nuestra época es que cuanto mas
insostenibles parecen estos Esta-
dos del bienestar, mayores son
las demandas de proteccién so-
cial, hecho que se observa espe-
cialmente en el entorno sanitario.
Los resultados de un estudio rea-
lizado por la Fundacion Biblioteca
Josep Laporte sobre Confianza en
el Sistema Nacional de Salud
muestran que la ciudadania cree
que es necesario invertir mas di-
nero en la sanidad publica, pero
en cambio no esta dispuesta en
su mayoria a contribuir a este au-
mento de recursos del sistema,
pese a que se percibe una cierta
preocupacion respecto a sus po-
tenciales carencias. La sociedad
civil debe estar preparada para
esta situacion futura de crisis del
Estado del bienestar, y ello supo-
ne una tendencia hacia la respon-
sabilidad compartida con las ad-
ministraciones publicas para la
materializacion de los derechos
sociales.

Pese a la gran expansion que el
tercer sector ha vivido en nuestro

pais durante los ultimos afios, el
asociacionismo de pacientes es
un fenbmeno relativamente re-
ciente. Padece un elevado grado
de fragmentacién y atomizacion,
y se ha orientado tradicional-
mente alrededor de enfermeda-
des especificas. Por este motivo,
a finales del afio 2004 se consti-
tuy6 el Foro Espafiol de Pacientes,
una organizacion que actualmen-
te representa a unas 610 asocia-
ciones, federaciones y ligas y a
unos 250.000 socios, y que nacio
con la voluntad de ser un interlo-

Uno de los
objetivos de

la Universidad
de los Pacientes
es promover

la alfabetizacion
sanitaria y civica

cutor del colectivo de pacientes y
situarse en un espacio de conver-
gencia de los diferentes agentes
de la salud: administraciones sa-
nitarias, sociedades cientificas,
instituciones sanitarias, colegios
profesionales, empresas y me-
dios de comunicacion.

Aungue los sistemas sanitarios
suelen defender el hecho de que
estan centrados y orientados

hacia los pacientes y los ciuda-
danos, lo cierto es que en gene-
ral no se tiene formalizada su par-
ticipacion en las decisiones poli-
ticas o en las decisiones clinicas.
Por este motivo, el Foro Espafiol
de Pacientes present6 en el mes
de marzo de 2006 su Agenda Po-
litica, un documento que recoge
20 acciones concretas para eje-
cutar los principios de la Declara-
cion de Barcelona de las asocia-
ciones de pacientes, y tiene como
uno de sus principales objetivos
la democratizacion de la sanidad
mediante la incorporacion de los
representantes de los pacientes
en los procesos de toma de deci-
siones.

Los problemas asociados al ex-
ceso de informacion sobre salud
disponible actualmente en Inter-
net hacen que un aspecto clave
sea garantizar el acceso por parte
de pacientes y ciudadanos a una
informacion sanitaria de calidad,
de manera que esta participacion
en la toma de decisiones se haga
de forma completamente infor-
mada. En este sentido, la forma-
cion en habilidades para la auto-
gestion de la enfermedad y para
la atencién de otras personas de-
beria ser una de las grandes con-
tribuciones a la modernizacion de
los sistemas sanitarios. Por ello,

na puntuacion de 5,6 sobre 10, el tiempo que deben aguardar los pacientes
sala de espera antes de ser atendidos por su médico de familia es el
aspecto de la Atencion Primaria peor valorado por los espaioles, de acuerdo

on el Barometro Sanitario 2006, que acaba de publicar el Ministerio de Sanidad
y Consumo. Con respecto a la atencion especializada ambulatoria, las
principales quejas de los ciudadanos son: el tiempo de demora desde que se
recibe la cita con el especialista hasta el momento de la consulta, el tiempo de
espera hasta la realizacion de las pruebas diagnésticas, la dificultad para

obtener cita y el tiempo de espera en sala hasta ser atendido en la consulta.

Sergi Blancafort

Director del Foro Espaiiol
de Pacientes

(93 43350 76
www.webpacientes.org/fep

resulta necesario promover opor-
tunidades de mejora del sistema
sanitario basadas en la educacion
terapéutica de los pacientes. En
esta linea se orienta el proyecto
de la Universidad de los Pacien-
tes, puesto en marcha por la Fun-
dacion Biblioteca Josep Laporte y
la Universidad Autbnoma de Bar-
celona, y que tiene como objeti-
vos promover la alfabetizacion sa-
nitaria y civica, retornar a la so-
ciedad su inversion en la
Universidad y disefiar actividades
en las areas de informacion, for-
macion, investigacion y asesora-
miento, que respondan a las ne-
cesidades de conocimiento de pa-
cientes, familiares y cuidadores.
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Trastorno de la personalidad, una patologia
escondida de la que todos somos responsables

En 1999 comenzoé su andadura la Associacio Catalana d’Ajuda i Investigacio del

Trastorn Limit de la Personalitat (ACAI-TLP). Dos afos después, la entidad se ha

unido a otras 10 asociaciones para crear una de ambito nacional.

Conscientes de la necesidad de
un nuevo modelo de ayuda para
las familias de afectados por tras-
tornos de la personalidad, aco-
gemos, derivamos, organizamos
charlas, grupos de ayuda a fa-
miliares y conferencias mensua-
les. Ademas, editamos una re-
vista, “Sin Limite”, y difundimos
en los medios de comunicacién
la problemética de los afectados,
ademads de solicitar ayudas para
ellos en los distintos departa-
mentos publicos y entidades, asi
como una guia profesional y cur-
sos de formacién.

Las familias generalmente han
utilizado la ayuda de las asocia-
ciones para un desahogo perso-
nal, pensando en una plataforma
desde la que gestionar distintas
necesidades econémicas o recur-
sos: pisos, trabajo, residencias,
medidas para distraccién y ocio.
Pero nuestro objetivo iba méas
alla, porque un Trastorno de la
Personalidad/ Trastorno Limite
de la Personalidad (TP/TLP)
puede recuperarse si el diagnds-
tico es acertado y el seguimiento
del enfermo multidisciplinar, lo
cual significa: medicacién, con-
trol psiquidtrico y terapia regu-
lar durante cuatro o cinco afos.
En este tratamiento es muy im-
portante la respuesta de la fami-
lia frente a las reacciones del
afectado. Si no sabe qué hacer ni
conoce el significado de estas
conductas, la dificil relacién de
amor-odio exigira, en muchos
casos, de un alejamiento.

El afectado por TLP tiene conti-
nuos cambios de humor y prota-
goniza enfrentamientos de los
que culpa a todos. No asume los
errores, no entiende su patologia
ni acepta tenerla. No controla
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sus impulsos, adicciones y gas-
tos; busca sus amistades gene-
ralmente en un nivel social, in-
telectual y econémico mas bajo,
y suele integrarse en grupos
marginales, de personas necesi-
tadas de autoestima como ellos,
con las que se identifica y por las
que se deja llevar, sin ser cons-
ciente de los riesgos anadidos.

Nadie te garantiza
cuando o si podra
estabilizarse. No
sabemos si les
sobreviviremos o
tendremos que
prepararles un
futuro tutelado

La familia se culpa de esta inco-
herencia, de una educacién que
parece no haber asimilado. Este
cambio brusco de comporta-
miento aparece repentinamente
entre los 10 y 12 afnos, cuando
apenas si es un adolescente.
Abandona los estudios, deja a los
amigos, se encierra en su mundo
y aparecen los primeros sinto-
mas. La edad maxima de la apa-
ricién del trastorno de persona-
lidad es entre los 20 y 25.

Hay catalogados varios tipos de
TP. E1l TLP es el més complejo.
No se diagnostica hasta los 18
anos, sumiendo a las familias en
la desesperacién y la incerti-
dumbre. El afectado pretende
tener siempre razones para
obrar de una u otra forma y su
carencia de rumbo profesional
1o le ayuda lo més minimo. Son
personas manipulables y pro-
pensas a utilizar su inteligencia,
generalmente muy alta, para
conseguir con ansiedad algo que

creen necesitar para sentirse se-
guros. Una vez conseguido, la in-
seguridad, el miedo y la angus-
tia siguen sin control y buscan
otra forma de salir de ese circu-
lo emocional que no controlan.
Pero no son conscientes del es-
fuerzo que la familia hace para
orientarlas.

Las familias necesitan hacer cur-
sos para recibir consejo y refle-
xionar junto a otros padres, her-
manos y compaileros. Ademas
de pautas, se les suele recomen-
dar firmeza de criterio en el en-
torno del afectado.

El agotamiento de las familias y
el gasto para mentener a los afec-
tados es enorme. Sus necesida-
des psicolégicas no siempre son
entendidas en los centros de
salud mental, por lo que son ne-
cesarias unidades especificas de
TP, que afortunadamente han
surgido gracias a la lucha y la
presioén de las asociaciones ante
los diferentes departamentos de
Sanidad.

Un afectado por TP/TLP sélo re-
cibe medicacién para sus sinto-
mas: angustia, ansiedad, depre-
sién, agresividad, paranoias y
todas las neurosis existentes que
sufren en breves periodos. Las
psicosis, también breves, son eta-
pas que el TLP atraviesa sin pre-
vio aviso y sufre con distintas in-
tensidades. También puede caer
en adicciones: a la comida (ano-
rexia o bulimia), al alcohol, a las
drogas, al sexo, las sectas, el
juego, los gastos compulsivos...
Nada es igual cada dia, y cada
TLP es diferente. Su tratamiento
ha de ser pautado y el segui-
miento controlado. No hay me-
dicacién milagrosa ni exclusiva.
Terapia, comprensiéon y control.

Marina Foret Jimeno

Presidenta de la Asociacion
Espaiiola de Familiares de Afectados
por Trastornos de Personalidad
(AEF-TP)

(914483281

www.sin-limite.net

Nadie te garantiza cuadndo o si
podré estabilizarse, ni aventura
las crisis que encontraré en su
camino; no sabemos si les sobre-
viviremos o tendremos que pre-
pararles un futuro tutelado y
protegido; si necesitaran aten-
cién judicial, sanitaria y perso-
nal determinada. Todo ello con el
temor permanente a que consi-
gan acabar con su vida en uno de
tantos intentos, o dudando si sus

Las familias vemos
como la vida de los
afectados carece de
sentido: el 12 por
ciento de ellos
intenta quitarse

la vida

autolesiones no seran una forma
de llamar nuestra atencién...

En la AEFtp hemos creado un
proyecto de insercién laboral
para el TLP. Queremos que se
respeten los derechos como pa-
cientes de los afectados y recla-
mamos una informacién. Nues-
tros esfuerzos, economia y tiem-
Po, los dedicamos a encontrar los
recursos que no existen. En los
departamentos de Asuntos So-
ciales pedimos colaboracién para
pisos tutelados o protegidos, re-
sidencias para etapas de crisis o
pacientes crénicos. En los de Sa-
nidad reclamamos las necesarias



unidades hospitalarias; y en Jus-
ticia, leyes que protejan a los
afectados en vez de condenarlos,
carceles donde se los trate como
pacientes, con una atencién psi-
colégica digna.

Pedimos el reconocimiento social
de una patologia escondida, que
puede surgir en cualquier fami-
lia estructurada y de la que
somos todos responsables. Las
familias vemos cémo la vida de
los afectados carece de sentido:
el 12 por ciento de ellos consigue
quitarse la vida. Las drogas son
una tentaciéon facil para ellos, ca-
recen de voluntad y criterio. Por
su impulsividad y angustia en-
cuentran en ellas una huida sin
rumbo, aumentando sus proble-
mas. Un 60 por ciento de los con-
sumidores de drogas padecen
TP, y los tratamientos han de ser
adecuados a su problema: un
tratamiento que entienda su
adiccién unida a su trastorno,
una patologia dual, por lo que no
deberian estar mezclados con
otros adictos ni con delincuen-
tes. Su sensibilidad los hace vul-
nerables y su lucha es més dura.
Las nuevas tecnologias han fa-
cilitado que los familiares de los
afectados podamos ponernos en
contacto en toda Espafia e His-
panoameérica. Los correos nos
unen, recomendamos centros,
direcciones, libros y paginas web
sobre estos temas. Hemos crea-
do nuestro portal del TLP en cas-
tellano (www.sin-limite.net) y
unimos los esfuerzos volunta-
rios y distintas experiencias
entre las 11 asociaciones que
han surgido de la nuestra. Todo
es una gran incégnita y una
lucha que va abriendo nuevos ca-
minos. Necesitamos mentes
abiertas y la colaboracién de pro-
fesionales para poder enfrentar-
nos a una realidad dura que mu-
chos necesitan esconder ante
una sociedad que nos ignora.

BLANCA
CLAVIJO

Presidenta

de la Asociacion
Nacional

de Alzhéimer,
AFAL Contigo

La asociacion que pre-
side Blanca Clavijo ha
hecho un llamamiento
a los vecinos de la loca-
lidad madrilefia de Al-
corcon para animarles
a participar como vo-
luntarios en la entidad.
En concreto, AFAL Con-
tigo necesita colabora-
cion para llevar a cabo
tareas administrativas
en un centro de investi-
gacion sobre la enfer-
medad. La organizacion
nacié como Asociacion
de Familiares de Enfer-
mos de Alzhéimer de
Madrid en 1989, del
deseo de un grupo de
familiares de enfermos
de obtener informacion
y apoyo en un momen-
to en el que la enferme-
dad casi no era conoci-
da. Actualmente, es de
ambito nacional.

La Fundacién Interna-
cional Josep Carreras
para la Lucha contra la
Leucemia, que preside
el reconocido tenor, ha
puesto en marcha una
campafia anual que
lleva por titulo "4.000
colaboradores solida-
rios para 4.000 nuevos
enfermos de leucemia
cada afio en Espafa".
El objetivo de esta ini-
ciativa es aumentar el
numero de socios de la
entidad, que actual-
mente asciende a 2.000
personas. Desde su
creacion en el afio
1998, la Fundacion tra-
baja para buscar una
curacion para esta en-
fermedad y proporcio-
nar una mejor calidad
de vida a los pacientes,
la mayoria nifios y jo-
venes adultos.

JOSEP
CARRERAS

Presidente

de la Fundacion
Internacional
Josep Carreras

ES NOTICIA |

CARMEN
SANCHEZ

Asociacion
Espaiiola contra
la Osteoporosis
(AECOS)

La Asociacion Espafio-
la contra la Osteoporo-
sis (AECOS), que presi-
de Carmen Sanchez,
continda con su cam-
pafa informativo-di-
vulgativa impartiendo
conferencias en diver-
sos centros culturales,
en las que hace espe-
cial mencion al ejerci-
cio aconsejado para la
osteoporosis. Las con-
ferencias se componen
de dos partes. En la pri-
mera de ellas, el médi-
co especialista ofrece
una charla relativa a as-
pectos relevantes de la
enfermedad. En la se-
gunda, una monitora
especializada explica
en qué consisten los
ejercicios aconsejados
y qué ejercicios o habi-
tos se deben evitar.

PACIENTES 7 MARZO 2007



CUATRO COMUNIDADES AUTGNOMAS YA CUENTAN CON ESTA FIGURA
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Hasta ahora, son cuatro las comunidades autdnomas espaiiolas que
han instituido la figura del Defensor del Paciente. Aunque se trata de
una institucion joven, todos sus titulares coinciden en senalar su im-
" portancia y la necesidad de que se extienda a otras regiones.

n el afio 2002 entré en funcio-
namiento la Oficina del Defen-

sor del Paciente de la Comuni-

ngp vy’

ks,

dad de Madrid, érgano creado por el
gobierno regional con el objetivo prin-

llustracién: Juan Migica

cipal de gestionar las reclamaciones y
. sugerencias relacionadas con los dere-
chos y abligaciones de los usuarios del
sistema sanitario. La primera titular de
esta institucion fue Margarita Retuerto,
a quien sustituyé Juan Ignacio Barrero,
quien desempefia actualmente el
cargo.
La Defensoria de Madrid fue pionera
en Espafia y seguia un camino iniciado
por otros Estados europeos como Ho-
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landa, Francia o Alemania, en los que
ya estaba implantada esta figura. La
acogida en nuestro pais fue muy posi-
tiva, no sélo por parte de los pacientes
—para los que suponia un medio mas
de defensa de sus intereses—, sino por
el resto de comunidades auténomas,
muchas de las cuales se plantearon la
necesidad de crear figuras similares.
Cinco afios después, tres autono-
mias se han sumado ya a aquella ini-
ciativa instituyendo sus propias ofici-
nas: Extremadura, que ha creado la Ofi-
cina del Defensor de los Usuarios del
Sistema Sanitario Publico de Extrema-

dura, a cuyo frente esta José Ramon Hi-



dalgo; Baleares, donde el cargo de De-
fensor de los Usuarios del Sistema Pu-
blico Sanitario de las llles Balears es os-
tentado por José AngelTorres; y La
Rioja, donde Eduardo Viladés esté al
frente de la denominada Oficina del De-
fensor del Usuario del Sistema Publico
de Salud de la Rioja.

LA DEFENSORIA DE MADRID
FUE PIONERA EN ESPANA Y
SEGUIA UN CAMINO INICIADO
POR OTROS PAISES EUROPEOS

En el resto de comunidades la si-
tuacion es variada. Las regiones que
maés han avanzado en este sentido son
Galicia—que esta a falta tan sélo de de-
signar a la persona que ocupara el
cargo de Defensor-y las Islas Cana-
rias que, si bien no cuenta con una fi-
gura como tal, si ha creado una insti-
tucién similar a cuyo frente se en-
cuentra Santiago Malpica. Segun
explica este, “la diferencia con el
Defensor radica, fundamentalmente,
en el rango. Mientras que las existen-
tes en Madrid, Extremadura y Baleares
estan asimiladas a Direcciones Gene-
rales, en Canarias la figura no es la del
Defensor del Usuario sino que es una
Oficina de Defensa de los Derechos de
los Usuarios Sanitarios, a cuyo frente
esta un jefe de servicio”

En el resto de regiones espafiolas, o
bien existen figuras similares a la del
Defensor del Pueblo que cuentan con
un area especifica dedicada a este tema
o bien no existe ninguna institucion
concreta relacionada con esta materia.

Extender las Defensorias

Las asociaciones de pacientes llevan
tiempo reclamando que la Oficina del
Defensor del Paciente como institu- ...

[“El paciente debe saber que hay
alguien que defiende sus intereses”

Juan Ignacio Barrero.
Defensor del Paciente de la
Comunidad de Madrid

4Cudles son las quejas mas fre-
cuentes de los pacientes?

En 2005, que fue cuando se hizo la
ultima Memoria, hubo un creci-
miento cualitativo de las quejas
con respecto a los ailos anteriores.
Y estaban distribuidas en dos
grandes grupos: aquellas que se
referian a asuntos estructurales u
organizativos, y las que tenian que
ver con el desconocimiento o me-
noscabo de los derechos de los pa-
cientes. En el primer grupo pode-
mos situar las demoras asistencia-
les en sus diversas variantes y la
escasez o no funcionamiento de los
recursos. Y en el segundo, la au-
sencia de informacion o informa-
cién deficiente al usuario, y el in-
cumplimiento por parte del siste-
ma sanitario, por ejemplo, con
respecto a la intimidad de los asun-
tos. En el aflo 2006 la ténica fue
practicamente la misma. Se pre-
sentaron alrededor de 4.000 quejas
relacionadas con la organizacion
asistencial, la practica médica, la
insatisfaccion con la asistencia, las
listas de espera, etc.

Los pacientes, ¢son conscientes de
sus derechos y deberes?

Hay de todo y, muchas veces, cierto
desconocimiento. Nosotros trabaja-

mos para cambiar esta situacién e
informarles de cudles son sus dere-
chos y sus obligaciones.

iPor qué es positivo que los pacien-
tes acudan a esta Oficina?

Porque el paciente tiene que saber
que hay alguien que les atiende,
que les orienta y que defiende sus
intereses. Y que lo hace de forma
objetiva y profesional.

De cara al futuro, ique retos se
plantea como Defensor?

En esta Oficina me planteo unos
objetivos que se estan cumpliendo.
En primer lugar, dotarla de mas
personal técnico. También tenemos
que seguir trabajando para inten-
tar atender cada vez mejor y para
que los pacientes nos conozcan.
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“Un ciudadano que no se
implica, teéricamente esta
satisfecho”

iCuales fueron las quejas mas fre-
cuentes de los pacientes en 2006?
Las quejas mas frecuentes estaban
relacionadas con los tiempos de
espera. Hemos superado los 500
expedientes y alrededor de 200
estan referidos a las listas de
espera. Esto seguido de dos
cuestiones principales: la
comunicacién entre los
trabajadores sanitarios y los
pacientes -la comunicacién y el
déficit o la insuficiente
informacién-, y el trato personal o
incluso asistencial.

»Qué balance hace del tiempo que
lleva al frente de esta instituciéon?

Es el primer mandato, el primer De-
fensor que existe. Y es un periodo
todavia un poco corto para hacer va-
loraciones pero, en términos genera-
les, creo que hemos crecido muchisi-
mo. Hemos implantado un sistema
de gestion de calidad en nuestra ofi-
cina; hemos conseguido difundir a
nivel de toda la Comunidad de Ex-
tremadura la figura, y también se
han conseguido muchos otros objeti-
vos. Nosotros consideramos que
hemos crecido muy rapido pero con
bastante seguridad, de tal forma que
creemos que la figura esta adqui-
riendo en la Comunidad de Extre-
madura gran importancia.

Su posicién le permite observar el
funcionamiento del sistema sanita-
rio. ;Qué opina del mismo?

La figura del Defensor del Usuario

José Ramon Hidalgo
Antequera. Defensor de los
Usuarios del Sistema Sanitario
Publico de Extremadura

es una figura independiente. Y esa
independencia a nosotros nos obliga
también a no entrar en consideracio-
nes politicas. No podemos valorar si
es bueno o malo el sistema aanitario,
lo que podemos hacer es detectar las
deficiencias y proponer la mejora de
las mismas. En nuestra Memoria lo
que si facilitamos son datos compa-
rativos. Por ejemplo, con el baremo
estadistico sanitario que realiza el
Ministerio de Sanidad. Podemos
hacer estudios comparativos con
otros sistemas de salud o con otros
afios y ver por ejemplo la evolucién
en las listas de espera, pero no entra-
mos a valorar si los tiempos deben
ser mas o menos cortos o si la aten-
cién sanitaria debe ser mejor o peor.
&Por qué es positivo que los pacien-
tes acudan a esta Oficina?

Un ciudadano que no protesta o que
no solicita mejoras en un sistema sa-
nitario —que no se implica-, tedrica-
mente es un ciudadano satisfecho.
Por eso creo que siempre que un ciu-
dadano detecte que puede haber una
mejora en el sistema sanitario tiene
no solamente el derecho sino tam-
bién la obligacién de comunicarlo.
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+e« CiON con personalidad juridica pro-
pia se extienda a toda Esparia.

Y es que, tal y como sefiala Clotilde
de la Higuera, presidenta de la Aso-
ciacién Nacional Sindrome de Apert,
“es positivo que las instituciones se
identifiquen con una persona —-con
cara, nombre y apellidos— porque
sirve para acercarlas al ciudadano, que
lo que teme son precisamente las fi-
guras juridicas a las que sélo puede
acceder pasando por numerosos e in-
terminables tramites burocraticos y
administrativos”

El presidente de la Liga Reumatolo-
gica Espafiola (LIRE), Santos Yuste, se
manifiesta en el mismo sentido y pro-
pone la creacion de esta figura en todo
el Estado y en todas las comunidades.
““Se trata de un tema prioritario para los
pacientes’’explica, “que consideramos
que seria bueno que esta figura fun- <.

Datos para conocer mejor

al Defensor del Paciente...

El Defensor del Paciente tiene
1 como objetivo principal velar por
los derechos y libertades de los usua-
rios del Sistema Sanitario Publico.

Por este motivo, se encarga de
2 gestionar las reclamaciones y
sugerencias respecto a las cuestiones
relativas a los derechos y obligacio-
nes de los pacientes.

Los usuarios del sistema sanita-
3 rio de las comunidades auténo-
mas donde existe esta figura también
pueden acudir a él para aportar ideas
de mejora del sistema, que son trans-
mitidas posteriormente a las admi-
nistraciones.

Los Defensores también emiten
4 informes sobre propuestas legis-
lativas y reglamentarias que se
hagan en materia sanitaria y sobre
cualquier otro informe que le requie-
ran las autoridades sanitarias.
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.. “Es positivo que las
instituciones se identifiquen
en una persona concreta
porque lo que asusta
normalmente al ciudadano
son las figuras juridicas”

CLOTILDE DE LA HIGUERA

Presidenta de la Asociaciéon Nacional
Sindrome de Apert

C/ Cristobal Bordit, 35. 32 planta.
Oficina 301.28003 Madrid

(915350005
www.ansapert.com

Otra de sus funciones principa-

les es intermediar en los con-
flictos que planteen los usuarios al
Sistema Publico de Salud. Esta me-
diacidn tiene que ser con transpa-
rencia y fomentando el didlogo.

Las sugerencias del Defensor

no son vinculantes para la Ad-
ministracion pero si que tienen la
autoridad suficiente para que los
responsables sanitarios las tengan
en cuenta.

La posicién de los Defensores al

frente de sus respectivas ofici-
nas les permite observar perfecta-
mente el funcionamiento del siste-
ma sanitario. Por este motivo, son
un observatorio privilegiado de
dicho sistema.

Los Defensores del Paciente
8 son propuestos por las
consejerias sanitarias de las
comunidades auténomas a las
que pertenecen.

“Los pacientes
desconocen sus
derechos y deberes”

Eduardo Viladés.
Defensor del Usuario del
Sistema Publico de
Salud de La Rioja

sCuales fueron las quejas mas
frecuentes en 2006?

En 2006 la principal queja vino
de la insatisfaccion asistencial,
que esta relacionada con el trato
recibido por los sanitarios en ge-
neral o con las decisiones médi-
cas tomadas cuando estas provo-
can una disconformidad por
parte de los usuarios. El segundo
grupo de quejas, que representan
en torno a un 20 por ciento del
total, esta relacionado con la in-
formacion general. En tercer
lugar, estan las listas de espera,
con un 18 por ciento.

Los pacientes, son conscientes
de sus derechos y deberes?

Hay un gran desconocimiento de
los derechos y también de los de-
beres. Que también los tienen y
es misién del Defensor recordar-
selo. Pero no sélo hay desconoci-
miento por parte de los usuarios
en general, sino a nivel de los sa-
nitarios también. En las visitas
programadas que ha hecho esta
Defensoria a los centros y servi-
cios de esta comunidad, tanto los
hospitales como los centros de
salud, hemos aprovechado para
hacer una charla-coloquio infor-
mando sobre este tema. También
hemos llevado a cabo otras inicia-
tivas en este sentido.

sPor qué es positivo que los pa-
cientes acudan a la Oficina?

La figura del Defensor, al ser una
figura especifica en la defensa de
los derechos de la Sanidad, es
una herramienta muy importan-
te para conseguir y para hacer
valer sus derechos. También es
un mecanismo de calidad en la
atencién sanitaria. Y que vengan
a la Oficina tiene importancia no
solamente en relaciéon con el
usuario. Que vengan a hablar
contigo repercute en que ta pue-
das informar y puedas intentar
solucionar una serie de defectos

que tiene la Sanidad y que mu-
chas veces la Administracién no
los percibe o cree que tienen
menos importancia de la que re-
almente tienen.

La figura del Defensor, ;deberia
extenderse a otras comunidades
auténomas?

Si, porque puede ser una herra-
mienta muy importante para
mantener y promocionar los de-
rechos de los usuarios. Como or-
ganismo que se interrelaciona
con la Administracién pero
desde fuera de esta, ya que es
una figura independiente y auté-
noma. Creo que es una figura
que tiene mucho futuro porque
no sélo se da en nuestro pais
sino que hay Defensores y estan
marcadamente reconocidos en
todos los paises desarrollados de
nuestro entorno.

Defensor :
del Usuario
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las llles Balears

“Cada vez son mas
los pacientes que demandan
los servicios de esta Oficina’

9

José Angel Torres Lana.
Defensor de los Usuarios del
Sistema Publico Sanitario de

,Cudles son sus funciones como
Defensor de los Usuarios?

Las funciones son mas variadas
de lo que en principio suele
creerse. No se reducen sélo a la
tramitacion de quejas y reclama-
ciones, sino también a la formu-
lacién de sugerencias a las auto-
ridades sanitarias, a la emisién
de informes sobre propuestas le-
gislativas y reglamentarias que
se hagan en materia sanitaria y a
la emisién de cualquier otro tipo
de informe a requerimiento de
las autoridades.

,Qué balance hace de estos meses
al frente de esta Institucién?

El balance es muy positivo aun-
que la orientacion a las funciones
propias no ha podido ser ain
muy intenso. La actividad se ha
orientado fundamentalmente a la
organizacion de la institucién del
Defensor, que en estos momentos
esta practicamente concluida.
Saldremos pronto a la calle, pero
no obstante nunca hemos des-
atendido o rechazado la tramita-
cién de las quejas o reclamacio-
nes que han ido presentandose a
la Oficina por quienes se han in-
formado privadamente de nues-
tra existencia. Es de destacar que
cada vez hay mas demanda.

Su posicion al frente de la Ofici-
na le permite observar el funcio-
namiento del sistema sanitario.
,Qué valoraciéon hace del mismo?

Asi es. Seguramente con el paso
del tiempo las conclusiones sobre
el funcionamiento del distema sa-
nitario seran mas fidedignas que
las que podemos hacer ahora, ya
que sélo estamos funcionando

desde el mes de octubre y funda-
mentalmente toda la actividad de
las personas que integran la ofi-
cina ha ido dirigida a poner en
marcha este proyecto. Las recla-
maciones o quejas que de mo-
mento se nos han planteado son
aln muy pocas y no nos permi-
ten extraer conclusiones sobre el
funcionamiento de dicho sistema.

i, Cuales son las quejas mas
frecuentes de los pacientes?

Debido a que, como ya se ha se-
nalado anteriormente, la Oficina
lleva poco tiempo en marcha las
quejas/reclamaciones que se
estan tramitando son escasas y
no nos permiten todavia hablar
en términos de reiteraciéon o fre-
cuencia. Mas bien al contrario, la
casuistica es muy variada: por
ejemplo, desde el hecho de solici-
tar el adelanto de una consulta
médica dada con mas de 90 dias
hasta una queja por falta de hi-
giene de una persona ingresada
por parte del personal sanitario.

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

Empiezan a serlo y nosotros
tenemos que ayudarles a que
adquieran el maximo nivel de
conocimiento de su estatuto.

J

Defensor dels Usuaris

del Sistema Sanitari Public
de les llles Balears

C/ Reina Esclaramunda, n°1 3er piso
07003 Palma /// ¢ 97122 88 11
www.defensalut.caib.es
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««« Cionara de forma coordinada e igual
en todas las zonas de Espafia’’A su jui-
cio, “es un tema que deberiamos recla-
mar los propios usuarios, porque nos
interesa tener un centro donde acudir
para presentar nuestras quejas, suge-
rencias y reclamaciones”

Pero no son solo los enfermos los
que solicitan que las Defensorias se ex-
tiendan por todo el territorio. Los pro-
pios Defensores son los primeros en
impulsar la creacion de esta institucion
en otras autonomias.

Juan Ignacio Barrero, Defensor del
Paciente de la Comunidad de Madrid,
considera que la extension de estas
instituciones es un fenébmeno impara-
ble y necesario. “Creo que al final
todas las comunidades tendran que
tener un Defensor al nivel del que exis-
te en Madrid. Es un fenémeno impa-
rable y nosotros vamos a ser los pro-
motores de esta idea”

José AngelTorres, Defensor de los
Usuarios del Sistema Publico de las
llles Balears, comparte esta opinion y
afirma que la creacion de una Defenso-
ria redunda en una mejora nacional de
la posicion de todos los usuarios. “Creo
que es muy positivo que la Administra-
cion ponga al servicio de los ciudada-
nos figuras como ésta” —-sefiala- ya
que, ademas de ser un recurso que vela
por los derechos de los ciudadanos, es
también un instrumento muy eficaz
que permite a la Administracion detec-
tar los problemas en el sistema sanita-
rio publico y aplicar politicas correcto-
ras de las mismas”’

Por su parte José Ramoén Hidalgo,
Defensor de los Usuarios del Sistema
Sanitario Publico de Extremadura,
afiade que, en general, “las Defensori-
as del Pueblo en el tema sanitario mu-
chas veces no profundizan lo debido y
es consecuencia de que tendrian que



Quejas mas
frecuentes

Informacion
general
Los pacientes siguen re-
clamando por parte de los
facultativos y demas
profesionales sanitarios
una mayor informacién
sobre la patologia que les
afecta y sus posibles
tratamientos.

Relacion
con el médico
El trato recibido por parte
de los profesionales sigue
provocando bastantes

quejas de los pacientes,
que demandan un trato
humano y personali-
a mayor comu-

SANTOS YUSTE

Presidente de la Liga
Reumatoldgica Espaiiola (LIRE)
Plaza las Labores 4.2°B

28980 Parla (Madrid)

(91664 40 74

www.lire.es
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Listas de espera
Gran parte de las quejas
recibidas por las Defenso-
rias estan relacionadas
con las listas de espera.
Estas reclamaciones
estan relacionadas con
otro aspecto criticado por
los usuarios: las deficien-
cias en la organizacién
sanitaria.

Decisiones
médicas
Algunas decisiones mé-
dicas también son moti-
vo de quejas de los pa-
cientes, que reclaman
una mayor participa-
cién en las decisiones
que afectan a su enfer-
medad.

Derecho a la
intimidad
Las Defensorias también
reciben frecuentemente
denuncias relacionadas
con el derecho a la intimi-
dad y la proteccion de los
datos referentes a la
salud.

«.“Creo que la figura del
Defensor del Paciente deberia
extenderse a todas las
comunidades autonomas. Es
algo que deberiamos reclamar
los propios usuarios”

estar mas especializadas. Con oficinas
especializadas en materia de salud se
llega mejor al usuario, que siente mas
proximo al Defensor del Paciente que
al Defensor del Pueblo”

Funciones y objetivos

Otro aspecto en el que coinciden
Defensores y pacientes es en la nece-
sidad de dar a conocer estas figuras, ya
que el desconocimiento sobre las mis-

mas y sobre las funciones que llevan a

cabo es todavia “considerable”’

“En la préactica’’ afirma Clotilde de la
Higuera, “a los pacientes nos falta co-
nocer qué hace exactamente y para
qué sirve un Defensor. Creo que debe-
ria darse a conocer mucho mas esta fi-
gura porgue si yo, como presidenta de
una asociacion, practicamente no la co-
nozco, se puede imaginar lo que ocu-
rre con el resto de pacientes”

Eduardo Viladés, Defensor del Usua-
rio del Sistema Publico de Salud de La
Rioja, comparte esta opinion y explica
cuéles son, en términos generales, los
objetivos que persiguen y las funcio-
nes que ejercen: “Nuestra finalidad
principal es garantizar los derechos de
los usuarios. También velamos por la
calidad de los servicios y sistemas puU-
blicos de salud e intentamos mejorar
las relaciones entre las instituciones sa-
nitarias y los usuarios”’

Segun sefala, los Defensores llevan
a cabo una serie de funciones, entre
otras, “atender y, si es necesario, tra-
mitar, todas las reclamaciones, quejas
y sugerencias de los usuarios; inter-
mediar en los conflictos que planteen
los usuarios al sistema publico de
salud; informar al usuario de todos sus
derechos y deberes; y velar por el des-
arrollo efectivo de los mecanismos que
estan previstos para lograr la partici-
pacion de los ciudadanos

José Ramoén Hidalgo hace hincapié
en este Ultimo aspecto y sefiala que
”’un ciudadano que no se queja 0 no
solicita mejoras tedricamente es un ciu-
dadano satisfecho. Por eso es tan im-
portante que acudan a nosotros. Les in-
vitamos a que no se queden callados y
participen en la mejora del sistema sa-
nitario” M

MERITXELL TIZON

mtizon@servimedia.net
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COALICION DE CIUDADANOS
CON ENFERMEDADES CRONICAS

DIALOGOS MEDICO-PACIENTE

El 15 de marzo tuvo lugar en Toledo la segunda sesién de

los Dialogos Médico-Paciente que la Coalicion de Ciudada-

nos con Enfermedades Crénicas ha puesto en marcha en

colaboracién con la Sociedad Espafiola de Medicina Fami-

liar y Comunitaria (semFYC) y la Consejeria de Salud de Cas-

tilla-La Mancha.

E | objetivo de esta ini-
ciativa es estimular el

debate sobre la relaciéon
entre médico y paciente y
definir cuales deben ser las
mejores condiciones para
que esa relacion sea bene-
ficiosa al maximo.

En esta ocasion, el titulo
de la mesa fue la “Partici-
pacion del paciente en la
toma de decisiones y en la
gestion del Sistema Nacio-
nal de Salud” y se debatie-
ron, entre otros temas, los
derechos y deberes del pa-

ciente, las oficinas de De-
fensores del Paciente, y
como lograr la participa-
cion del paciente en la ges-
tion del Sistema Nacional
de Salud.

La sesién se desarrollo
con la participacion de Juan
José Rodriguez Sendin, pre-
sidente de la Organizacion
Médica Colegial (OMC);

Rodrigo Gutiérrez, jefe del

Area de Atencién al Usuario
de Calidad Asistencial de
Salud de Castilla-La Man-
cha; Henar Merino Seno-

villa, defensora del Pueblo

de Castilla-La Mancha;
José Antonio Herrada, pre-
sidente de la Coalicion de
Ciudadanos con Enferme-
dades Cronicas; José Maria
del Campo, presidente de
la Sociedad Castellano-
Manchega de Medicina Fa-
miliar y Comunitaria; y Ja-
vier Paulino, presidente de
la Confederacion Espafiola
del Paciente Reumatico
(CONFEPAR). ElI mode-
rador del encuentro fue
Ismael Higueras, subdi-

rector de informativos de
RadioTelevision Castilla-La
Mancha.

Los Dialogos Médico-Pa-
ciente son una serie de
mesas redondas itineran-
tes que se desarrollaran en
Toledo, Bilbao, Barcelonay
Sevilla durante todo 2007
con la asistencia de socie-
dades médicas y asocia-
ciones de pacientes. La pri-
mera de las mesas se pre-
senté en noviembre de
2006 en el Colegio Oficial
de Médicos de Madrid.

FUNDACION FIBROMIALGIAY FATIGA CRONICA

)

CONCIERTO SOLIDARIO 2+

| pasado 15 de marzo, el cantautor catalan Joan

Manuel Serrat ofrecié un concierto solidario a be-

neficio de los afectados con fibromialgia y/o sindro-
me de la fatiga crénica en el Palau de la Musica de
Barcelona. El acto, organizado por la Fundacion para
la Fibromialgia y el Sindrome de la Fatiga Cronica,
conto con la asistencia de numeroso publico —gran
parte de ellos afectados-y, segun la entidad, supone
la““culminacion de las emociones y esfuerzos de mu-
chas personas y entidades” El acto constituy6 una
“fiesta solidaria con aspiraciones sanatorias’, tal y
como afirma el propio Serrat durante el concierto.
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Dia Mundial del Rinon. El pasado dia 8 de
marzo, coincidiendo con la celebracion del
Dia Mundial del Rifiéon y bajo el lema
“sFuncionan bien tus rifiones?”, ALCER
Navarra organizé una mesa redonda titu-
lada “La enfermedad renal y su preven-
ci6n”. El evento, que tuvo lugar en el Salén
de Actos del Centro CIVICAN y cont6 con el
patrocinio del Gobierno de Navarra y de
Fundacién Caja Navarra, fue presentado
por la presidenta de la asociacién, M Ange-
les Osta. Los doctores Carlos Solozabal, ne-
frélogo del Hospital Virgen del Camino;
Francisco Javier Lavilla, nefrélogo de la Cli-
nica Universitaria, e Imelda Elizari, dietis-
ta de ALCER Navarra, intervinieron en el
evento como ponentes. Entre otros, se tra-
taron temas relacionados con la funcién de
los rifiones, y las causas y los problemas de-
rivados de un funcionamiento deficiente.

>>

Acuerdo de colaboracion. La Asociacion de
Esclerosis Multiple de Albacete y la Fun-
dacion Socio—Sanitaria de Castilla la Man-
cha para la Integracién Socio-Laboral del
Enfermo Mental (FISLEM) han firmado
un acuerdo de colaboracion por un total de
200.000 euros. Este importe ira destinado
a sufragar los gastos de mantenimiento y
los costes de personal del centro socio-sa-
nitario que tiene la asociacién y que pres-
ta servicio a pacientes de distintas patolo-
gias neuroldgicas créonicas de Albacete y
otras provincias limitrofes.

>>

Comparecencia ante las Cortes de Aragon.
La Asociacion de Padres de Nifios con Pla-
giocefalia ha pedido su comparecencia ante
1la mesa de Comisién de Peticiones y Derechos
Humanos de las Cortes de Aragodn, para
“poder acabar con la ausencia de protocolos
en los casos de nifios con plagiocefalia y que
el tratamiento sea incluido en el catalogo de
prestaciones sanitarias”. Proximamente, se
entregara la peticion al director gerente del
Servicio Aragonés de Salud, comunidad
donde tiene su sede la asociacion, asi como a
las asociaciones pediatricas y consejerias.

ORGANIZADA POR FUCAMDI

CHARLA SOBRE DIABETES Y SALUD DENTAL

a Fundacion de Castilla-La

Mancha para la Diabetes (FU-

CAMDI), en colaboracién con
la Asociacion de Diabéticos de Man-
zanares y Provincia de Ciudad Real
(ADIMA), celebro el 22 de marzo en
la Casa de la Cultura de Manzanares,
una charla sobre diabetes e higiene
bucal que fue impartida por el odon-
télogo Juan Martinez de Mandojana
Caspilla.
En el acto, el doctor Martinez habl6
sobre como afecta la diabetes a la
salud bucal de los pacientes, impar-
ti6 consejos preventivos, informé de
distintos cuidados que pueden reali-
zarse en el propio domicilio, explico
cual es la técnica de cepillado dental

ORGANIZADO POR AACIC

mas adecuada y hablo de otros com-
plementos de higiene bucal que pue-
den emplearse, entre otros aspectos.
Tras una sesion de ruegos y pregun-
tas concluy6 esta charla, a la que si-
guié unareunion informal en la sede
de la asociacion, con el objetivo,
segun los organizadores, de disfrutar
de un rato de convivencia.

AYUDAR A LOS NINOS OPERADOS DE CORAZON

nés, de la Editorial Medi-
terrania y Yolanda Scott,
madre de un nifio afec-
tado por cardiopatia,
participaron en el acto y
explicaron todos los as-
pectos relacionados con
la creacion y la publica-
cion de este libro. Segun
Eduard Fornés, se trata

| pasado 19 de

febrero, con mo-

tivo del Dia Inter-
nacional de las Cardio-
patias Congénitas, tuvo
lugar en la libreria-café
“Laie” de Barcelona la
presentacion del libro

“La operacion de cora-
z6n de Juan’; editado por
la Associacié d'Ajuda als
Afectats de Cardiopaties
Infantils de Catalunya
(AACIC). El actor Jaume
Comas, colaborador de
la entidad; Eduard For-

del primer libro ilustra-
do con fotografias de
caracter real de una
nueva coleccion de la
editorial dedicada a ex-
plicar de manera peda-
gogica situaciones difi-
ciles de la vida.
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FEDERACION ESPAROLA DE FQ

JORNADAS NACIONALES
DIRIGIDAS A ENFERMERIA

a Federacién Espafiola contra la Fibro-
L sis Quistica (FQ), en colaboracién con la
Asociacion Valenciana contra la FQ, celebro
los dias 22 y 23 de marzo en Valencia las
“I Jornadas Nacionales de FQ dirigidas a En-
fermeria’ El objetivo de las mismas fue pro-
mover el intercambio de experiencias entre
profesionales, asi como fomentar las bue-
nas practicas en enfermeria a nivel local y
nacional. Ademas, se persiguio6 contribuir a
la mejora en el tratamiento de los enfermos
para aumentar
su calidad de
vida y facilitar
su integracion
social y laboral,
y lograr una
mayor sensi-
bilizacion y di-

vulgacion de

esta enferme- e
dad. e ro

El progra-

Gistica
RILMAS B¢ s suemyp
ma de activi-

dades estuvo
compuesto por talleres practicos, conferen-
cias y mesas redondas en las que participa-
ron reconocidos profesionales de unidades
y asociaciones de fibrosis quistica de toda
Espafia. La jornada de inauguracién conto
con la presencia de la presidenta de la Fede-
racion Espafiola contra la Fibrosis Quistica,
Maria José Plana; la presidenta de la Aso-
ciacion Valenciana de FQ, Maria José
Gomez-Casero; el delegado territorial de la
Fundacion ONCE de la Comunidad Valencia-
na, José Ramoén Garrido Mufioz, y la enfer-
mera coordinadora de la Unidad de FQ del
Hospital La Fe de Valencia, Marisa Gaspar

Asensi.
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ORGANIZA AHETE

JORNADA DE FORMACION EN HEMOFILIA

kﬂ lonmm
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El 10 de febrero tuvo lugar en
el Palacio Salazar de Santa
Cruz de La Palma la “X Jor-
nada de Formacién en He-
mofilia” de la Asociacion de
Hemofilia en la Provincia de
Santa Cruz de Tenerife
(AHETE).

E n el acto participaron di-
versos profesionales del

ambito de la discapacidad que
aportaron sus conocimientos y
experiencias y dieron una vi-
sion amplia de la realidad de

este colectivo en laisla. La inau-

- Retir

e |.l_':;""'¢lJ
Rl
——

AN

Sibasln, Vi de Teliwers de SinrT

vaciénTecnoldgica del Cabildo
Insular de La Palma; Juan
Ramoén Felipe San Antonio,
concejal delegado de Servicios
Sociales del Ayuntamiento de
Santa Cruz de La Palma, y Eu-

de fibrosis
quisticy
dirigidas g
cnfermeria

guracioén de estas jornadas sebio Javier Jiménez Gonzalez,

anuales corri6 a cargo de José vicepresidente de la Asociacion
Izquierdo Botella, consejero de de Hemofilia en la Provincia de

Planificacion, Sanidad e Inno- Santa Cruz deTenerife.

ORGANIZADO POR FEDER

MEDICAMENTOS HUERFANOS
Y ENFERMEDADES RARAS

C on el objetivo de poner de relieve las demandas
que deberia atender la sanidad publica para me-
jorar la calidad de vida de los mas de tres millones de

espafoles afectados por alguna enfermedad rara,
tuvo lugar en Sevilla, del 14 al 17 de febrero, el “Ill Congreso Interna-
cional de Medicamentos Huérfanos y Enfermedades Raras’’un acto or-
ganizado por la Federacion Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER)
y el Colegio Oficial de Farmacéuticos de Sevilla. El evento, que contd
con la presencia de pacientes, profesionales sanitarios y representan-
tes de la industria farmacéutica, trato el tema de la accesibilidad de los
pacientes con enfermedades raras al diagnéstico; la necesidad de crear
centros de referencia en los que existan especialistas con cierta expe-
riencia; lahomologacion de estos centros a nivel europeo, y la necesi-
dad de que se auinen criterios para facilitar los diagnésticos y la des-
cripcion de cada patologia. Asimismo, el colectivo de afectados recla-
mo “un hueco" dentro de la Sanidad espafiola y la sociedad.



ASOCIACION DE CELIACOS DE MADRID

PREMIO DE INVESTIGACION

a asociacion de Celiacos de Madrid
L (ACM) entreg6 el pasado 14 de marzo
su IV Premio de Investigacion sobre la En-
fermedad Celiaca al proyecto titulado “En-
fermedad Celiaca. Busqueda de nuevos
genes de susceptibilidad en la regién
6p21 realizado por el doctor Juan Carlos Vi-
toria Cormenzana, jefe de la Unidad Gastro-
enterologia y Nutricion Pediatrica del Hospi-
tal de Cruces de Vizcaya y catedratico de Pe-
diatria de la Universidad del Pais Vasco.

Este es el Unico galardon que se otorga en

FUNDACION MARIA GARCIA ESTRADA

CLUB DE AMIGOS PARA LUCHAR

CONTRA EL SARCOMA

Hel

Espafia a la investigacion sobre la enfer-
medad celiaca. Ningln organismo institu-

cional ni empresa privada tiene un premio

similar de apoyo a la investigacion de esta
patologia, que en nuestro pais cuenta con
alrededor de 450.000 afectados de los cua-
les s6lo 45.000 estan diagnosticados.

Con motivo de la entrega, la asociacion
quiso recordar a los ciudadanos, a los pro-
fesionales de la medicina y a los distintos
gobiernos (estatal, autonémicos y munici-
pales), que “este colectivo aln se siente
desprotegido ante los problemas que tienen

que afrontar, en su dia a dia, a causa de su

enfermedad”’

PU Hlf.'I-‘A': E TICKETS

deas, apoyo y aportaciones

econdémicas necesarias para

combatir una enfermedad
para la que, por el momento, no
hay respuesta. Este es el lemay el
objetivo que persigue la Funda-
cion Maria Garcia Estrada con la
creacion de un Club de Amigos,
una iniciativa que viene a comple-
tar la labor realizada por esta ins-
titucion que lleva el nombre de la
jugadora de golf que falleci6 en
septiembre de 2005 a causa de un
sarcoma. Con los donativos reci-

bidos se ampliara la labor de in-
vestigacion promovida por la pro-
pia Fundacién y que se traduce en
dos programas de estudio e in-
vestigacion sobre el sarcoma de-
sarrollados de forma simultanea
en Espafia y Estados Unidos.

La Fundacién lleva a cabo ya
acciones concretas en esta linea.
Una de ellas es el programa de in-
vestigacion “Maria Garcia-Estra-
da Fellowship’’ que se desarrolla
en Duke University (Estados Uni-
dos). En Espafia, cabe destacar la
beca-ayuda convocada a través
de la Asociacion Espafiola contra
en Céancer, que se financia con los
fondos obtenidos con las dos edi-
ciones del Memorial Maria Gar-
cia—Estrada celebradas en el Real
Club de Golf deTenerife, donde la
joven se inicié en este deporte.

FEDERACION ESPANOLA DE NINOS CON CANCER

GLOBOS CON MENSAJE

omo cada afo, la Federacion Espariola de Padres
C de Nifios con Cancer (FEPNC) celebro, el pasado
dia 15 de febrero, el Dia Internacional del Nifio con
Cancer con la campafia “Globos Solidarios’; que con-
sistio en el lanzamiento virtual de globos y mensajes
solidarios a través de la red.
La iniciativa persiguié conseguir el maximo apoyo a
los nifios y nifias que padecen cancer y a sus familias.
Para la FEPNC, “estos globos nos hablan de esperan-
za, del mafiana cercano, del futuro, de aquellos que lu-
chan para superar esta enfermedad. Pero también del
recuerdo hacia aquellos que nos han dejado”’
La FEPNC y todas las asociaciones miembro de la en-
tidad consideran que esta es también una forma “de
dar a conocer que el cancer infantil existe, que es ne-
cesaria la colaboracion y la ayuda de todos, y que vivir
con el cancer es posible".
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BEGONA BARRAGAN

“Hay que desmitificar la palabra
cancer. Muchas veces tiene cura”

¢{Cuando se cred la Asociacion Espaiiola de
Afectados por Linfomas y por qué?

AEAL nace en el afio 2002 como una asocia-
Cién sin animo de lucro. Surge por iniciativa
de un grupo de pacientes y ante la falta de in-
formaciony el desconcierto que crea el diag-

nostico de un cancer como es el linfoma. Los
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inicios fueron timidos y con poquita gente.

No fue hasta la primavera de 2004 cuando
nos unimos un grupo mas amplio de
gente y empezamos un proyecto comun.
En febrero de 2003 éramos ocho asociados
y ahora somos casi 1.000.El incremento y
el auge de la asociacion ha sido notable te-
niendo en cuenta que en Espafia es muy

dificil que la gente se asocie.

¢Cuanto tiempo lleva como presidenta
de la entidad?
Llevo dos afios, mas el aiio anterior que

ejerci como presidenta en funciones por-

que el presidente que habfa sufrié una re-

caida en la enfermedad.

{Qué actividades tienen previsto llevar
a cabo a corto plazo?

Vamos a empezar a hacer reuniones de

auto-ayuda dirigidas por pacientes que
llevamos varios afios con la enfermedad
superada y que, por tanto, estamos mas
experimentados.También vamos a iniciar
unos cursos para informar sobre las ca-
racteristicas de la enfermedad con la pre-
sencia de pacientes, psicélogos, hematé-
logos... Ademas, queremos hacer al
menos una jornada informativa por pro-
vincia en la que los pacientes puedan pre-
guntar acerca de sus dudas a los profe-
sionales.

Otra actividad que fue un éxito el afio

pasado y que nos gustaria repetir este e
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aeal

La Asociacién Espa-
fiola de Afectados
por Linfomas
(AEAL) desarrolla
varias lineas de ac-
tuacién. Por un
lado, facilita infor-
macién telefénica a
los pacientes que
llaman angustiados
y llenos de dudas.
Estas conversacio-
nes derivan muchas
veces en poner al
paciente en contac-
to con un psicélogo.
La entidad también
edita distintas pu-
blicaciones (revis-
tas, tripticos, folle-
tos informativos...)
y procura que
estén disponibles

Lineas de actuacion

en todas las unida-
des oncoldgicas de
los hospitales para
informar a los pa-
cientes sobre esta
patologia.

La entidad dispone
asimismo de un ser-
vicio de atencién
psicolégica que ase-
sora a los enfermos
presencialmente.
Ademas, desde el
mes de marzo im-
parte cursos para
grupos.

Aparte de todas
estas actuaciones y
coincidiendo con la
celebracién del Dia
Mundial del Linfo-
ma ell5 de septiem-
bre, AEAL realiza

W aeales

una serie de actos
lidicos, general-
mente en Madrid.
El objetivo es con-
cienciar a la socie-
dad sobre los pro-
blemas de los afec-
tados y sus familias
y dar a conocer esta
enfermedad.

Asociacion Espaiiola @

de Afectados por
Linfomas (AEAL)

C/ Velazquez, 115. 5° izda.

28006—Madrid

€ 901220 110
www.aeal.net
contacta@aeal.net

..« afo es el Congreso para Pacientes,algo
que no es muy habitual. Los médicos hi-
cieron una excelente actuacion en este
congreso,dando numerosas charlas y
respondiendo a todas las preguntas for-
muladas por los pacientes. Este afio que-
remos repetir la experiencia, pero afa-
diendo dos dias antes unos cursos de
comunicacion para oncélogos y hema-
télogos, ya que a veces notamos que es
necesario un poco de formacién en cuan-
to a cémo decir las cosas y al modo de in-
formar a los pacientes sobre esta enfer-
medad.

También nos gustaria hacer algo con los
médicos de Atencién Primaria, para que
estuviesen mas cerca de los oncélogos y
de los hematdlogos, tanto para acertar en
el diagndstico como para hacerlo lo antes
posible y seqguir la enfermedad del pa-

ciente de un modo adecuado.
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“LOS AFECTADOS
A VECES SE
SIENTEN DANADOS
POR COMENTARIOS
DE LOS MEDIOS”

Otra linea de accién va dirigida a la
prensa.Los periodistas en muchas ocasio-
nes no saben cdmo informar sobre estos
temas y a nosotros nos gustaria asesorar-
les, ya que la gente que padece la enfer-
medad muchas veces se siente “dafiada”
por ciertos comentarios.Hay que desmiti-
ficar la palabra cancer, ya que en muchos
casos se puede curar y es posible convivir

con la enfermedad durante muchos afos

y con buena calidad de vida.Esta es una
realidad que hay que transmitir a la so-
ciedad para que cambie los esquemas

vigentes.

¢Cuales son los principales objetivos de
la asociacion que preside?

En resumen, los principales objetivos de
AEAL son dar tanto informaciéon como
formacion, no sélo dirigida a pacientes
sino también a los profesionales sanitarios,
a los medios de comunicaciény ala so-
ciedad en general, que al fin y al cabo son
todos los que intervienen en el proceso de

la enfermedad.

¢Cuales son los principales logros que
ha conseguido AEAL desde su creacién?
El principal logro yo creo que es el haber-
nos convertido en una asociacion real-
mente importante, no tanto por el nime-
ro de asociados como en lo que respecta
al reconocimiento que estamos obte-
niendo de los profesionales sanitarios.Los
médicos estdn empezando a reconocer
nuestra labor. Sobre todo nos sentimos
como una gran familia,en la que nos apo-
yamos los unos a los otros y comproba-
mos que entender al de al lado nos ayuda
a nosotros mismos a superar nuestras li-
mitaciones, nuestros miedos y la ansiedad

que produce la enfermedad.

¢Cuales son las principales necesidades
de los enfermos? ;Y de sus familiares?
Lo primero que necesitamos es estar bien
informados.Un paciente con linfoma tiene
una enfermedad muy larga por delante
con tratamientos muy dificiles y con una
serie de altibajos. En este proceso el pa-
ciente va a tener que tomar una serie de
decisiones y,en muchas ocasiones, no esta
preparado para tomarlas, por lo que ne-
cesitara del apoyo médico.Los médicos
tienen que estar bien informados para

poder aconsejar a sus pacientes sobre la



patologia y sus tratamientos.Necesitamos
estar asociados y unidos para poder apor-
tar cada uno nuestro granito de arena.Te-
nemos que aprender a ser pacientes,y yo

creo que con el tiempo lo conseguiremos.

iEsta el sistema sanitario preparado
para atender a estos enfermos?
Nosotros pensamos que el sistema sani-
tario espanol trata muy bien los linfomas.
Partimos de la base de que para tratar un
linfoma no hay que salir de Espaiia, tene-
mos muy buenos profesionales en este
pais.En la sanidad publica tenemos todos
los farmacos que necesitamos, los proto-
colos son estdndar y se atiende muy bien
alos pacientes.

Sin embargo, hay cosas en las que se
puede mejorar. Es lamentable que un pa-
ciente con linfoma, con un sistema inmu-
noldgico detenido, tenga que esperar va-
rias horas en una sala de urgencias con
otros pacientes con diferentes enferme-
dadesy no pueda acceder directamente a
una sala de hematologia, algo que sucede
a veces.También pensamos que tanto en
un linforna como con respecto a cualquier
otra enfermedad oncoldgica, seria desea-
ble que el enfermo pudiera disponer de
una habitacion individual para mantener
su privacidad.

Asimismo, seria deseable que los hos-
pitales dispusieran de una unidad de
apoyo psicoldgico, tanto para los pacien-
tes como para los familiares, porque por
un lado es una enfermedad fisica y por
otro psicoldgica.

Podria citar otras mejoras como el
acceso a determinados medicamentos
mas novedosos. El acceso a estos farma-
cos no es igual en todos los hospitales.Hay
comunidades auténomas en las que es
mas dificil acceder a determinados trata-
mientos, mientras que en otras estd mas
avanzado este asunto.Todo esto repercu-

te en el paciente, porque no es lo mismo

enfermar en unssitio que en otroy noes lo
mismo que te traten en una comunidad
que en otra.Incluso dentro de la propia
comunidad también hay diferencias entre
hospitales. Pedimos en definitiva, una si-

tuacién de igualdad en todo el pais.

{Como ve el movimiento asociativo de
pacientes en Espaiia?

Veo que estd empezando a caminar.Y esta
empezando con ganas, pero aun le queda
mucho camino por recorrer.En Espaia lle-
vamos pocos afos de asociacionismoy a
los pacientes les cuesta mucho trabajo
asociarse.La fuerza del asociacionismo es
una fuerza real que llegard, pero que esta

en los inicios. Evidentemente, hace mas

fuerza un grupo numeroso de personas

que un grupo pequefio.Creo que estamos
encaminados.

Hay que tener en cuenta que el asocia-
cionismo es muy complicado en nuestro
pais. Cuesta convencer a la gente de que
unidos podemos hacer mas fuerza y lu-

char mejor por una causa comun.

{CO6mo es su relacion con las Adminis-
traciones? ; Se sienten apoyados?

La Administracion Publica tiene una asig-
natura pendiente con los pacientes. Hoy
por hoy,desde AEAL no mantenemos nin-
gun tipo de relacién con las Administra-
ciones. Salvo algun caso concreto en al-
guna comunidad auténoma, no existe nin-

gun tipo de apoyo institucional.

De cara al futuro, ; qué retos quedarian
pendientes?

Queremos crecer mas. Pretendemos que
la Administraciéon nos oiga y tener una voz
fuerte para ser escuchados. ®

BEATRIZ GOMEZ PECCI
bgomez@servimedia.net
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REPORTAJE tririco 1Licimo pE MEDICAMENTOS

Los riesgos
de un fenomeno global

En Espaiia, los canales ordinarios de distribucion aseguran la au-

tenticidad de los medicamentos y las Fuerzas de Seguridad del Es-

tado apenas han registrado casos de trafico ilegal, pero en los

paises en vias de desarrollo la falsificacion de medicamentos su-

pone un negocio muy lucrativo que causa estragos. El fendmeno,

en alza, afecta ya a algunos paises europeos y la OMS busca so-

luciones de cooperacion internacional para atajarlo.

n 1995, una epidemia de me-

ningitis asol6 Niger y mas de

40.000 personas se vieron
afectadas por la enfermedad. Las
autoridades organizaron una cam-
pafia masiva con la vacunacion de
cinco millones de personas. En
marzo, el pais recibié una donacion
de 88.000 vacunas Pasteur Mérieux
y SmithKLine Beecham desde la
fronteriza Nigeria. El lote suminis-
trado, sin embargo, habia sido sus-
tituido por productos falsificados. Se
inyectaron méas de 60.000 vacunas
falsas que produjeron la muerte de
2.500 personas.

Las autoridades observaron que
las vacunas procedentes de Nigeria
tenian una apariencia extrafia y evi-
taron que, al menos 28.000 unida-
des mas, fueran utilizadas. El labo-
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ratorio Pasteur Mérieux confirmo
que ni los nameros de lote ni las fe-
chas de caducidad correspondian a
sus registros. Posteriormente, los
andlisis realizados no mostraron tra-
zas de principio activo, pese a que
las copias de las etiquetas eran per-
fectas.

Este es tan sélo un ejemplo de las
consecuencias del trafico ilegal de
medicamento falsos. Pero hay mu-
chos mas. Asi, el consumo de jarabe
de paracetamol para combatir la tos
adulterado con dietileno glicol (pro-
ducto quimico téxico que se utiliza
como anticongelante) produjo 89
muertes en Haiti en 1995 y 30 muer-
tes de lactantes en India en 1998. En
1999, mas de 30 personas murieron
en Camboya después de tomar
farmacos falsos contra el paludismo

elaborados con sulfadoxina—pirime-
taminay que se vendian como artu-
senato.

La falsificacion de medicamentos,
ademas de un delito contra la pro-
piedad intelectual, supone un delito
contra la salud publica. Afecta de
forma mas directa a los paises en



 UNA EPIDEMIA
* DE MENINGITIS
. EN1995

vias de desarrollo, pero atafie tam-
bién a paises europeos como Gran
Bretafia o Alemania, que figuran en
el ranking de los diez paises con
mayor nimero de falsificaciones.
China, Rusia y Estados Unidos lide-
ran el nimero de incidentes denun-
ciados por falsificaciones.

El trafico es variado. Puede tratar-
se de productos mal etiquetados o

envasados, con baja o nula concen-
tracién del principio activo para tra-
tar la enfermedad o, incluso, con

componentes contraindicados.
Segun la Organizacion Mundial de la
Salud (OMS), la falsificacion de me-
dicamentos representa el diez por
ciento del comercio mundial de far-
macos.

En Espafia, los canales ordinarios
de distribucidn aseguran la autenti-
cidad del farmaco. La farmacia es el
Unico establecimiento acredita- ...
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Correos envenenados

El 60 por ciento de
los medicamentos
que se venden en
Internet estan fal-
sificados, segin la
OMS. Resulta habi-
tual recibir correos
electromnicos, la ma-
yoria en inglés,
con ofertas para
comprar a bajo pre-
cio farmacos en la

Red. Se trata de
medicamentos que
precisan receta
—como psicotropos,
medicamentos para
depresiones y para
conciliar el sueno
como el Valium, y
farmacos para la
disfuncion eréctil,
como Viagra y Cia-
lis—, y que exigen

una estricta pres-
cripcién médica.
Estos son los mas
habituales porque
ofrecen la posibili-
dad a los pacientes
de obtener medica-
mentos por una via
que no exige receta
ni implica una ex-
hibicién de las inti-
midades.

e« do para dispensar medicamentos
al publico. El comercio de farmacos
falsos es habitual en los paises
donde el control y la aplicacion de la
reglamentacion farmacéutica son
deficientes, la oferta de medicamen-
tos esenciales es escasa o irregular,
los mercados no estan reglamenta-
dos y los precios de compra no son
asequibles para la mayoria de los
ciudadanos.
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Desde la industria farmacéutica se
postula la trazabilidad total para evi-
tar las posibles falsificaciones, esto

es, el seguimiento de los medica-
mentos desde su fabricacion hasta
el momento de su dispensacion al
paciente. Asi, se eliminarian las la-
cras de la falsificacion en paises en
vias de desarrollo, para muchos de
los cuales es un problema de salud
publica.

En Espafia, la Gltima vez que la
Guardia Civil y la Policia Nacional tu-
vieron que intervenir en el mercado
negro fue en 2005. En la “Operacion
Mamut” desarticularon el mayor en-
tramado de redes ubicadas en Espa-
fia dedicadas a la produccion de sus-
tancias dopantes para consumo hu-
mano. En la accion policial fueron
detenidas 70 personas y se realiza-
ron 56 registros en 13 provincias.

El tréfico ilicito de estas sustancias
es una actividad muy lucrativa. Un
informe elaborado por Centre for
Medicines in the Public Interest
en Estados Unidos prevé que las
ventas de medicamentos falsifica-
dos alcanzardn un montante de 75
billones de ddélares en 2010, un in-
cremento del 92 por ciento respecto
las ventas facturadas en 2005.

En 2003, la OMS inici6 en Asia un
plan de accion contra el trafico de
medicamentos falsos empleados en
los paises en vias de desarrollo para
tratar enfermedades como el sida, la
tuberculosis o la malaria. El por en-
tonces director general de la OMS,
Lee Jong-Wook, subrayo la necesi-



Alcance, consecuencias y factores
de una practica fraudulenta

° ,Qué son los medicamen-
tos falsificados?
La falsificacion forma parte
del fenémeno mas amplio de
difusién de farmacos que in-
cumplen las normas estable-
cidas en materia de seguri-
dad, calidad y eficacia. En
sus etiquetas se incluye, de
manera fraudulenta, infor-
macién falsa acerca de su
identidad o fabricante.

&A qué farmacos afecta el
fraude?

Segun la OMS, en los paises
ricos se falsifican sobre todo
farmacos nuevos, caros y
asociados a los nuevos esti-
los de vida, como las hormo-
nas, los esteroides y los an-
tihistaminicos, mientras
que en los paises en des-
arrollo, el fraude se centra
en los medicamentos utiliza-
dos para combatir enferme-
dades potencialmente mor-
tales, como la malaria, la tu-
berculosis y el sida. Se trata
de un fenémeno en expan-
sién, ya que cada vez hay
mas medicamentos falsifica-
dos, en particular los de ele-
vado costo, como los medica-
mentos contra el cancer, y
los que son objeto de una
fuerte demanda, como los
antiretrovirales.

° Magnitud del fenémeno.
Es dificil obtener cifras pre-
cisas, pero fuentes de la
OMS calculan que los medi-
camentos falsos representan
mas del diez por ciento del

mercado famacéutico mun-
dial. Si bien esta practica
existe en todas las regiones,
los paises en desarrollo asu-
men la peor parte: el 25 por
ciento de los medicamentos
que se consumen han sido
falsificados, porcentaje que
en determinados paises as-
ciende al 50 por ciento.

° Consecuencias.
El consumo habitual de me-
dicamentos falsificados o
que no cumplen las normas
establecidas conduce, en el
mejor de los casos, al fraca-
so terapéutico o a la farma-
corresistencia y a veces pue-
den provocar la muerte del
paciente.

° Factores que favorecen el
fraude.
La falsificacion de farmacos
es un negocio muy lucrativo
debido a la intensa demanda

de medicamentos y a los
bajos costes de produccion.
En muchos paises, la ausen-
cia de una legislacién disua-
siva también constituye un
incentivo. -

dad de luchar contra los medica-
mentos ilegales. “Extender el acce-
SO a tratamientos seguros y efecti-
vos del sida y otras enfermedades
ya no es una opcion, sino un impe-

rativo’’ apunto.

En 2006 la OMS impulsé el Grupo
de Trabajo Internacional Contra la
Falsificacion de Productos Médicos
(Impact) para mejorar la coopera-
cion entre los paises y reforzar las
leyes nacionales de tal modo que la
falsificacién se contemple como ac-
tividad criminal. Impact, al que
estan adscritos todos los paises de
la ONU, asiste a los Estados para
evaluar su situacion, desarrollar su
capacidad de implementar leyes y
establecer sistemas que aseguren
la integridad de la cadena de distri-
bucién y la calidad de los medica-
mentos.

“La gente no se muere por llevar
un bolso o una camiseta falsa. Sin
embargo, se puede morir por tomar
una medicina falsificada’ afirmé Ho-
ward Zucker, director general deTec-
nologias de Salud y Farmacéuticas
de la OMS, durante un encuentro en
Roma en febrero de 2006 para obte-

~ner un compromiso politico y una
~ cooperacion global en la lucha con-

tra la falsificacion de medicamentos.
~ *“La accion policial internacional

= _contra las fabricas y las redes de dis-

tribucion deberia contar con el

~ mismo compromiso que el que se

otorga a la persecucion del trafico de
drogas’; concluy®.

CARLOS BLANCO

pacientes@servimedia.net
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ASOCIACION ESPANOLA DE ENFERMOS DE MASTOCITOSIS

Comenzar con optimismo y energia

Con el objetivo de dar a conocer a la sociedad las mastocitosis y lograr mas apoyo por parte de las ins-
tituciones nacié en 2002 la Asociacion Espaiola de Enfermos de Mastocitosis (AEDM). Cinco aiios des-

pués, sus 200 socios son optimistas y afrontan con energia los retos que tienen pendientes.

la hija de Nuria Garrido le
A diagnosticaron la enferme-
dad cuando tenia solo tres

meses. Nuria nunca antes habia oido
hablar de las mastocitosis, conjunto de
enfermedades que se caracterizan por
un aumento en diversos tejidos del
cuerpo del niumero de mastocitos,
unas células que se encuentran en si-
tuaciones normales en nuestro orga-
nismo e intervienen en las reacciones
inflamatorias e inmunoldégicas.
Aunque el diagnéstico llegé pronto,
la informacién que le dieron en ese
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momento sobre la patologia que afec-
taba a su hija fue "escasa y fragmen-
tada". "Me dijeron que era una enfer-
medad rara y que dejara pasar el
tiempo. Pero yo, como madre, no
podia conformarme. Necesitaba
saber mas".

En ese momento, Nuria hizo lo que
hace la mayoria de los pacientes que
padecen la enfermedad: buscar en In-
ternet. De este modo, supo que exis-
tia una asociacion de afectados, la
Asociacion Espafiola de Enfermos de
Mastocitosis (AEDM), y un Centro de

NURIA GARRIDO
Socia de AEDM



En la imagen de la izquierda,

Miguel Angel Jérez, presidente .

de AEDM (en el centro),
acompaiado de Luis Bautista,
secretario de la entidad, y
Teresa Sanchez, vocal de
Castilla y Le6n. En la foto de

la derecha, socios de AEDM en

un acto organizado por la
asociacion.

Referencia sobre la patologia ubicado
en el Hospital Ramon y Cajal de Ma-
drid y dirigido por el doctor Luis
Escribano.

A raiz de ese "descubrimiento" la si-
tuacion mejoré. Hoy en dia, casi cua-
tro afios después, su hija es tratada
por el equipo de Escribano y ha gana-
do en calidad de vida. Ademas, gra-
cias a la asociacion sabe mucho més
sobre la enfermedad y ha conocido a
personas con las que puede compar-
tir experiencias y luchar por los dere-
chos de los afectados y sus familias.

Largo peregrinaje

La experiencia que vivié Nuria se re-
pite en gran parte de los pacientes.Y
es que, al tratarse las mastocitosis de
patologias poco frecuentes, no es facil
conseguir una informacion adecuada
sobre las mismas y la mayoria de los
enfermos van de consulta en consul-
ta hasta que logran un diagndstico de-
finitivo. Ademas, una vez que éste se
produce los facultativos tampoco
saben muy bien qué hacer con los pa-
cientes, que coinciden en sefialar que
hasta su encuentro con el doctor Es-
cribano se sentian “perdidos”’

Con el objetivo de mejorar el cono-
cimiento sobre la enfermedad y lograr
un mayor apoyo por parte de las ins-
tituciones se cred, en junio de 2002, la
Asociacion Espafiola de Enfermos de
Mastocitosis. Segun explica Miguel
Angel Jerez, presidente de la enti- ...

Respuestas a las dudas mas frecuentes...

temperatura ambiente es baja. En

El mastocito es una célula de la san-
gre cuyas células madre se encuen-
tran en la médula 6sea y de alli pasan
a la sangre y luego a los tejidos,
donde proliferan y maduran.

Un grupo de enfermedades que se ca-
racterizan por un aumento, general-
mente de pequeia magnitud, del nu-
mero de mastocitosis en diversos teji-
dos del cuerpo. Por lo general, la piel
es la regién que se afecta con mas
frecuencia; sibien, los mastocitos
suelen aumentar en otros tejidos
como la médula 6sea, el hueso y el
tubo digestivo. Las lesiones de la piel
son manchas de color marrén oscuro
a veces violaceo. Son de tamarfio va-
riable entre 0,1 y 3 cm, y el nimero
puede ser escaso o afectar a casi toda
la superficie corporal.

Cada caso presenta unos sintomas
propios. Algunos pacientes sélo tie-
nen lesiones en la piel que no les pro-
ducen ninguna alteracién, aunque a
veces pueden padecer picores en la
época baja de calor, al ducharse o ba-
narse con agua caliente o cuando la

otros casos, atin con el mismo nime-
ro de mastocitos y con el mismo tipo
de mastocitosis, se puede producir
picor en la piel mas o menos fuerte,
mareos, sensacion de vértigo, sensa-
cion de subida de calor a la cara con
enrojecimiento, dolor abdominal,
nauseas, vomitos, subidas o bajadas
de la tension arterial. Habitualmente
todos estos sintomas se pueden con-
trolar con un tratamiento adecuado.

No. Las mastocitosis son un grupo
heterogéneo de enfermedades que se
distinguen por sus sintomas, la can-
tidad de mastocitos, el numero de or-
ganos afectados y otros muchos as-
pectos. Existen mastocitosis que apa-
recen en los nifios -la mayoria de las
cuales suelen desaparecer con la
edad-, y otras que aparecen en los
adultos y que, debidamente controla-
das, suelen tener buen pronédstico.

Fuente: Asociacion Espafiola de Enfermos
de Mastocitosis
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LUIS ESCRIBANO

Director del Centro de Mastocitosis de Castilla-La Mancha y coordinador de la Red Espafiola de Mastocitosis

Una vida dedicada a los pacientes

..« dad, la idea surgio6 a peticion del
propio Escribano. "Hasta ese momen-
to —explica-, los pacientes estdbamos
bastante marginados. No encontraba-
mos apoyo por ningun sitio y habia
mucha descoordinacion y desinfor-
macion. El nos dijo: ‘A ver si creis una
asociacion porque asi no podéis fun-
cionar’Y aqui estamos”’

Una vez creada la entidad, que hoy
esta formada por 200 socios, la pri-
mera iniciativa que llevaron a cabo fue
poner en marcha una pagina web. En
ella se proporciona informacién sobre
los datos de contacto de AEDM, sobre
la propia enfermedad y sobre el Cen-
tro de Referencia. “La creacion de esa
pagina ha sido un revulsivo muy im-
portante —afirma Luis Bautista, secre-
tario de la asociacion-, porque gracias
a ella hemos logrado que el nimero
de pacientes tratados en el Centro de
Referencia alcance los 700y, el cono-
cimiento que sobre la enfermedad
puede tener ahora mismo un afectado
es mucho mayor”
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Todas las palabras que
dedican los afectados
por mastocitosis al doc-
tor Luis Escribano son
de agradecimiento. No
soélo valoran que sea el
unico médico que se de-
dica a esta enfermedad
en Espaiia. Si algo des-
tacan de él es su dedi-
cacion completa.
Precisamente en reco-
nocimiento a esa dedi-
cacion, AEDM propuso
su candidatura a los
Premios 2006 a las
mejores iniciativas

de Servicio al Pacien-
te de la Fundacion

Farmaindustria. Es-
cribano fue finalmen-
te premiado en la cate-
goria Personas a Titu-
lo Individual, como
reconocimiento a toda
su trayectoria.

Y es que las cifras ha-
blan por si solas del
trabajo de este profe-
sional. La Unidad que
dirigia -y que ha con-
trolado a 700 pacientes
de forma directa y a
cerca de 300 de forma
indirecta- estaba dis-
ponible las 24 horas
del dia y atendio en
2005 cerca de 4.550

consultas por via elec-
tronica y 3.500 por via
telefonica.

Cuando se le pregunta
a Escribano por el mo-
tivo de tanta dedica-
cion, hace referencia a
lo que denomina “‘impe-
rativo ético”. Ese impe-
rativo es el que le ha
llevado a desarrollar
su trabajo durante mas
de 20 aiios como direc-
tor de la Unidad de
Mastocitosis del Hospi-
tal Ramoén y Cajal de
Madrid en unas condi-
ciones que podrian cali-
ficarse de “precarias”,

MIGUEL ANGEL JEREZ
Presidente de AEDM

Bautista recuerda como antes de la
puesta en marcha de esta pagina
“‘cuando uno buscaba en Internet en-
contraba informacion que te hacia mo-
rirte del susto. Ahora mismo, cuando
buscas ‘mastocitosis’, lo primero que
aparece es nuestra web. Eso tranqui-
liza a los afectados, porque encuen-
tran informacién basica y comprue-
ban que existe una asociacion de pa-
cientes y un médico especializado que
les puede atender”’

La entidad también ha llevado a
cabo otras iniciativas a lo largo de
estos cinco afios. Adn asi, su presi-
dente, Miguel Angel Jerez, sefiala que
todavia queda mucho camino por re-
correr. “Somos una asociacion joven
y estamos empezando —explica—, pero
hemos conseguido bastante en poco
tiempo, aunque no tenemos suficien-
te infraestructura para funcionar en
condiciones. La mayoria de los miem-
bros de la Junta Directiva llevamos la
asociacion en nuestros ratos libres y,
en lo que a cargas econdémicas de la
asociacion se refiere, no imputamos
ningun coste a los socios porque es-
tamos dejando un remanente para
crear una Fundacion en el futuro. Ade-
mas, somos todavia pocos socios y
pedir ayudas es un camino duro’”

Retos pendientes

Aun siendo conscientes de las dificul-
tades, los miembros de la asociacion
no se desaniman y, de cara al futuro,
tienen previsto dedicar todos sus es-



porque, a la falta de
medios técnicos y hu-
manos, se sumaba la
escasez de fondos y la
falta de ayudas.

Su reciente tralado
desde esa Unidad al
Centro para el Estudio
de la Mastocitosis de
Castilla-La Mancha,
situado en el Hospital
Virgen del Valle de To-
ledo, es calificado por
Escribano como “duro
pero muy positivo™.
“Ha sido muy difieil,
pero es evidente que
nos vinimeos porque se
nos hizo una oferta
muy generosa por

parte de Castilla-La
Mancha y porque el
centro va a ser exce-
lente”, afirma. Esa ex-
celencia queda refleja-
da en los 500 metros
cuadrados con tres
consultas, una sala de
espera para adultos y
otra para nifios, un
area de analisis y los
laboratorios que ten-
dra el centro. También
se manifiesta con res-
pecto al personal con
el que contara la Uni-
dad: tres médicos, un
responsable del labo-
ratorio, enfermeras,
personal contratado

con cargo a las ayudas
de investigacion y un
facultativo localizable
las 24 horas del dia.
Todo un lujo para un
apasionado de las
mastocitosis. Y tam-
bién para los pacien-
tes que, tal y como se-
nala el presidente de
AEDM, Miguel Angel
Jerez, esperan que los
nuevos medios sirvan
para que Escribano
“se relaje y para que
los pacientes, poda-
mos respirar tranqui-
los, porque hoy en dia
nuestra dependencia
de él es absoluta’.

fuerzos a dos retos fundamentales. El
primero de ellos estéa relacionado con
las 6rdenes de canalizacion que seran
necesarias a partir de ahora, teniendo
en cuenta el traslado aToledo del Cen-
tro de Referencia. ““Hay comunidades
auténomas que te dan facilmente
esas ordenes, otras que te lo ponen
realmente dificil y otras que directa-
mente no te las dan. Nosotros cree-
mos que por ley todo paciente tiene
derecho a una segunda opiniény que,
por este motivo, cualquier afectado
deberia poder ir a la consulta de Escri-
bano y ser tratado por él al margen de
donde resida. Lograr eso parece facil,
peronolo es.Y en eso estamos traba-
jando’ explica Luis Bautista.

Otro reto importante esta relaciona-
do con los medicamentos que necesi-
tan los enfermos. Estos farmacos no
se comercializan en Esparia, donde
existe tan sélo una formula magistral
en la que se basan las farmacias para
elaborar las medicinas que los pa-
cientes necesitan. “Tenemos proble-

LUIS BAUTISTA
Secretario de AEDM

mas de acceso a los medicamentos’’
explica Luis, “y estamos hablando
con la Agencia Espafiola del Medica-
mento para que solucione este tema,
porque somos afectados por una en-
fermedad rara, pero eso no quiere
decir que no tengamos derecho a los
farmacos”’

Miguel Angel Jerez va méas allay
aflade que también seria necesario
que los farmacos contaran con una

subvencién mayor por parte de la Se-
guridad Social. “El presupuesto al mes
que dedica una persona —que no sea
pensionista—, a su tratamiento es de
unos 120 euros, una cantidad a la que
no todos pueden hacer frente.Y éste
es el coste ya subvencionado. Por eso
pedimos que se nos considere enfer-
mos crénicos y que se reduzca el por-
centaje que tenemos que pagar”’

Otra necesidad de los afectados,
cuya atencion consideran prioritaria,
es lograr que la sociedad conozca
mejor su enfermedad para acabar con
el “rechazo™ que a veces producen en
la gente estas patologias. “Las perso-
nas que tenemos manchas nos senti-
mos un poco marginadas —explica el
presidente de AEDM- porgue no es
una enfermedad contagiosa pero la
gente suele confundirla con otras que
si lo son, lo que provoca rechazo. Esto
es dificil de sobre llevar, sobre todo en
la adolescencia”

Nuria Garrido comparte esta opi-
nién y afirma que “aunque es algo que
duele, al final te acostumbras” Auln
asi, entiende ese comportamiento por
parte de los demas: “Creo que a mi
me pasaria lo mismo porque esas
manchas no son normalesy, al no
saber qué son, es ldgico que se preo-
cupen’ A su juicio, un mayor conoci-
miento de la enfermedad ayudaria a
acabar con esta discriminacion que
puede afectar a los enfermos en mu-
chos momentos de su vida.

MERITXELL TIZON
mtizon@servimedia.net

Asociacion Espaiiola de Enfermos

de Mastocitosis

Hospital Virgen del Valle. Centro

de Estudios de Mastocitosis de
Castilla-La Mancha. Planta 3°
Carretera de Cobisa s/n. 45071 Toledo
(620 83 73 04 /// www.aedm.org
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El Congreso aprueba
el proyecto de Ley sobre
clonacioén terapéutica

a Comision de Sanidad y Consumo

del Congreso de los Diputados ha
aprobado el dictamen del proyecto de Ley
de Investigaciéon Biomédica, que pasa por
tanto al Senado para su tramitacién defi-
nivita. Esta ley, que prohibe la clonacién
de seres humanos, si autoriza y regula lo
gue se ha denominado "clonacion tera-
péutica", que permite la creacién de 6r-
ganos o tejidos que luego puedan ser
trasplantados al paciente para combatir
alguna patologia.

El proyecto de Ley admite la clonacion
bajo condiciones estrictas. Cada caso
concreto de investigacion planteado por
los cientificos para utilizar esta técnica de-
bera contar con la autorizacion del Comi-
té de Garantias, previo estudio de la pro-
puesta.

El Senado aprueba por unanimidad
el informe sobre enfermedades raras

I Pleno del Senado aprobd
E en febrero, por unanimi-
dad, el informe elaborado por
la ponencia encargada de
analizar la especial situacion
de los pacientes con enferme-
dades raras, constituida en el
seno de las Comisiones de
Sanidad y Consumo y de Tra-
bajo y Asuntos Sociales de la
Camara Alta.

El informe aprobado propo-
ne, entre otras medidas, la cre-
acion de un Organismo Estatal
de Enfermedades Raras
(OEER), en colaboracién con
las comunidades autbnomas y
a través del Consejo Interterri-
torial de Salud. Dicho organis-

mo se encargara de recabar
toda la informacion cientifica,
social, laboral y educativa po-
sible sobre este tipo de patolo-
gias, con el fin de difundirla
entre los profesionales, pa-
cientes y familiares y fomentar
un mayor conocimiento y
mejor tratamiento de estos
trastornos en todos los @ambi-
tos. También hace hincapié en
la necesidad de que las Admi-
nistraciones Publicas cumplan
las normativas que garantizan
la equidad en el trato de estos
pacientes, como la Ley de Co-
hesion y Calidad del Sistema
Nacional de Salud y la recién
aprobada Ley de Dependencia.

La AECC vy seis sociedades médicas
recomiendan la utilizacion universal de la

vacuna contra el cancer de cuello de Utero

L a Asociacion Espafiola
Contra el Cancer (AECC)
y seis sociedades médicas

coordinador, el doctor Javier Cor-
tés, el texto pretende ser también
una herramienta de trabajo parael

han presentado un docu-
mento conjunto en el
que avalan la eficacia

de lavacuna contra el
cancer de cuello de

Utero, que afecta

cada afio a unas

2.000 mujeres en Espa-

fia, y recomiendan, por
tanto, su utilizacién univer-
sal con cobertura publica en
nifias de entre 9 y 14 afios.
Segun explico en la presen-
tacion de este documento su
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Consejo Interterritorial de
Salud, el 6rgano que debe de-
cidir la inclusién o no de

esta vacuna en el Sistema
Nacional de Salud (SNS).

El principal objetivo de

este trabajo es recomen-

dar la cobertura universal, "a

ser posible por parte del
SNS", de la vacuna contra el Virus
del Papiloma Humano (VPH), cau-
sante del “"cien por cien" de todos
los canceres de cuello de Gtero,

explico el doctor Cortés.

Reconocimiento a la
Unidad de Hipertensién
del Clinico San Carlos

a Unidad de Hipertensién del Hospi-
L tal Clinico San Carlos, dependiente
de la Consejeria de Sanidad y Consumo de
la Comunidad de Madrid, ha sido recono-
cida como Centro de Excelencia Europeo
por el trabajo que lleva a cabo, tanto en el
ambito asistencial como en el docente e in-
vestigador. El Centro de Excelencia Euro-
peo es un sello de calidad otorgado, en
este caso, por la sociedad Europea de Hi-
pertension, con el objetivo de contribuir
al desarrollo de la sanidad utilizando un
enfoque multidisciplinar.
Integrada por seis profesionales sanita-
rios (cuatro médicos, una enfermera y
una auxiliar), la unidad atiende a cerca de

8.000 pacientes al afio.



Los reyes don Juan Carlos y doia Sofia, junto a la ministra de Sanidad y
Consumo, Elena Salgado, durante la inauguracién.

Los Reyes inauguran el Centro Reina
Sofia para Enfermos de Alzhéimer

os reyes don Juan Carlos y dofia Sofia inauguraron el 8 de marzo el
L complejo de atencién sociosanitaria para enfermos de alzhéimer "Reina
Sofia". Este complejo asistencial ha sido construido en el PAU de Vallecas
de Madrid por la Fundacién Reina Sofia, entidad que después cedi6 a la Co-
munidad de Madrid la gestién de la residencia, el centro de dia y el centro
de formacién especifico en alzhéimer que forman parte de este recinto de
alta especializacion en la atencion, tratamiento y estudio de esta demencia.

Uno de los aspectos mas novedosos del centro es la creacion de la Uni-
dad de Investigacion Proyecto Alzhéimer (UIPA) de la Fundacion Reina
Sofia, que gestionara el Ministerio de Sanidad y Consumo, a través de la
Fundacion Centro de Investigacion en Enfermedades Neurolégicas (CIEN)
del Instituto de Salud Carlos Ill. Enfocada como un espacio nacional de in-
vestigacion de la enfermedad de alzhéimer bajo los principios de coordi-
nacién, integracion, universalidad y actualizacion multidisciplinar, la uni-
dad de investigacion cuenta con el equipamiento técnico "mas avanzado”,
segun el Ministerio de Sanidad y Consumo, en el que destaca una reso-
nancia de tres teslas (unidad de induccidén magnética del sistema interna-
cional) de dltima generacion.

La UIPA funcionara como un espacio nacional en red de investigacion de
enfermedades neuroldgicas,
imbricandose en la filosofia de
investigacion en red puesta en
marcha por el Instituto de Salud
Carlos Ill, a través de diferentes
iniciativas.

b

Canarias, contra
la obesidad
E 1 Gobierno de Canarias

ha puesto en marcha
una campaila de prevencion
contra la obesidad que lleva
por titulo "Por razones de peso". | i

El objetivo principal de esta ini- =~

ciativa es la prevencion de la g [
obesidad, con especial refe- e@ %
rencia a la obesidad infantil y enmarca-

da en los criterios del Proyecto Delta de Edu-
cacion Nutricional. La campaiia del Ejecuti-
vo canario incidira en tres aspectos: la
promocion de estilos de vida saludables, la
promocioén de una alimentacién saludable y

la promocion de la actividad fisica.

El Hospital de
Guadalajara implanta
brazaletes identificativos
en los pacientes

1 Hospital Universitario de Guadalaja-
E ra, dependiente de la Junta de Comu-
nidades de Castilla-La Mancha, ha iniciado
el proceso de implantacién de brazaletes
identificativos para los pacientes ingresa-
dos. Gracias a este sistema, se podra
conocer en todo mo-
mento la identidad
del paciente, lo
que supondra
un método de seguri-
dad afiadido para los
empleados, especialmente en el caso de pa-
cientes con dificultades de comunicacion de-
rivadas del idioma o de su estado cognitivo,
segun inform¢ la Junta. Gracias a esta ini-
ciativa, desde el momento del ingreso hasta
que se produzca el alta el paciente podra ser
identificado en cualquier circunstancia, mi-
nimizando la posibilidad de cometer errores

asociados a una incorrecta identificacion.
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32 SALUD

| Lupus

El sistema inmune tiene la mision de prote-

gernos con anticuerpos que destruyen a los

agentes invasores extraios. En los enfermos

de lupus, por razones aiin desconocidas, el

mecanismo de defensa comienza a atacarse '

a si mismo creando un exceso de anticuer-*%

pos que pueden daiar a cualquier érgano.

Los médicos llaman al lupus “el gran simu-

lador” por su capacidad de enmascararse en

otras patologias. En Espaiia, hay cerca de

50.000 afectados.

n paciente de @

cierto espera en la sala de

gencias del Hospital de Prin-
ceton. Ha ingresado tras sufrir un acci-
dente de trafico con su novia.Tiene
hemorragias que parecen no estar rela-
cionadas con el golpe. Entra y sale del
hospital con hemorragias internas du-
rante tres semanas. La inmundloga del
centro, la doctora Cameron, baraja la
posibilidad de un caso de anemia he-
molitica no hereditaria. El doctor House
apunta a la meningitis, pero retine a su
equipo de médicos y ordena un analisis
exhaustivo para ver si encuentran una
infeccion, cancer, alguna toxicomania o
lupus. El lupus, siempre el lupus.Y
nunca, porque hasta la fecha, y van tres
temporadas de éxito de esta serie nor-
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teamericana, ningun paciente ha sufri-
do la patologia.

“¢Los motivos de su omnipresencia
en la serie? Aparece tanto porque los
médicos, a la hora de realizar un diag-
nostico, tienen que descartar, y el lupus
es una enfermedad que se puede ma-
nifestar de maneras muy diferentes y
que afecta a diferentes 6rganos vitales,
como el corazoén, los pulmones, los ri-
fiones, la piel y el cerebro, al sistema
nervioso central y a la sangre. Es una
enfermedad que da mucho juegoy que
siempre se puede barajar hasta que se
ofrece un diagnéstico definitivo. Eso si,
ya va siendo hora de que en House se

le diagnostique a alguien lupus’’ expli-
calsabel Diaz, secretaria de la junta di-
rectiva de laFederaci n Espa olade
Lupus (FELUPUS) y afectada por la en-
fermedad.

Enfermedad crénica

El lupus eritematoso sistémico es una
enfermedad crénica del sistema inmu-
nolégico, no contagiosa y que se mani-
fiesta a través de brotes o crisis. El
sistema inmune tiene la mision de pro-
teger el cuerpo con proteinas o anti-
cuerpos que atacan y destruyen a los
agentes invasores extrafios, como bac-

terias y virus. En los enfermos de lupus,



por razones aun desconocidas, el me-

canismo de defensa comienza a atacar-
se a s mismo creando un exceso de an-
ticuerpos en el torrente sanguineo que
causan inflamacién y dafian las articu-
laciones, los musculos y otros 6rganos.
Puede afectar a cualquier 6rgano y es-
tructura del cuerpo humano, lo que
marca la gravedad y la evolucion de la
enfermedad.

La denominacion procede del der-
matologo Kaposi, que en el siglo XIX
comparaba las lesiones del lupus con la
mordedura del lobo, una lesiéon des-
tructiva que podia dejar cicatrices im-
portantes.

« “Actualmente la mortalidad
y la supervivencia del lupus
ha cambiado radicalmente”

INDALECIO
MONTEAGUDO

Reumatologo en el Hospital Gregorio
Maraiién de Madrid

A Isabel Diaz, malaguefia licenciada
en Econdmicas y Empresariales, le diag-
nosticaron lupus en 1994, con 21 afios.
Acudio al médico de cabecera con sar-
pullidos y manchas en la piel. Una re-
accion alérgica, le dijo el médico en un
primer momento. Luego, los sintomas
se |pwultiplicaron. Fiebre, anemia, pla-
quetas bajas, pérdida de peso, cansan-
cio. Al mes y medio le diagnosticaron
lupus sistémico.

Efectos secundarios
“Ahora mismo tengo la enfermedad
parada, sigo con la medicacion y sola-
mente padezco otra enfermedad que
tiene el 20 por ciento de los enfermos
de lupus, el sindrome antifosfolipidico
(SAF). He tenido diferentes manifes-
taciones en la piel, en las articulacio-
nes, en los musculos, afectacion renal.
A causa del SAF sufri una embolia pul-
monar, y por complicaciones con la me-
dicacién, un derrame cerebral’} afiade
Isabel.

Indalecio Monteagudo, reumato-
logo en el Hospital Gregorio Mara-

n de Madrid, es optimista con los
avances que ha experimentado la me-
dicina en el tratamiento de la enferme-
dad. “Hace 30 0 40 afios tener lupus sig-
nificaba tener una enfermedad muy
seria, fundamentalmente porque se
diagnosticaba tarde y la enfermedad ya
estaba muy desarrollada. Tampoco dis-
poniamos del conocimiento y los far-
macos actuales. Ahora se trata con an-
tiinflamatorios y antipaltdicos y, en los
casos de mas intensidad, con corticoi-
des e inmunosupresores. En los Ultimos
tres afos se esté introduciendo un
nuevo tratamiento de la enfermedad
con las terapias bioldgicas, medica-
mentos que lo que hacen es bloquear
determinadas sustancias que produ-
cen la inflamacion. Actualmente la <.«
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Doctor Antonio Gil Aguado
Jefe de Seccion de Medicina Interna del
Hospital La Paz y especialista en lupus.

“La calidad de vida
del paciente ha dado
un salto impensable”

Trata el lupus desde 1972, cuando
muchos médicos ni siquiera sabian
de la existencia de la enfermedad.
Desde entonces, cuando su diagnoés-
tico venia ligado a un mas que posi-
ble certificado de defuncién en un
plazo de dos aiios, ha visto como la
calidad de vida del paciente ha mejo-
rado notablemente.

sDisponen de estudios epidemiol6-
gicos fiables?

El estudio del area de Rochester
tiene estimado una incidencia
[nuevos casos diagnosticados en
una aio] en Estados Unidos de 5,8
por 100.000 habitantes. En Espa-
na se estima una incidencia de
entre 2 y 3. La prevalencia es
mayor en mujeres y en negros
afroamericanos. El reparto es he-
terogéneo entre los origenes étni-
cos de la poblacién y esta condicio-
nado también por las influencias
externas.

sCuales son las lineas de investiga-
cién que siguen los nuevos trata-
mientos?

El tratamiento ha evolucionado de
forma muy positiva. El Euro
Lupus Project, un estudio muy
serio en el que han participado va-
rios hospitales europeos, revela
que hoy la supervivencia a los 15
afos es superior al 85 por ciento.
Ya no nos planteamos la supervi-
vencia de la enfermedad sino la ca-
lidad de vida del enfermo. Cuando
uno ataca el lupus y consigue con-
trolarlo crea una situacién de in-
munodeficiencia y aumenta el ries-
go de infecciones. Los tratamien-
tos son téxicos pero se esta
trabajando con terapias biolégicas
o anticuerpos que respetan las cé-
lulas importantes para conservar
el equilibrio del organismo.
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oEstan en fase de ensayo clinico?
Estos farmacos son una expectati-
va que quiero transmitir a los en-
fermos. Los grupos espailoles que
investigamos la enfermedad nos
estamos incorporando a estos estu-|
dios, normalmente patrocinados
por multinacionales estadouniden-
ses que se dedican a la terapia ge-
nética.

Cada caso de lupus tiene sus parti-
cularidades.

Un paciente de lupus en nada se
parece al paciente que esta al lado.
El lupus eritematoso sistémico,
con afectaciéon multisistémica, es
potencialmente mortal. Otros son
anecdoticos, simplemente una
mancha en la piel. El lupus es el
gran simulador. Los anticuerpos
presentes van a condicionar una
mayor o menor severidad.

Lleva 35 aiios estudiando el lupus.
El campo de las enfermedades au-
toinmunes es muy atractivo para
la investigacion. El paciente tiene
una calidad de vida que era impen-
sable antes. Sucede que los grupos
de edad mas afectados estan entre
los veinte y treinta afios, y asumir
una enfermedad crénica a esa edad
es duro por mucho que se les diga
que van a llevar una vida normal.
La clave es la asuncion de la enfer-
medad: lograr convivir con el lobo
y poder sacarlo a pasear como si
fuera un animal de compaiiia.

... mortalidad y la supervivencia del
lupus ha cambiado radicalmente”

El lupus se desarrolla normalmente
en mujeres en edad fértil entre los 15 y
los 55 afios. Nueve de cada diez enfer-
mos son mujeres. Los investigadores
calculan que al menos cinco millones
de personas en todo el mundo padece
lupus. La prevalencia, segun el doctor
Monteagudo, es de 120 enfermos por
cada 100.000 habitantes, lo que trasla-
dado a la poblacion espafiola da una
cifra que ronda las 50.000 personas.
““; Qué produce la enfermedad?’’se pre-
gunta el doctor Monteagudo; “hay una
conjuncion de factores, pero no se co-
noce el desencadenante. Es una de las
enfermedades consideradas autoinmu-
nes, en la que factores genéticos, hor-
monales y ambientales, como la infec-

LA ENFERMEDAD SE
DESARROLLA NORMALMENTE
EN MUJERES EN EDAD FERTIL
ENTRE LOS 15 Y LOS 55 ANOS

cidn por algun virus, la ingesta de algun
farmaco o la exposicion a la luz ultra-
violeta, pueden desencadenar una alte-
racion de la enfermedad”’

En FELUPUS llevan trabajando
desde 1996 con el objetivo de coordi-
nar a las asociaciones afiliadas, dar a
conocer la enfermedad y unificar cri-
terios y acciones para mejorar la si-
tuacioén de los afectados tanto en el
plano psicolégico como en el social y
sanitario. Estdn encantados con
House. El lupus es mas frecuente que
la esclerosis multiple o la leucemia,
pero se conoce menos. “Gracias a la
serie, la gente se ha acostumbrado a
la enfermedad. Por lo menos, ya les
va sonando el nombre y nos va a fa-
cilitar nuestra tarea en la Federacion




para dar a conocer nuestros proyec-

tos’ relata Blanca Rubio, presidenta
de la Federaci n Espa ola de
Lupus, quien supo de su enfermedad
con 23 afos, en 1987, cuatro después
de que brotaran los primeros sinto-
mas. “No sabia qué era la enferme-
dad, ni a quién acudir, ni qué expec-
tativas tenia. En aquella época, mi mé-
dico, con el que todavia sigo, no
disponia de la informacion suficiente
para tratarla de la forma correcta’ Pa-
dece una variante de lupus poco
comun, una afectacion articular dege-
nerativa que afecta a manos y piesy
le dificulta la movilidad.

“El principal problema del lupus es
el tratamiento. Al ser considerado una
enfermedad rara —cuando dista bas-
tante de serlo; cada vez nos alejamos
mas de los parametros de esta catalo-
gacion-, se ha investigado poco. Ahora
se esta trabajando en el desarrollo de
nuevos medicamentos que palien los
efectos secundarios de la cortisona 'y de
los inmunosupresores’, apunta Blanca
Rubio. “Hasta hace poco tiempo, el
lupus era una enferme-
dad que como puede
manifestarse de
distintas mane-
ras, estaba en-
mascarada bajo
otro diagnostico”

. “Cuando me diagnosticaron

lupus no sabia de qué se
trataba, ni a quién acudir,
ni qué expectativas tenia”

BLANCA RUBIO

Presidenta de la Federacion
Espaiiola de Lupus (FELUPUS)

C/ Lagunillas, 25. Local 3-4.
(952 25 08 26
www.felupus.org

“En el Gregorio Marafién hicimos
un estudio comparativo hace diez
afios, cotejando nuestros casos con
los que trataban nuestros colegas en
la Universidad del Sur de Californiay
vimos que sus casos tenian mas ma-
nifestaciones viscerales y peor pro-
néstico y los nuestros iban mejor. ¢Por
qué? La mayor diferencia residia en el
retraso en el diagndstico. Mientras
nosotros no llegabamos al afio, ellos
tardaban cinco afos, posiblemente
por nuestro sistema nacional de salud,
en el que el enfermo puede ir rapida-
mente al médico y en Estados Unidos

EL LUPUS ES MAS FRECUENTE
QUE LA ESCLEROSIS MULTIPLE
0 LA LEUCEMIA, PERO SE
CONOCE MENOS. ESTA
CATALOGADA COMO UNA
ENFERMEDAD RARA

dependes de tu seguro. El problema
es que el lupus durante meses ofrece
sintomas muy leves’ aclara el doctor
Monteagudo.
Pero no todo son bonanzas.
Blanca Rubio enumera las
principales reivindicaciones
de los afectados por lupus:
“Tenemos un problema en
el ambito laboral. Al manifes-
tarse por brotes, atravesamos
periodos de bajas y suele peligrar
nuestro puesto de trabajo. La segunda
traba es que usamos fotoprotectores
como medicamento, no por motivos
cosméticos, porque la luz solar nos
puede desencadenar una crisis, y ne-
cesitamos ese reconocimiento”’

El proximo 10 de mayo es el Dia
Mundial de Lupus y los dias 11y 12 de
mayo se celebrara en Santiago de
Compostela el VI Congreso Nacional

de Lupus, con la asistencia de presti-
giosos médicos e investigadores que
abordaran los nuevos avances y trata-
mientos de la enfermedad.

Registro de afectados

En FELUPUS han creado el segundo
registro de afectados mas grande del
mundo, tras Japon, con la intencion de
reflejar la realidad del paciente. Tienen
52.000 casos registrados. En www.re-
gistrolesaf.com se pueden manejar las
estadisticas globales recogidas en Es-
pafia gracias a la colaboracion volunta-
ria de 75 médicos y 19 asociaciones:
3.105 pacientes, una media de edad de
46 afos; el 9,5 por ciento son hombres
y el 90,5 mujeres, y un tiempo de evo-
lucion de la enfermedad de 14 afios.

Carlos Agudo, vicepresidente de la
Federacion Espafiola de Lupus, es el
responsable de la puesta en marcha de
este registro. Aunque las estadisticas
hacen del lupus una enfermedad que
golpea sobre todo a las mujeres, pade-
ce lupus eritematoso sistémico. Tiene
practicamente inactiva la enfermedad
pero sufre una afectacion renal. “En mi
vida diaria casi no repercute en nada.
Sigo un tratamiento con ciclofosfami-
da en el que tengo que ingresar un dia
una vez al mes; aparte, claro, tengo que
tomar numerosas pastillas mas”’

No tiene dudas respecto a los moti-
vos del protagonismo mediatico del
lupus: “Si, aparece muchisimo en
House. Pero es normal, por algo es co-
nocida como ‘la gran imitadora’ pero
también es la gran imitada: muchas
otras enfermedades pueden tomar su
apariencia. Es una enfermedad que en
un diagndstico complejo, con varios
6rganos afectados, tiene que ser des-
cartada” m

DAVID GRANDA
dgranda@servimedia.net
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Lideres en
solidaridad

Espaiia ha consolidado un afio mas su liderazgo mundial en materia de do-
nacion y trasplantes, con mas de 1.500 donaciones y un total de 3.756 tras-
plantes en 2006. Este éxito se debe, segun todos los sectores implicados,
a dos aspectos fundamentales. Por un lado, a la solidaridad de los espa-
fioles, puesta de manifiesto en el descenso de las negativas familiares a
un 15,2 por ciento, la cifra mas baja registrada nunca en el mundo. Por otro,
responden a la eficacia del denominado “Modelo Espaiiol”, un sistema or-
ganizativo peculiar formado por personal muy entrenado y cuyo alma es
Rafael Matesanz, director de la Organizacion Nacional de Trasplantes
(ONT), quien acaba de ser galardonado con la Gran Cruz de la Orden Civil
de Sanidad del Ministerio de Sanidad y Consumo en reconocimiento a su
trabajo al frente de esta institucion.

ESPANA MANTIENE EL PRIMER PUESTO MUNDIAL EN DONACION Y TRASPLANTES

n 2006, la donacidén en Espafia

volvio a superar la barrera de

los 1.500 donantes, con una
tasa de 33,8 donantes por millon de
habitantes. Como consecuencia, se
mantuvo la alta actividad trasplanta-
dora desarrollada el afio anterior, con
un total de 3.756 trasplantes realiza-
dosy cifras maximas de intestino y de
pulmon.

El afio pasado se hicieron en nuestro
pais un total de 2.155 trasplantes rena-
les, 1051 trasplantes hepaticos, 274 car-
diacos, 169 pulmonares, 94 de pancre-
asy 13 de intestino. Ademas, tuvo lugar
un aumento significativo de la dona-
cion de vivo para trasplante renal, que
ha pasado en un solo afio de 87 tras-
plantes a un total de 101, lo que repre-
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senta el 4,6 por ciento del total de los
trasplantes renales.

Otro dato importante a tener en
cuenta tiene que ver con la reduccion
de las negativas a la donacion de 6rga-
nos por parte de los familiares, que
descendio el afio pasado a un 15,2 por
ciento, la cifra mas baja registrada
nunca en el mundo. Esas negativas no
sélo han disminuido por parte de los
espafioles.También los ciudadanos de
otras nacionalidades se han involucra-
do con el denominado “Modelo Espa-
fiol’””: los inmigrantes constituyen ahora
un 8,4 por ciento del total de donantes,
un porcentaje que equivale al de la po-
blacién de origen no espaiiol residen-
te en nuestro pais, aspecto que pone
de manifiesto la progresiva incorpora-

cion de este colectivo al sistema, segun

las instituciones.

Solidaridad y buen hacer
Todos estos datos, tal y como afirmd la
ministra de Sanidad y Consumo, Elena
Salgado, durante la presentacién del
balance de la Organizacion Nacional de
Trasplantes (ONT) de 2006, vuelven a
poner de manifiesto la solidaridad de
la poblacion espafiola, cuya generosi-
dad es el principal cimiento del lideraz-
go mundial que Espafia ostenta en ma-
teria de trasplantes de forma inin-
terrumpida desde hace ya 14 afios.
Antonio Orts, secretario de la Aso-
ciacionValenciana deTrasplantados de
Pulmén (AVTP) —entidad que agrupa a
100 asociados- es uno de los benefi-




ciarios de ese altruismo ciudadano.
Hace ya once afios —el 6 de enero cele-
bré lo que podria denominarse su se-
gundo cumpleafios- le fueron tras-
plantados dos pulmones al estar los
suyos dafiados debido a una bron-
quiectasia. A su juicio, el éxito espariol
se debe a un conjunto de factores.
“Ademas de esa solidaridad de la
gente’yafirma, “hay que destacar la ex-
celente labor que, a nivel nacional y re-
gional, hacen los profesionales. Se
nota que las instituciones y los politi-
cos estan muy concienciados con este
tema”

Victor Vacas, presidente de la Aso-
ciacion Aragonesa deTrasplantados de
Corazén “Virgen del Pilar”, comparte
esta opinion y destaca el trabajo «..

e Espaila consolida un aio
mas su liderazgo mundial
en donacién, con una tasa
de 33,8 donantes por
millén de habitantes.

e En 2006 se realizaron un
total de 3.756 trasplantes,
con cifras maximas en
pulmoén e intestino.

oW Las cifras del éxito

¢ El Pais Vasco es la
comunidad auténoma con
mayor indice de donacién
(48,4 donantes por
millén de personas)
seguida de Cantabria,
Asturias, Baleares y
Navarra.

e El mayor ntimero de
donaciones se registra
entre las personas
mayores.

¢ Discreta disminucion del
numero total de donantes
como consecuencia de la
reduccion de la
siniestralidad vial.

e Espaia cuenta con 24.445
unidades de sangre de
cordoén umbilical
almacenadas, lo que
representa el 10 por ciento
del total en el mundo.
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RAFAEL MATESANZ

Director de la Organizacién Nacional de Trasplantes

“Los trasplantes son victimas
de su propio éxito”

El doctor Rafael Matesanz dirige la Organizacion
Nacional de Trasplantes (ONT) desde sus origenes, en el
ano 1989. Es, por tanto, uno de los artifices del
denominado “Modelo Espaifiol”, que ha llevado a nuestro
pais a ostentar durante afios un liderazgo indiscutible a
nivel mundial en trasplantes y donacion.

Espaiia consolida su liderazgo mun-
dial en donacién y trasplantes. ;Qué
valoraciéon hace de estos resultados?
Espafia es el primer pais del mundo en dona-
cién y trasplantes desde 1992y esto se debe
sobre todo a la conjuncion de dos factores.
Por unlado, a la solidaridad de los espafoles,
sin la cual la donacién no seria posible. Por
otra, a lo que se conoce internacionalmente
como el “Modelo Espafiol”, un sistema orga-
nizativo peculiar que cuenta con una red de
coordinadores a nivel nacional, autonémicoy
hospitalario, y con personal muy entrenado.
Es un sistema organizativo que ha demostra-
do que funciona, y muy bien, y que ha hecho
que desde 1992 Espafia ostente ese lideraz-
go. Y en realidad lo que se ha venido hacien-
do alo largo de los dltimos 15 afios es ir su-
biendo las cifras y distancidndonos mas del
resto del mundo.

A pesar de todo, la donacién sigue
siendo insuficiente.

Los trasplantes son un poco victimas de su
propio éxito, porque como van bieny los resul-
tados son buenos cada vez entran en lista de
espera mas pacientes, a muchos de los cuales
hace 15 6 20 afios hubiera sido impensable
atender. Antes, por ejemplo, teniamos limites
de edady ahora esos limites han desaparecido
practicamente y se esta trasplantando a gente
de mas de 60 6 70 afios que antes habrian sido
excluidos. También se trasplanta a personas
con una gravedad bastante mayor de la que se
aceptaba hace pocos afios.

Esto hace que la demanda siempre vaya por
delante de la oferta. Lo que hay que hacer es
tratar de optimizar todo lo que hacemos para
conseguir todos los 6rganos posibles y poten-
ciar, no sélo la donacidn estandar —en donde
Espafia tiene estas cifras tan buenas—, sino
otro tipo de donacidn alternativa como puede
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ser la donacion de vivo para trasplante renal
o0 hepético, o la donacion a corazén parado.
Se trata de utilizar al maximo cualquier fuente
alternativa porque siempre, aunque trasplan-
tes hay muchos, hay pacientes en lista de es-
pera que van a fallecer sin encontrar el 6rga-
no adecuado. Y esto siempre es un drama por-
que son personas con nombre y apellidos.

&Como se le pide a un familiar que
done?
Con mucho entrenamiento. Para nosotros es
un aspecto basico saber que eso no se consi-
gue espontaneamente. Es cierto que hay per-
sonas que tienen particular habilidad para ha-
cerloy otras que no tienen ninguna. Pero
nuestros coordinadores, si reciben un entre-
namiento especial, es precisamente en esto.
Los que mejor dominan este arte de comu-
nicar a la familia la mala noticia son los coor-
dinadores de Alicante, que tienen una expe-
riencia muy dilatada y han formado a coordi-
nadores de muchos paises. La persona que
probablemente mas sepa de esto en Espafia
me decia que, mas que comunicar, lo que hay
que saber hacer es escuchar. Asi es realmen-
te cuando se conecta con la familia, que 16gi-
camente quiere hacer una especie de catar-
sis y contar cosas y transmitir sus angustias.
Muchas veces lo realmente importante por
parte del coordinador es escuchar todo eso.
No se trata de pedir los 6rganos sin mas, sino
de trasmitir que su paciente ha muerto, expli-
car cual es la situacion, qué es la muerte ce-
rebral... En esa circunstancia, si uno tiene la
suficiente paciencia, habitualmente la familia
dice que si. También hay que acatar una serie
de normas, como por ejemplo no apresurarse
nunca, no meter prisa al familiar, pedir la do-
nacion en un ambiente sosegado... Al final, si
se siguen todas esas pautas, lo l6gico y lo ha-
bitual es que los familiares donen.

Con respecto a la donacién de cordo-
nes umbilicales, Espaila también es
lider. Realmente, ¢es util donar el cor-
dén?

Es muy til. La practica de donar el cordon
surgid a principios de los 90 como alternativa
al clésico trasplante de médula, que se habia
demostrado Util en el tratamiento de leuce-
mias, tumores, linfomas, y de algunas inmu-
nodeficiencias.

Cuando se comprob6 que la sangre del cor-
don era muy rica, se opto por tener una lista
mas pequefa de cordones ya con las células
preparadas en lugar de tener una lista enor-
me de donantes de médula. Fue entonces
cuando surgieron los primeros bancos en Es-
tados Unidos y luego en Europa, y nosotros
empezamos también ese proceso.

Alo largo de estos tltimos diez afios se han
almacenado un total de 25.000 unidades, que
es el 10 por ciento de todos los que hay en el
mundo. Espafia es en términos absolutos el
segundo pais del mundo en donacién, sélo por
detras de Estados Unidos. Y es muy (til en el
tratamiento de todas estas enfermedades, de
leucemia, de linfomas, de tumores... La ver-
dad es que cada afio se estan encontrando
mas utilidades y se trasplantan mas pacien-
tes. El afio pasado hicimos en Espafia cerca
de 400 trasplantes. Por tanto, es algo bastan-
te frecuente en nuestros hospitales.

»Qué cantidad seria la idénea?
Hemos calculado que en estos momentos, con
los cordones que tenemos nosotros y con los



que hay en la red internacional —porque
hay que decir que toda esta red esta co-
nectada—, se puede conseguir un do-
nante en aproximadamente un 40 por
ciento de los casos que se buscan. Lo
ideal seria conseguirlo en el méaximo po-
sible, es decir, cifras cercanas al cien
por cien. Esto, segln los expertos, se
conseguiria llegando a los 60.000 cordo-
nes en Espafia.

Lo que ocurre es que no se trata de
donar de una forma indiscriminada. Hay
que tener en cuenta que lo que estamos
buscando son cordones con células pa-
recidas a las del enfermo y, como en Es-
pafia tenemos personas que han venido
de América, de Africa, de Asia..., para
buscar un donante adecuado para estas
personas es necesario conseguir cordo-
nes de esas etnias. En eso estamos. El
Plan Nacional de Sangre de Cordén Um-
bilical lo que persigue es especificamen-
te eso: aumentar la obtencion de cordo-
nesy diversificar el origen de acuerdo
con las etnias.

De cara al futuro, ,qué retos se
plantea como director de la Orga-
nizacion Nacional de Trasplantes?
Hay dos. Somos efectivamente el pais
con mas indice de donantes del mundo
pero dentro de Espafa hay comunidades
autonomas que superan con mucho la
media y otras que no llegan. El objetivo es
que todas estén al mismo nivel de las de
porcentajes maximos, que son las de la
cornisa cantabrica y Baleares. Si logréa-
ramos eso, podriamos trasplantar cerca
de 1.000 6rganos mas al afio. Es algo muy
dificil de conseguir, porque las cifras que
se han alcanzado en Espafia no se han lo-
grado en ningln otro pais y seguir su-
biendo es muy complicado. Pero debe ser
el objetivo. Porque nosotros realmente
estamos aqui para eso, para intentar tras-
plantary salvar al mayor nimero de per-
sonas posible.

El otro gran reto son los trasplantes de
células, la terapia celular. Toda la aplica-
cion clinica de la investigacion de las cé-
lulas madre es nuestro gran desafio y en
lo que vamos a estar mas involucrados en
los préximos afios.

.« que llevan a cabo todos los sanitarios
y, de forma concreta, los coordinado-
res que integran lared de trasplantes y
donaciones espafiola. “Los trasplanta-
dos somos unos privilegiados —afirma
este hombre de 53 afios que recibié
hace casi tres un corazon para sustituir
al suyo, lesionado por una miocardio-
patia—, porque seguimos vivos y por el
trato que los profesionales nos dispen-
san en nuestro trato diario”

Y es que el denominado "Modelo Es-
pafiol”” de donacién y trasplantes —un
sistema organizativo peculiar creado
por el director de la ONT, Rafael Mate-
saz, y formado por una red de coordi-
nadores y personal muy entrenado-es
el otro gran pilar del liderazgo espafiol.
Asi se reconoce también fuera de nues-
tras fronteras, como pone de manifies-
to el hecho de que la Comision de Ex-
pertos en materia de Trasplantes del
Consejo de Europa haya recomendado
a sus paises miembros la adopcion de
las directrices que sigue este modelo
en Espafa.

Pensando en el futuro

A pesar de la buenas cifras y del lide-
razgo espariol, son todavia muchos los
ciudadanos que fallecen mientras se
encuentran en lista de espera para re-
cibir un trasplante.

Por este motivo, tanto desde el Mi-
nisterio de Sanidad como desde la Or-
ganizacion Nacional deTrasplantes se
hace hincapié en la necesidad de seguir
trabajando intensamente, dado que la

El perfil del donante

El perfil del donante espafiol difiere mucho de la imagen que se tiene: un
joven que fallece por no llevar casco en un accidente de moto. Y es que, si
bien en el afio 1992 las donaciones por accidente representaban mas de un
40 por ciento del total, hoy en dia tan sdlo equivalen al 14,3 por ciento. En
cambio, los accidentes cerebro-vasculares han pasado en estos ailos del 39
al 60 por ciento, lo que hace que, por grupos de edad, el mayor nimero de

donaciones se registre entre las personas mayores.

demanda de trasplantes sigue siendo
creciente como consecuencia de los
mejores resultados y de las mayores
expectativas que se abren de cara al fu-
turo para los pacientes.

El director de la ONT, Rafael Mate-
sanz, sefiala en este sentido que, para
mejorar los resultados, hay que “opti-
mizar todo lo que hacemos” al tiempo
que aboga por potenciar las donacio-
nes “alternativas’y como pueden ser la
donacién de vivo para trasplante renal
o la donacién a corazon parado.

Las asociaciones de pacientes, por su
parte, creen que hay que seguir con-
cienciando a la gente de la necesidad
de donar.Y es que, tal y como afirma
Victor Vacas, “la sociedad debe estar
muy concienciada para ser capaz de

donar los 6rganos de un familiar”

MARIA GUTIERREZ
pacientes@servimedia.net

Asociacion Valenciana de Trasplantes
de Pulmén (AVTP)

Avda. Campanar, 1. Puerta 7.

46009 Valencia

(657 10 68 81
http://usuarios.lycos.es/avtp/index.asp

Asociacion Aragonesa de Trasplantados ==

de Corazon "Virgen del Pilar"
C/Isla la Graciosa, 7. Local
50015 Zaragoza

€607 8590 16

Organizacion Nacional de Trasplantes
C/ Sinesio Delgado, 8

28029 Madrid

(91314 24 06

www.ont.es
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12 DE MAYOQ 1Ay ALREDEDOR DE DOS MILLONES DE AFECTADOS EN ESPARA

Dia Mundial de la Fibromialgia
y el Sindrome de Fatiga Cronica

La fibromialgia y el sindrome de fatiga crénica (SFC) son dos enfermedades diferentes pero con una forma

de presentacion y sintomas similares, lo que confunde muchas veces al no experto. La fibromialgia pro-

duce dolores musculares, fatigas y un cansancio continuo. La fatiga cronica por su parte, conlleva dolo-

res musculares, astenia, trastornos del suefio, dolores de garganta y dolores de cabeza.

as asociaciones de fibromialgia

y fatiga crénica de nuestro pais

tienen previsto llevar a cabo el
12 de mayo una serie de actividades
como mesas informativas, conferen-
cias, charlas, concentraciones, y cam-
pafias de difusion de informacion en
los medios de comunicacion. Todo
con el objetivo de acercar estas enfer-
medades a la sociedad, para que
dejen de ser un misterio, y conseguir

de este modo la solidaridad y la cola-
boracién de todos.

En Espafia, entre un tres y un cua-
tro por ciento de la poblacioén, es
decir, entre 1.200.000 y 1.600.000 per-
sonas, padece fibromialgia, segun
datos de la Fundacioén para la Fibro-
mialgia y el Sindrome de Fatiga Cro-
nica. Esta enfermedad cronica del sis-
tema nervioso central se caracteriza

por el dolor muscular generalizado y

una forma comun de fatiga, y carece
de una causa conocida. El dolor que
produce ha sido descrito de diversas
formas, tales como: ardor, punzada,
rigidez y sensibilidad. A menudo varia
segun la hora del dia, el nivel de acti-
vidad fisica, el clima, los patrones de
suefo y la fatiga nerviosa.

La mayoria de los afectados afirma
que siempre siente algo de dolor,
principalmente en los musculos. Para

Asociacién Cantabra de Enfermos de Fibromialgia (ACEF). Los actos conmemorativas que llevard a cabo la entidad comenzaran
el dia 5 de mayo con celebracién de la “VI Jornada de Actualizacién de Fibromialgia” en el Palacio de Exposiciones de Santander. El dia 11
por su parte, el Ayuntamiento de esta localidad proyectara en el cine “Los Angeles” una pelicula sobre la enfermedad, tras la cual tendra
lugar una charla—coloquio. Los actos conmemorativos concluirdn el dia 12 con la instalacién de mesas informativas en la Plaza del

Ayuntamiento de Santander, en diversos centros comerciales de la localidad y en otros municipios cdntabros. Centro de Usos Miltiples Matias

Sainz Ocejo. C/ Cardenal Herrera Oria, 63. Interior. 39011-Santander. €942 32 53 49

Asociacion de Fibromialgia de la Comunidad de Madrid (AFIBROM). Con motivo del Dia Mundial la asociacién tiene previsto
instalar mesas informativas donde se respondera a las dudas que tengan los ciudadanos sobre la enfermedad. La mesas estaran ubicadas
en diversos hospitales de Madrid, entre otros, el Hospital Universitario Puerta de Hierro, el Hospital General Universitario Gregorio
Marafién, el Hospital Universitario 12 de Octubre, el Hospital Universitario La Paz, el Hospital Ramoén y Cajal, el Hospital Universitario de
La Princesa y el Hospital Cinico de San Carlos. C/Rafaela Bonilla, 19 A Local. 28028-Madrid. €91 356 71 45 /// www.afibrom.org

Asociacién Coruilesa de Fibromialgia-Fatiga Crénica (ACOFIFA). La entidad comenzara a celebrar el Dia Mundial el dia 4 de
mayo en la localidad corufiesa de Paderme, donde se impartird una charla informativa. El dia 5, en La Corufa, se instalaran mesas infor-
mativas en distintos puntos de la ciudad y durante toda esa semana habra intervenciones en los medios de comunicacién, tanto audiovi-
suales como escritos, para concienciar a la opinién publica y a la Administracién. Los actos se cerraran el dia 12 de mayo con una concen-
traciéon en Santiago de Compostela en la que estardn presentes todas las asociaciones que forman la Federacién Galega de Enfermos de
Fibromialxia y Fatiga crénica. En el acto, un periodista de la ciudad leerd un manifiesto conmemorativo promovido por la Fundacién
Fibromialgia y Sindrome Fatiga Crénica. Centro Municipal Asociativo Garcia Sabell (antiguo Centro de Salud de Elviiia). Plaza de Esteban Lareo,
17. Segunda fase del Poligono Elviiia. 15008—-La Coruiia. (626 98 83 63 /// www.acofifa.org
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Fibromialgia y Fatiga Cronica Espaiia.
C/ Rafael Bonilla, 19, local. 28028 Madrid
(616 617 668 /// www.coordinadorafmfc.org

Asociacion Cordobesa de Fibromialgia (ACOFI). Para conmemorar el 12 de mayo la asociacién
instalara una serie de mesas informativas en diferentes hospitales y centros de salud de Cérdoba. Todo

ello con el objetivo de informar y concienciar a la opinién publica sobre la enfermedad y las necesidades
de los afectados y sus familias. C/ Maria Montessory, s/n. 14011-Cordoba. (957 76 77 00 /// www.acofi.es

algunos, el dolor puede ser bastante
severo. En el 90 por ciento de los
casos, afecta a mujeres de edad

media, siendo su inicio muy poco fre-
cuente en la infancia o a partir de los

65 afios.
El sindrome de fatiga crénica por su
parte, se caracteriza por la falta de

fuerzas, el cansancio o la fatiga acen-

que en nuestro pais padece esta en-
fermedad entre un 0,3 y un 0,5 por
ciento de la poblacion, es decir, entre
120.000 y 200.000 personas.

A causa de estos sintomas, la cali-
dad de vida de las personas que pa-
decen fibromialgia o fatiga crénica es
un tanto limitada y puede dar lugar,
incluso, a trastornos psicolégicos. m

tuada que se prolonga en el tiempo y ]
BEATRIZ GOMEZ PECCI

no remite con el reposo. Se calcula .
bgomez@servimedia.net

Afectados de Fibromialgia Asociados en Castilla y Leéon (AFACYL) La entidad tiene pre-
vista una serie de actos que conmemoraran el Dia Mundial. Entre otras actividades que tendran lugar
a lo largo de esa semana, se instalard un mercadillo benéfico y se celebrard una representacion tea-
tral. También habrd una conferencia que tratard sobre cémo viven la sexualidad los pacientes con
fibromialgia y que estara a cargo de una psicologa y de una pedagoga. Por ultimo, habra una puesta
en comun de diferentes estudios realizados por miembros de la asociacién que han sido coordinados
por el doctor Alfonso Aparicio. Hospital Provincial San Telmo. Avda. de San Telmo s/n. 34004-Palencia.
(979 727 864 y 979 742 630

Asociacion de Fibromialgia de Valdemoro (AFIVAL). El 12 de abril la asociaciéon inaugurard
una exposicién de manualidades realizadas durante el aflo por los socios —como cristal pintado, cajas
de madera pintadas de colores, mufiecos de motivos infantiles hechos de papel, etc— que luego estaran
a disposicién del publico entre el 16 y el 27 de abril. También se instalaran el 12 de mayo mesas infor-
mativas en Valdemoro para dar a conocer la enfermedad. Los actos concluirdn ese mismo dia con una

merienda en la sede de la asociacién en la que podran participar los socios y cualquier otra persona
interesada. C/ Rio Manzanares, 4. 28340-Valdemoro (Madrid). €696 45 52 08

Fundacién para la Fibromialgia y el Sindrome de Fatiga Crénica. Como en afios anteriores
la entidad conmemoraré el dia 12 de mayo con una “Jornada Conmemorativa para el Reconocimiento de
la Fibromialgia y del Sindrome de Fatiga Crénica”, que tendra lugar en el Colegio Oficial de Médicos de

Barcelona. C/Joan Giiell, 184. 08028—-Barcelona. (93 419 08 33 /// www.fundacionfatiga.org
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T d Las asociaciones de pacientes han
re S l I l e S e S e comenzado el afio 2007 con entu-

siasmo y estan desarrollando un

entusiasmo y actividad — iememsmns dowvisae

1 Vicente del Bosque acompafd a los miembros de la Asociacion
Madrilefa de Espina Bifida (AMEB) en su tradicional fiesta navidefia.

La Asociacion Infantil Oncoldgica de la Comunidad de Madrid (ASION) 3 Pequefios cocineros de la Asociacion Espafiola
ha celebrado, en colaboracion con CIGNA, su fiesta de hospitales. de Alérgicos a Alimentos y al Latex (AEPNAA).
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Fiestas solidarias, festivales y ban-
quetes benéficos han protagoniza-
do los primeros meses del nuevo
aiio y han servido para fomentar
lazos entre los pacientes.

Animamos a todas las asociaciones
a que nos envien sus fotografias,
junto a un texto explicativo 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 Andaluza contra la Fibrosis

5 Quistica disfruta
organizé el 3 de

i ; . El festival del celiaco de la Asociacion de Celiacos de Madrid
4 El portero del Barga, Victor Valdés, con la presidenta de 6 (ACM) ha cosechado, como cada afio, un gran éxito de

ACCU Espafia (crohn y colitis ulcerosa), Fina Llados. péblico.

ron en la comida benéfica que la entidad
marzo a beneficio de los enfermos.

ST B e b

®

il
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TRAGENDA

Madrid, 22 y 23 de junio

Pacientes y especialistas se daran
cita, los préximos 22 y 23 de junio
en Madrid, en el IT Congreso Na-
cional de Pacientes con Sindrome
de Sjogren (SS), un evento que
tendra como objetivo principal dar
a conocer esta enfermedad.
El acto, organi- \
zado por la
Asociacién Es-

paiola Sindro-

me de Sjogren, |

esta dirigido a

pacientes, profesionales sanitarios
y estudiantes “que deseen tener
una idea de lo que acontece en el
ambito de los pacientes y sobre lo
que esta ocurriendo en Espaiia en

Madrid, 2007

La Fundacién de Ciencias de la
Salud, en colaboracién con la
Fundacién Luis Vives y la Uni-
versidad Rey Juan Carlos de Ma-
drid, ha puesto en marcha el II
Plan de Formacion para Organi-
zaciones de Pacientes. Durante el
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Sindrome = Siégren

IT Congreso Nacional de Pacientes
con Sindrome de Sjogren

st}

relacion con esta patologia”, segin
la presidenta de la entidad, Jenny
Inga Diaz.

El Congreso comenzara el 22 de
junio con un acto de apertura tras
el cual se impartira la conferencia
“El Sindrome de Sjégren. Defini-

cién y Origen”,
5rn| acargo del doc-
gﬁ tor Miguel Gar-

cia Ribes, espe-

| cialista en Me-

“ dicina Familiar

y Comunitaria en Cantabria y Co-

ordinador del Grupo de Trabajo

semFYC de Genética y Enferme-

dades Raras. Mas informacién en
el teléfono: 91 535 86 53

. Barcelona, del 12 de marzo al 2 de julio
 Conferencias sobre accidente

vascular cerebral

| La Asociacién Catalana de Personas con Accidente Vascular Cerebral
(AVECE-ICTUS) ha organizado un ciclo de conferencias que seran
impartidas por fisioterapeutas y neuropsicélogos y se prologaran
hasta julio. La proxima tendra lugar el 16 de abril y llevara por ti-
tulo “Exploracion y evolucion fisioterapeutica en el paciente que ha
sufrido un accidente vascular cerebral”. Los dias 7 y 21 de mayo se
impartiran otras dos conferencias sobre distintos aspectos de inte-
rés para pacientes. Mas informacion en el teléfono: 93 640 24 82

Plan de formacion para asociaciones

mismo —que es gratuito y se de-
sarrollara durante todo el aiio—,
diversas asociaciones impartiran
seminarios sobre comunicacion
y derecho sanitario, entre otros
asuntos. Mas informacion en el
teléfono: 91 353 01 50

Barcelona, del 20 al 24 de abril
Convivencia
para jovenes

La ciudad de Barcelona acogera, del
20 a 24 de abril, las “XII Jornadas de
Convivencia para Jovenes” de la Aso-
ciacion de Enfermos de Crohn y Co-
litis Ulcerosa de Espaia (ACCU Es-
paia). En total hay 70 plazas que se
otorgaran a los socios de la entidad
con mas de 16 afios por el siguiente
orden de prioridad: socios menores
de 30 aiios, acompaiiantes menores
de 30 aiios, enfermos no socios
menores de 30 afios, socios mayores
de 30 ailos, enfermos no socios ma-
yores de 30 ailos y acompainantes
mayores de 30 afios. El precio por
persona es de 150 euros. El acto ha
sido organizado en colaboracién con
la Associacié de Malalts de Crohn i
Colitis Ulcerosa (ACCU Cataluiia).
Mas informacién en el teléfono:
93 314 20 62

Barcelona, 18 y 19 de abril
Trastornos de la
conducta alimentaria

La Asociacién contra la Anorexia y la
Bulimia (ACAB) ha organizado dos
actos para abril. El primero es una con-
ferencia, que se impartira el dia 18 y
llevara por titulo “La enfermedad en las
familias de pacientes con

trastornos en la conducta

alimentaria”. El dia 19
. | tendra lugar la presenta-
i N cién del libro “;Que le estéd
A pasando?. Mas infor-

macion en el teléfono:
93 454 91 09



Sevilla, del 18 al 20 de mayo
Encuentro Nacional
de Pacientes de
Fabry

La ciudad de Sevilla acogera, del 18
al 20 de mayo, el VI Encuentro Na-
cional de Pacientes de Fabry. El
acto, organizado por la Asociacion
para las Enfermedades Dismorfol6-
gicas de Acimulo Lisosomal y del
Crecimiento (ADAC), persigue dar a
conocer a la sociedad el sindrome de
Fabry, una patologia genética de
baja prevalencia que se incluye den-
tro del grupo de enfermedades me-
tabolicas hereditarias del depoésito li-
sosomal. En este congreso, dirigido
a pacientes, familiares y especialis-
tas, se trataran aspectos médicos
—como la terminologia médica del
sindrome, su componente genético
o las perspectivas de futuro con res-
pecto a su tratamiento-, y psicolé-
gicos. Asimismo, diversas personas
afectadas daran a conocer su expe-
riencia personal. Mas informacion
en el teléfono: 954 98 98 89

Barcelona, del 18 al 20 de abril
Curso tedrico-practico

sobre la diabetes

La Fundacioén para la Diabetes,
en colaboracion con el Hospital
Clinic de Barcelona, ha organi-
zado un curso de actualizaciéon
tedrico-practica dirigido a médi-
cos especialistas en endocrinolo-
gia y nutricién. El objetivo de
esta iniciativa, que tendra lugar
del 18 al 20 de abril, es ofrecer al
endocrindélogo conocimientos ac-
tualizados para el diagndstico y
el tratamiento 6ptimo de la dia-
betes mellitus. El curso esta di-
sefiado para lograr la maxima
integracion por parte de los
alumnos en la tarea cotidiana de
los diabetdlogos del servicio de
Endocrinologia y Nutricion del
Hospital Clinic de Barcelona. La
asociacion también celebrara, el
5 de mayo en Cuenca, un foro
sobre la enfermedad titulado:
“Diabetes Forum: Insulinotera-
pia intensiva. Multidosis y
bomba de infusién de insulina”.

Dinher,es
Farum
PN

Los objetivos de este evento son
prevenir las complicaciones de la
diabetes, facilitar el acceso a in-
sulinoterapia intensiva y fo-
mentar el intercambio de expe-
riencias personales. El acto ha
sido organizado en colaboracién
con la Fundacién de Castilla-La
Mancha para la Diabetes. Mas
informacién en el teléfono:
91 360 16 40

Bilbao, 25 y 26 de mayo

VI Congreso Nacional
de Asociaciones de Cancer de Mama

Bajo el titulo “Nuevos avances hacia el futuro” se celebrara,
los dias 25 y 26 de mayo en Bilbao, el VI Congreso Nacional
de Asociaciones de Cancer de Mama. El acto, organizado por
la Federacion Espaifiola de Cancer de Mama (FECMA) en
colaboracion con la Asociacién de Cancer de Mama de
Bizkaia (ACAMBI), contara con numerosas mesas re-
das y conferencias en las que intervendran pa-
es y especialistas de toda Espaiia. El Congreso
uira con una cena de gala a la que podran asis-
fodos los participantes. Mas informacién en el
éfono: 91 360 16 40

Otras fechas a tener
en cuenta...

Abril
24 Dia Nacional de la Fibrosis Quistica

28 Dia Mundial de la Seguridad y la Salud
en el Trabajo

Mayo
7 Dia Mundial del Asma

19 Dia Mundial de la Hepatitis
31 Dia Mundial sin Tabaco

Junio

Mes Mundial de la Esterilidad

6 Dia Mundial de los Trasplantados

14 Dia Internacional del Donante de Sangre

21 Dia Mundial contra la ELA (Esclerosis
Lateral Amiotrofica)
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EN LA RED

n\lb www.asociacionadac.org

e R T e L L En esta Web, la Asociacion de

Deficiencias de Crecimiento/
Desarrollo (ADAC) ofrece
informacién sobre los servicios
; y actividades que desarrolla y
(@ dieiines samon? que estan dirigidos tanto a

Eﬁ I — uimm: - familias y afectados como a : :
T o e profesionales relacionados con www.alzheimerdeandalucia.com
2 i _mwmm*_ww'::"“_m_mrm“ esta problemadtica. La pagina
L e e e v E— ofrece un enlace con La pagina de la Federacién
informacién introductoria y Andaluza de Asociaciones de
general sobre cerca de 40 Familiares de Enfermos de
patologias relacionadas con el Alzhéimer (FEAFA) ha sido
crecimiento y el desarrollo, creada con el objetivo de servir
como son el sindrome de Laron, de guia y ayuda a todas
@ www.liuareumamlugicaasluriana.cnm el sindrome de Larsen, la aquellas personas afectadas

acondroplasia o el déficit de gh. directa o indirectamente por la

La Liga Reumatoldogica Asturiana, enfermedad de alzhéimer.

asociacion sin animo de lucro crea- Entre las distintas secciones de

da en 1998 y que cuenta en la ac- la web, destaca una

tualidad con mas de 1.700 socios, denominada “Test de

inaugurd a finales de afio esta pa- Deteccion”. En ella, se muestra

gina web. En ella, puede encon- m,; Sapare 2 sy e-:::-u 5 Aeoumn o A e oy o i una serie de signos o sintomas

trarse informacioén sobre las nume- de deterioro cognitivo que,

rosas actividades que la entidad l T ro—— segun sefala la entidad, si

lleva a cabo a lo largo del afio con - Asomwmom 0 fueran detectados en familiares

el objetivo de mejorar la calidad de — T —— o allegados harian necesario

vida de los afectados y sobre las en- % ponerse en contacto con un

fermedades reumaticas. Entre o centro de salud o una

todas las secciones destaca la asociacion de pacientes para

“Agenda”, donde se puede encon- _ _ profundizar en la exploracion

trar completa y variada informa- . para buscar la causa del

ci6n sobre actos de interés para los deterioro.

pacientes que tendran lugar en los

proximos meses.

4™ www. familiarsmalaltsmentals.org

e e e 1 La Federacion Catalana de Asocia-
O : m;‘j‘.:’* 4.000 famifies ciones de Familiares y Personas
PRI o con Problemas de Salud Mental
LTv— (FECAFAMM) se creo en el aiio
1996 y actualmente esta formada
por 37 entidades federadas que re-
presentan a 3.500 familias. En esta

pagina, los pacientes pueden en-

contrar informacion sobre las dis-
tintas iniciativas que lleva a cabo
la entidad en Catalufia y sobre sus
programas y servicios. La web
también ofrece numerosa y variada
informacidn sobre la salud mental
asi como enlaces a otras paginas

de interés para los afectados y sus

familiares.
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25 historias.
25 vidas

Edita Cesida

Guia para pacientes
con sindrome

Este libro, editado por la Coodinadora Es-
tatal de VIH/Sida (CESIDA) en colabora-
cion con Pfizer, recoge los testimonios de
25 afectados que cuentan en primera per-
sona su experiencia en el momento del
diagnéstico y el modo en que revelaron
su condicion de seropositivos. Todos ellos
relatan una historia distinta y coinciden
en que lavisibilidad es crucial en la lucha
contra los prejuicios, el miedo y la desin-
formacién, que hoy son los principales
obstaculos a los que se enfrentan cada
dia estos enfermos.

Y

-y

antifosfolipidico

Sindrome
Hughes

Graham Hughes

La Asociacion Lupus de Cantabria ha tra-
ducido y editado por primera vez en cas-
tellano esta guia del doctor Graham Hug-
hes. El objetivo de la entidad es que este
libro llegue al mayor nimero de personas,
para lo cual lo ha distribuido entre pa-
cientes y asociaciones, médicos de aten-
cion primaria, especialistas, hospitales y
bibliotecas de Cantabria. La guia ha sido
editada en colaboracion con la Conseje-
ria de Sanidad y Servicios Sociales de la
comunidad auténoma.

Cancer de pulmén

Edita la Sociedad Espaiiola

de Oncologia Médica

Este completo manual —elaborado por 57 oncélogos es-
paiioles con los auspicios de la Sociedad Espafiola de
. Oncologia Médica (SEOM) y el patrocinio de Roche

- ‘ Farma-recoge desde los estudios de hiologia molecu-

DEPULMN

lar a los Gltimos tratamientos sobre cancer de pulmon

pasando por un capitulo dedicado a los famosos que lo

han padecido. En Espafia se diagnostican cada afio

20.000 nuevos casos de este tumor, uno de los mas fre-

cuentes y también de los de peor diagnéstico.

1 wmn g

Diabl:tvzﬁ
{§]

Tipo 2

Diabetes

Sus dudas resueltas

Romermary Walker v Jill Fuodgers

Diabetes Tipo 2.
Sus dudas resueltas

Editorial H. Blume

Libro sumamente practico escrito por
Rosemary Walker y Jill Rodgers, que pro-
porciona una vision muy completa de la
diabetes tipo 2 abordando diferentes as-
pectos como las caracteristicas genera-
es de la enfermedad, las formas de averi-
guar si se padece, las prescripciones ali-
mentarias basicas o la participacion del
ejercicio fisico en la mejoria y control de
esta patologia. La obra esta dirigida al pd-
blico en general, especialmente a pacien-
tes de diabetesy a los familiares y las per-
sonas allegadas encargadas de su cuida-
do, asi como a las instituciones implicadas
en el tratamiento de la enfermedad.
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