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Objetivo: un hospital
de referencia

Una demanda
de los pacientes
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La Ley de Dependencia
da sus primeros pasos

Ha comenzado el desarrollo
reglamentario de la

Ley de Dependencia. Los
representantes del movimiento
asociativo se muestran
expectantes y esperan que se
concrete en la practica todo

lo que en la teoria recoge

la nueva norma.
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18 Entrevista
Javier Palicio
Secretario General de FAPER

Hace unos meses vio la luz la Federacion de Pacientes con Enferme-

dades Respiratorias (FAPER). Su secretario general pasa revista, entre

otras cuestiones, a las necesidades del colectivo al que representa.
Anorexia y Bulimia

3 Una endemia de la sociedad moderna

La urgencia cada vez mayor por obtener éxito social y el miedo a
asumir responsabilidades estan detras de trastornos de la conduc-
ta alimentaria como la anorexia y la bulimia.

Reportaje

36 Investigar en enfermedades raras

La industria farmacéutica ha ofrecido al Gobierno 300 millones de
euros para investigar en estas patologias, poniendo en marcha una
iniciativa estratégica que convierta a Espana en referente mundial de

este tipo de investigacion.

4 Opinion
14 Movimiento asociativo

22 la Sanidad durante la
campana electoral

Los pacientes analizan el trata-
miento que se ha dado a la
Sanidad durante la campafia.

26 Asociacion Espafola de la
Enfermedad de Castleman

La entidad, integrada por 100
socios, da apoyo y asesoramiento
a los afectados y sus familias.
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| OPINION

José Julian Pérez Gutiérrez

Responsable de Comunicacion de
la Asociacion Espaiiola de Esclero-
sis Lateral Amiotréfica (ADELA)

(913113530
www.adelaweb.com

I dia 21 de junio se
celebra el Dia Mun-
dial de la Esclerosis
Lateral Amiotrofica
(ELA), una terrible enfermedad
neurodegenerativa que cada
afno suma cerca de 1.000 nue-
vos casos, s6lo en Espana.

La ELA es la enfermedad que
padece el famoso cientifico
Stephen Hawking, siendo él,
ademas, una honorable y afor-
tunada excepcion ante lo que

LA
CITRA
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DIA MUNDIAL DE LA ELA

Un largo camino por recorrer

es una progresion habitual en
esta dolencia. En general, los
afectados de ELA pierden muy
pronto todas sus capacidades
motoras y tienen una esperan-
za de vida que no va mas alla
de los cuatro anos desde el
diagndstico. La ELA sigue sin
tener cura; los tratamientos
son solo paliativos.

ADELA es la Asociacion
Espanola de ELA, creada para
ayudar especificamente a los
afectados. Sus funciones van
dirigidas, sobre todo, a los fa-
miliares y enfermos, y sus ob-
jetivos son dar toda la infor-
macién, apoyo psicoldgico,
asesoramiento y ayudas técni-
cas, apoyo a la investigacion y,
sobre todo, transmitir mucha
esperanza y muchas ganas de
vivir y de hacerlo con la mejor
calidad de vida posible.

Con motivo de este dia mun-
dial, la asociacién aprovecha la
cita para solicitar de todos los
profesionales de la medicina su
disposicion a colaborar, tanto
en la atencion, como en la in-
formacién de todos los afecta-

dos de esta terrible enferme-
dad, asesorandoles y orientan-
doles hacia los especialistas
que en toda la geografia espa-
fola se dedican en exclusiva a
esta patologia.

Por otro lado, animar al pu-
blico en general, y a las perso-
nas interesadas, a acudir a los
distintos actos benéficos, ludi-
cos e informativos que se cele-
braran en conmemoracion de
todos las personas que pade-
cen ELA en el mundo. De todo
ello se informa en nuestra pa-
gina web, www.adelaweb.com

Aunque se ha avanzado
mucho ultimamente en la aten-
cion a estos enfermos, aun
queda un largo camino por
andar, mucho que investigar, y
mas que mejorar en la Sani-
dad Publica. La atencién que
reciben estos pacientes es de-
sigual, dependiendo de la co-
munidad auténoma en que se
encuentren, algo que deberia
ser inaceptable hoy por hoy en
Espaha.

Madrid, con la reciente cre-
acion de las cinco unidades de

ELA en distintos hospitales de
la capital, dio un halo de espe-
ranza a un gran numero de en-
fermos madrilefos que ven
como, poco a poco, se les da el
tratamiento prioritario y espe-
cializado que requiere esta en-
fermedad. Este modelo tan sa-
tisfactorio para los pacientes
debe continuar mejorando y
en el futuro ser exportado a
otras zonas de Espana.

Queremos aprovechar tam-
bién este espacio, para comu-
nicar a los amigos de la revis-
ta “Pacientes” que, bajo la di-
reccion de D. Alfonso Jiménez
Palacios, director general de
Cohesién del Ministerio de Sa-
nidad y Consumo, y a través
del Consejo Interterritorial, un
gran numero de profesionales
han colaborado para con-
feccionar la Guia de la ELA,
importante publicacién que se
distribuird en todas la con-
sejerias de Sanidad de las
comunidades auténomasy
ayudard, de una manera de-
terminante, a la difusion de la
enfermedad.

Ocho de cada diez europeos son favorables al uso de tarjetas de donantes de

organos, pero sélo un 12 por ciento tienen actualmente ese tipo de tarjeta, segin

ocho puntos porcentuales, llegando al 54 por ciento.

la encuesta Eurobarometro sobre donacion de érganos hecha pablica en el mes
de mayo. Asimismo, el 56 por ciento de los europeos esta dispuesto a donar
alguno de sus drganos después de la muerte, porcentaje que llega al 77 por
ciento entre quienes han debatido el tema en familia. Por otro lado, en
comparacion con una encuesta realizada en 2002, el porcentaje de europeos que

estaria de acuerdo en donar un érgano de un ser querido fallecido ha subido en



Luis Rojas Marcos

Profesor de Psiquiatria

de la Universidad de Nueva
York y ex presidente del
Sistema de Sanidad y
Hospitales Publicos

de la misma ciudad

averdad del barquero —me
refiero a Caronte, el dios
griego encargado de con-
ducir la barca que trasla-
daba a los difuntos desde el mundo
de los vivos hasta el mundo de los
muertos— es que por cada naci-
miento hay una muerte. Y esta fati-
dica correlacion no la podremos
cambiar mientras nuestros genes

prefieran una vida activa y finita a

Supervivencia y felicidad

una existencia interminable. No
obstante, algo que si esta en nues-
tras manos es practicar actividades
preventivas con el fin de alargar la
vida. Pienso que quiza no haya
meta mas importante, pues si esta-
mos muertos no podemos hacer
nada para ser felices.

Sin embargo, la realidad es que
demasiados hombres y mujeres,
mayores y pequefios mueren pre-
cozmente por causas previsibles y
evitables. Y el motivo principal, es-
pecialmente en los paises ricos, es
su enorme renuencia a aceptar el
viejo y sabio consejo de “méas vale
prevenir que curar”.

Las principales causas de muer-
tes en el mundo —los trastornos
cardiacos y cerebrales producidos
por arteriosclerosis, el cancer, los
accidentes y los actos violentos re-
lacionados con el consumo excesi-
vo de alcohol—, son susceptibles de
prevencion o de retraso en su apa-

ricion. Resulta curioso, pues, el

hecho de que casi todas las nor-
mas sanitarias destinadas a redu-
cir la frecuencia de estos males
provoquen tanta oposicion. Unos
las consideran restricciones “pa-
ternalistas” que interfieren con el
derecho inalienable de las perso-
nas de escoger sus propios vene-
nos. Luego estan los fatalistas con-
vencidos de que su viaje por el
mundo esta fuera de su control, por
lo que es indtil tratar de prolongar
la supervivencia. También es ver-
dad que mientras nuestra cultura
celebra la gratificacion “aqui
mismo” y “ahora mismo”, la pre-
vencion da sus frutos a largo plazo.
Y tampoco faltan colegas que con-
sideran mas gratificante recetar
para aliviar enfermedades que dar
consejos para evitarlas.

No obstante, si examinamos la
historia de nuestra especie, se hace
evidente que la razon mas impor-
tante de la prolongacion de la lon-
gevidad no ha sido el tratamiento de

Sindrome de Angelman

las enfermedades sino su preven-
cion. Concretamente, me refiero a la
separacion de las aguas potables
de las residuales que propagaban
epidemias mortiferas, a las vacunas
y a las normas elementales de hi-
giene en los hospitales, como obli-
gar a los cirujanos a lavarse las
manos con jabén antes de interve-
nir a los pacientes y desinfectar las
heridas de estos con alcohol.

Es verdad que no es posible ser
conscientes continuamente de los
peligros que encierra la existencia
cotidiana sin angustiarnos. Por eso,
es comprensible que ocasional-
mente enterremos estos temores
en el olvido o justifiquemos com-
portamientos de riesgo placenteros
con excusas engafiosas. Pero re-
chazar de plano medidas eficaces,
sabiendo que pueden evitar nues-
tra salida prematura de este mundo,
me parece un disparate. Repito: la
(inica condicion indispensable para

ser felices es estar vivos.

no de cada
20.000 re-
cién naci-
dos tiene
sindrome de Angel-
man, una enfermedad
diagnosticada en 1965
por el doctor Harry
Angelman, que afecta
a ambos sexos por
igual y aparece en
igual proporcion inde-
pendientemente de la
raza.
El sindrome de Angel-
man es una enferme-
dad neurogenética
que se asocia al tras-
torno del cromosoma

15. El recién nacido no
presenta ninguna sin-
gularidad aparente,
pero alrededor del
sexto mes de vida se
empiezan a observar
anomalias en las capa-
cidades motoras, inte-
lectuales y neurologi-
cas del nifo. El sin-
drome se hace evidente
a partir del primer afio
de vida, cuando en el
cien por cien de los pa-
cientes pueden obser-
varse las siguientes
caracteristicas: retra-
so mental, afectacion
severa del habla, ata-

Xia y/o temblores de
las extremidades y un
fenotipo conductual
con un aspecto feliz
que incluye carcajadas
frecuentes, sonrisay
excitabilidad.

Mas del 80 por ciento
de ellos presenta mi-
croencefalia absoluta o
relativa a los dos afios
de edad, convulsiones
y un electroencefalo-
gramaanormal. Entre
un 20 y un 80 por
ciento tiene aplana-
miento occipital, es-
trabismo, boca grande
y prognatismo.

La Asociacion Sindro-
me de Angelman la
constituyeron en Bar-
celona padres de nifios
afectados en 1996. En
la actualidad, la sede
se encuentra en Ma-
drid, desde donde tra-
baja para conseguir
una mayor calidad de
vida para los afectados
de toda Espafia. Esti-
mula todas las investi-
gaciones relacionadas
con el sindrome y da
todo tipo de informa-
cion y asesoramiento
a las familias de los
afectados.

Elena Sancho

Voluntaria de la Asociacion
Sindrome de Angelman

(192579 40 90
vavv.unangelencasa.com
Un camino largo y en
muchas ocasiones difi-
cil, pero que se hace en
muy buena compafia
y siempre con el apoyo
de esos nifios-angeles
que siempre sonrien.
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Doctor Carlos Villanueva Leal

Jefe clinico del Servicio de Cirugia

Ortopédica y Traumatologia y Reha-
bilitacion del Hospital Vall d'Hebron
de Barcelona

a columna vertebral
normal es recta
cuando se observa
de frente o por la
espalda. Al ser evaluada de lado,
presenta dos curvas: una hacia
atras en el area de la espalda (ci-
fosis) y otra hacia delante en el
area de la cintura (lordosis).
Cuando se observa la columna
desde la parte superior hacia la
parte inferior, todas las vértebras
deben estar alineadas hacia de-
lante. Sin embargo, cuando una
persona padece escoliosis, la
columna se curva lateralmente,
hacia un lado u otro en la region
lumbar o tordcica. También
cuando se observa desde la
parte superior hacia la parte in-
ferior, vemos que la curva de la
columna arrastra a las costillas
que estanfijas a ella, lo cual pro-
duce una marcada prominencia
(giba o gibosidad) en la cara pos-
terior del térax.
La escoliosis puede manifestar-
se en mas de un miembro de la
misma familia, en la misma o en
distintas generaciones. No es
causada por una mala postura ni
por cargar objetos pesados en la
espalda. La escoliosis es una de-
formidad de la columna vertebral
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Detectar la escoliosis

La escoliosis es una afeccion cuyas causas se desconocen en la mayoria de los casos, aunque el hecho
de que suela afectar a miembros de una misma familia indica factores genéticos o hereditarios. Esta
deformidad de la columna vertebral aparece generalmente durante la adolescencia, y puede empeo-
rar durante el Gltimo estirén de los chavales. Como en estas etapas del desarrollo no suele producir
dolor, en este articulo se dan las pautas para detectarla.

que usualmente aparece duran-
te la adolescencia, en etapas an-
teriores y también en pacientes
seniles, aunque con otras ca-
racteristicas.

¢Como se detecta la escoliosis?
Uno de los sintomas méas comu-
nes de la escoliosis es la promi-
nencia de uno de los omoplatos
(escapulas) en la espalda. Un
hombro también puede estar
mas alto que el otroy la persona
que la padece puede tener ten-
dencia a inclinarse hacia un

lado. Las caderas pueden ser
desiguales y una parecer mas
alta que la otra. Amenudo se de-
tecta porque la ropa no entalla
bien. Cuando un afectado de es-
coliosis se inclina hacia delante,
la prominencia de un lado de la
espalda (gibosidad) es muy evi-
dente. La escoliosis no puede
ser confundida con una mala
postura.

Examen sencillo para la detec-
cion precoz de la escoliosis

Haga que su nifio/nifia se pare
de espaldas hacia usted en po-

sicion normal (de pie) en ropa in-

terior o ropa de bafo, con sus

brazos sueltos a los lados del
cuerpo. Observe:

. ¢Esta un hombro mas alto que
el otro?

. ¢ Esta un omoplato (escépula)
mas prominente que el otro?

. ¢Parece que una cadera esta
mas alta que la otra?

. {Existe una distancia mayor
entre un brazoy el cuerpo que
el otro?

. ¢Hay una arruga mas promi-
nente en un lado de la cintura

que en otro, 0 encuentra la
linea de la cintura mas alta en
un lado que en el otro?

Mirando el nifio/nifia de lado:
. iLa espalda tiene una curva ex-
cesiva?

Haciendo que el nifio/nifia se

doble hacia delante con los bra-

zos rectos tocando las palmas al

nivel de las rodillas examinelo de

frente, de lado u de atréas:

. ¢Encuentra un lado de la espal-
da mas alto que el otro?

. ¢Hay asimetria en la espalda o

nivel de la cadera?

. ¢Al' mirarle de lado puede ob-
servar un cambio brusco enla
curvatura de la espalda?

Si contesta “si” a alguna de
estas preguntas o si el nifio/nifia
tiene un familiar con escoliosis,
consulte con su médico.

iExisten diferentes tipos

de escoliosis?

Alrededor del 80-85 por ciento de
los pacientes tienen escoliosis
de tipo idiopatica. Esto significa
que no se conoce la causa. La
escoliosis idiopatica a menudo
afecta miembros de una misma
familia, pareciendo seguir facto-
res genéticos o hereditarios. Se
desconoce la razon por la cual
se desarrolla la curvatura de la
columna vertebral y se descono-
ce también la causa que motiva
que algunas empeoren y otras
no. El restante 15 por ciento
puede ser causado por enferme-
dades neuroldgicas o muscula-
res como son la paralisis cere-
bral, la distrofia muscularyla po-
liomielitis. También se pueden
desarrollar escoliosis congéni-
tas producidas por un trastorno
en la formacion de la columna
durante el embarazo y que pue-
den ocasionar desviaciones po-
tencialmente graves. Durante la
adolescencia la escoliosis gene-
ralmente no produce dolory
puede ser dificil de detectar; por
esta razén una escoliosis puede
existir varios afios antes que sea
realmente aparente.

Es aconsejable que el médico
examine la columna de los ado-
lescentes de manera regular,
hasta haber completado todo el
crecimiento, ya que la escoliosis
puede aparecer en cualquier
momento del proceso de de-



ANTONIO T.
TORRALBA
Presidente

e la Coardinadora
Naciagl de Arrids

Dolores Mayan, presi-
denta de la Asociacion
Nacional de Afectados
por Sindromes de Eh-
lers-Danlos e Hiperla-
xitud (ASEDH), ha sido
elegida delegada de la
Federacion Espanola
de Enfermedades Ra-
ras (FEDER) en la co-
munidad autonoma
de Cataluna. Dolores
tiene 49 afos y es ga-
llega de nacimiento,
aungue reside desde
hace varios anos en
Barcelona .

La Coordinadora Nacio-
nal de Artritis (CONAR-
TRITIS), que preside
Antonio l.Torralba, ha
celebrado su tercera jor-
nada nacional bajo el
lema “Artritis, esa des-
conocida” El acto, que
tuvo lugar del 2 al 9 de

MANUELA
MARQUEZ

Drectara
e la Asociacién de
Celizcos de Madrid

Bajo el lema “El cora-
zon de la familia’, la
Fundacion Espanola
del Corazon (FEC) cele-
bré en Madrid, del 30
de mayo al 3 de junio,
la Semana del Corazon,
cuyo proposito era la
difusion y aprendizaje
de los habitos de vida
cardiosaludables en el
hogar. El presidente de
la fundacion, Eduardo
deTeresa, destaco la
importancia de esta ini-

ciativa.

ES NOTICIA |

La Asociacion de Celia-
cos de Madrid (ACM),
entidad que dirige Ma-
nuela Marquez, ha con-
vocado la quinta edi-
cion de su premio de
investigacion sobre la
enfermedad celiaca.
Este galardon cada vez
tiene mas difusion en-

junio, contd con la inter-
vencion de expertos tre las universidades,
médicos y sanitarios en DOLORES los hospitales y los or-

. o M AYAN . .
el ambito de la artritis ganismos dedicados a EDUARDO

Delegada ; : i
para dar a conocer la en- la investigacion sobre
. & la Federacitn , [E TERESA

fermedad y mejorar la . esta patologia en nues- )

lidad de vida de | Espaficla de ; . Presidente e la
ca |. ad de vida de los Erf amedades ro pais. Fundacion Escafiola
pacientes. Raras en Catalutia Gl Carazén

NORMAL

sarrollo y empeorar durante el
(ltimo “estiron”.

iLa escoliosis tiene cura?
Actualmente no existen medica-

POSICION PARA EL EXAMEN DE ESPALDA.

mentos para tratar la escoliosis ni
para prevenirla. Cuando se de-
tecta, el médico puede referir al
paciente a un especialista en co-
lumna vertebral para su evalua-

cion y tratamiento. Este proceso
puede incluir exdmenes radiol6-
gicos periddicos para determinar
la progresion de la curva. Sila
escoliosis se diagnostica tem-
pranamente las curvas graves se
pueden prevenir con el uso de un
corsé ortopédico. Las curvas
mas severas a menudo requie-
ren cirugia.

Escoliosis en el adulto
Sila escoliosis no es demasiado
importante, en los adultos, puede

permanecer estabilizada o em-
peorar muy lentamente a lo largo
de los afios sin causar proble-
mas mayores. Sin embargo algu-
nas curvas pueden aumentar
causando dolor e interfiriendo
determinadas funciones como la
respiracion. La osteoporosis (la
pérdida de masa dsea) puede
causar que una curva pequefia
incremente rapidamente. Por
eso la prevencion de la osteopo-
rosis es muy importante en las
personas con escoliosis.
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EL 1 DE ENERO ENTRO EN VIGOR LA NUEVA NORMA

La Ley de Dependencia
da sus primeros pasos

Ha comenzado el desarrollo reglamentario de la Ley de Dependencia, una
norma de la que se beneficiaran mas de un millon de personas. Los represen-
tantes del movimiento asociativo de pacientes se muestran expectantes ante
el avance de la nueva norma y esperan que se concreten en la practica todos
los derechos y servicios que establece la teoria.
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| 1 de enero entrd en vigor la

Ley de Promocion de la Auto-

nomia Personal y Atencidén a
las Personas en Situacién de Depen-
dencia, conocida popularmente como
“Ley de Dependencia”

La nueva norma configura el “Sis-
tema de Autonomia y Atencién a la
Dependencia (SAAD)” como cuarto
pilar del Estado de bienestar, tras el
Sistema Nacional de Salud, el Siste-
ma Educativo y el Sistema de Pen-

siones. En él, se garantiza a las per-
sonas dependientes el acceso a los
servicios sociales (ayuda a domicilio,
centros de dia, teleasistencia, plazas
residenciales) y prestaciones econo-
micas (tanto para el cuidador fa-
miliar como para el asistente
personal) que precisen.
En definitiva, la Ley crea en
nuestro pais un nuevo dere-
cho ciudadano: el de las perso-
nas que no pueden valerse por si
mismas a recibir atencién por parte
del Estado.Y es un derecho del que se
beneficiaran mas de un millon de per-
sonas durante los proximos ocho
anos —plazo necesario para la com-
pleta implantacién del sistema-—,
200.000 de ellas, los denominados
grandes dependientes, en el presen-

llustracion: De la Fuente

te afo. El resto de afectados se irdn
incorporando de forma gradual, hasta
lograr que en el ano 2015 todos estén

integrados en el nuevo sistema.

El movimiento asociativo de las
personas con discapacidad —que
acogioé en su dia de forma muy po-
sitiva la nueva Ley calificandola de
“histoérica” y “necesaria”-, se mues-
tra hoy expectante por comprobar
como es el desarrollo reglamentario
de la norma.

Tal y como afirma Luis Cayo Pérez
Bueno, secretario general del Comité
Espafiol de Representantes de Perso-
nas con Discapacidad (CERMI), “al
tratarse de una Ley, por el marco de
reparto de competencias en que se
dicta, abierta y a veces genérica, sera

LA LEY GARANTIZA A LOS
DEPENDIENTES EL ACCESO A
LOS SERVICIOS SOCIALES Y

PRESTACIONES QUE NECESITEN

determinante su tratamiento regla-
mentario para determinar el alcance
y efectividad concreta del derecho y
de las prestaciones de servicios”
Emilio Marmaneu, presidente de la
Confederacion Espanola de Familia-
res de Enfermos de Alzhéimer y otras
Demencias (CEAFA), comparte esta
opinién y asegura que la clave reside
en el desarrollo de la norma. “La Ley
era necesaria y esperada, y para
nuestro colectivo va a significar un
antes y un después —explica—, y aun-
que nos parece que sobre el papel -
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- esta muy bien, sera su desarrollo
normativo el que determine su buena
o mala aplicacion y si funciona o no”

En este sentido, Rosa Ruiz, gerente
de la Confederacion Espainola de
Agrupaciones de Familiares y Perso-
nas con Enfermedad Mental (FEA-
FES), considera fundamental el hecho
de que dentro de un afno se vaya a
evaluar todo el sistema. “Uno de los
logros que, por la intermediacion del
sector de la discapacidad, se ha con-
seguido —asegura-, es que todo vaya
a ser revisable en un ano.Y es un
logro importante, porque es entonces
cuando tendremos datos concretos y
podremos hacer valoraciones serias
de la norma, para cambiar aquello
que no funciona”

De momento, la Ley estd dando sus
primeros pasos y se ha aprobado ya
el baremo estatal del sistema; se han
acordado los servicios y la cuantia
concreta de las prestaciones econo-
micas que recibiran este ano las per-
sonas evaluadas, y se ha fijado la fi-
nanciacion para el aho 2007 —en total
220 millones de euros—, y su reparto

entre las distintas comunidades.

El baremo estatal de valoracion —que
determina qué personas son depen-
dientes y en qué grado, lo que influye
en los servicios y prestaciones a los
gue tiene derecho cada una-, entré en
vigor en el mes de abril e incluye las
especificidades de los diferentes tipos
de discapacidad (fisica, psiquica,
mental o intelectual), para valorar la
posible dependencia de los ciudada-
nos. Para ello, valora la autonomia de
las personas para las actividades ba-
sicas de la vida diaria y su necesidad
de apoyo y supervision.

Las asociaciones de pacientes va-
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loran que se hayan tenido en cuenta
para establecer estos baremos las es-
pecificidades concretas de determi-
nadas patologias, aunque creen que
todavia deberian haberse concretado
mas este tipo de peculiaridades.

“Un enfermo de parkinson’, explica
Luis Muiioz, responsable de Comuni-
cacion de la Asociacion Parkinson
Aragon, “puede encontrarse perfec-
tamente ahora y a lo mejor dentro de
un cuarto de hora estar fatal.Y este
tipo de cosas, tan especificas, no
estan reguladas de forma muy clara”

Las asociaciones también han ma-

nifestado su temor a que los equipos

de valoracién, que dependen de las
comunidades autonomas, puedan
evaluar a una misma persona de
forma distinta en funcién de la zona
donde resida. “Estamos expectantes
porque se podrian producir diferen-
cias. En este sentido, creemos que ha-
bria que establecer los maximos cri-
terios uniformes, para asegurar la ma-
xima equidad y cohesién en todo el
sistema y evitar diferencias territoria-
les y que una persona de parecidas
caracteristicas pueda ser evaluada de
forma diferente en funcion del terri-
torio donde viva’ explica Rosa Ruiz.
Emilio Marmaneu, por su parte, ad-
vierte también de que en este ambito
se estd notando ya una carencia im-
portante de medios. “Se calcula que
en total van a ser evaluadas cinco mi-
llones de personasy, evidentemente,

no hay profesionales suficientes en

LUIS CAYO PEREZ BUENO

comunidades autono-

“La implantacion y
desarrollo de un nuevo
sistema deben llevarse
a efecto a través del
afloramiento de fondos
y recursos de nuevo
cufo, habilitados espe-
cificamente para este

fin. La Ley debe garan-
tizar el mantenimiento
del nivel actual de de-
rechos, prestaciones y
servicios existentes en
el ambito de los servi-
cios sociales, impidien-
do la pérdida o retroce-
so en los derechos ad-
quiridosy en la
financiacion”.

“La creacion de un au-
téntico Estado de Bie-
nestar y la generacion
de nuevos derechos so-
ciales, iniciada con
esta importante Ley,
debe completarse con
la aprobacion por las

mas de leyes de dere-
chos sociales universa-
les, vinculantes, exigi-
bles y gratuitos que
atiendan todas las ne-
cesidades de las perso-
nas con discapacidad y
sus familias”.

“Con esta norma se re-
duciran las notables di-
ferencias en el grado
de proteccion social y
en el nivel de recursos
que se dedican a las po-
liticas de bienestar so-
cial entre los paises eu-
ropeos mas avanzados
y en Espafna”.



las comunidades auténomas para
atender esta demanda. Creemos que
aqui se va a producir un colapso,
sobre todo en los municipios peque-
nos, donde practicamente no hay téc-
nicos preparados para hacer frente a
estas necesidades’, dice.

De momento, no existen datos con-
cretos sobre el niumero de personas
que han pedido ser evaluadas para
beneficiarse de este sistema, aunque
las distintas comunidades auténomas
ya estan recibiendo peticiones.

El Gobierno de Castilla-La Mancha,
por ejemplo, recibié durante el mes
de mayo mas de 6.700 solicitudes de
baremacion, mientras que la Genera-
litat Valenciana ya ha realizado la va-
loracion a 8.378 personas dependien-
tes en la region, la tercera parte de las
cuales ha sido calificada como “gran-
des dependientes’, por lo que podran
beneficiarse este afo del sistema.

Por su parte, el servicio de asisten-
cia telefonica gratuito sobre la Ley de
Dependencia habilitado por el Minis-
terio deTrabajo y Asuntos Sociales
(902 40 60 80) ha recibido hasta el mo-
mento 150.000 llamadas, un tercio de
las mismas durante su primer mes de
funcionamiento. La mayoria de los
ciudadanos que utilizan este sistema,
segun el Ejecutivo, solicitan informa-
cidon sobre los servicios y prestacio-
nes que ofrece la Ley y sobre las ca-
racteristicas de valoracién del grado

de dependencia.

El segundo paso importante que se
ha dado durante estos meses con
respecto a la Ley ha sido el estable-
cimiento, por parte del Consejo Te-
rritorial de la Dependencia —érgano
integrado por el Gobierno y las co-
munidades auténomas-, de la carte-

“Creo que la dotacién
econdmica, aunque se
haya ampliado ya para
este afio en mas de
200 millones de euros
desde el Gobierno cen-
tral, es corta. La Ley

EMILIO MARMANEU

progresista, pero cues-
ta dinero y el Estado
tiene que asumir que
va a Ser necesaria una
mayor partida presu-
puestaria para poder
aplicarla”.

“La financiacion com-
partida con las comu-
nidades auténomas
tiene algo positivo, y
es que vamos a poder
jugar con que unos
gobiernos regionales
quieran apostar mas
que otros por cumplir
esta Ley o por atender
a los ciudadanos de-
pendientes; que de-

seen invertir mas en la
dependencia que en
crear campos de futbol
o carreteras, por
poner un gjemplo.
Creemos que, en este
sentido, el juego politi-
CO va a ser positivo”.
“La Ley de la Depen-
dencia era necesaria 'y
esperada. Para nues-
tro colectivo, el de las
personas con alzhéi-
mer y sus familias, va
a significar un antes y
un después. Es una
norma que va a cam-
biar radicalmente
nuestras vidas”.

es muy avanzaday

ra de servicios y prestaciones que
tendran garantizados este ano las
personas evaluadas como grandes
dependientes.

El catdlogo acordado incluye para
este ano: la prevencion y promocién
de la autonomia personal, la teleasis-
tencia, la ayuda a domicilio (entre 70
y 90 horas mensuales para los casos
mas graves), centros de dia y de
noche y atencién residencial.

En caso de que no exista oferta pu-
blica en el servicio que se requiera, las
personas con gran dependencia po-
drén recibir una serie de prestaciones
econdémicas para adquirirlo o para su-

fragar cuidados en el entorno familiar.

En este sentido, las cuantias ascien-
den a 585 euros y 780 euros, segun se
trate de un gran dependiente de nivel
1 o de nivel 2.

Ademas, de manera excepcional y
siempre que se den determinadas cir-
cunstancias, el paciente podra ser
atendido en su entorno familiar y su
cuidador recibira una compensacion
econdmica por ello. En este caso, el
cuidador recibira una prestacion de
hasta 487 euros mensuales, ademas
del coste de la cotizacion a la Seguri-
dad Social (debera estar dado de alta)
y de las acciones de formacion (74
euros), que corren a cargo del Estado.

Este ha sido uno de los aspectos de
la nueva norma mas aplaudidos por
parte del movimiento asociativo. “Lo
que destacamos de esta Ley’, afirma
Luis Mufoz, “es como resalta la figu-
ra del cuidador. En nuestra enferme-
dad y en la mayoria de patologias
neurolégicas, el cuidador familiar -
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- juega un papel fundamental. Por los grandes dependientes de nivel 2), mente por la Administracion General

eso, su equiparaciéon con un salario y los 585 para los de nivel 1. del Estado, mientras que el segundo

digno y su reconocimiento es lo que Con respecto a la financiacién del debe ser acordado entre el Gobierno

vemos con mayor esperanzay alegria nuevo Sistema de Atencion a la De- y las comunidades auténomas.

de esta nueva norma’” pendencia, la Ley establece dos nive- También ha sido un paso importan-

Emilio Marmaneu se manifiesta en les de proteccion. El nivel minimo de te la decision de destinar 220 millones

el mismo sentido y sefiala que “me- cobertura sera sufragado integra- de euros adicionales para la pro-
didas como ésta van a cambiar radi-

calmente la vida no sélo de las per-

sonas con alzhéimer, sino también .
Rosa Ruiz

Gerente de FEAFES

C/ Hernandez Mas 20-24.

28053 Madrid

(91507 92 48 /// www.feafes.com

de sus familias”
La Ley de Dependencia también
establece otra prestacion: la de la

asistencia personalizada. Esta ayuda

esta destinada a contribuir a la co-
“Nosotros a priori con-
sideramos que el cien
por cien de las perso-
nas con enfermedad
mental no son depen-
dientes. Partiendo de
esa premisa, lo que
queriamos es asegurar
que aquellas personas
que si lo son entraran
en el sistemay que,

cios sociales, pero no
las prestaciones en
este ambito”.

“Nos preocupa que se
produzcan desigualda-
des en funcion de las
comunidades auténo-
mas. Por ejemplo con
los equipos de valora-
cién, donde habria que
establecer los maxi-

bertura de los gastos derivados de la
contratacion de un asistente perso-
nal que facilite el acceso a la educa-
cién y al trabajo y posibilite una
mayor autonomia en el ejercicio de
las actividades basicas de la vida dia-
ria de las personas con gran depen-
dencia. Las cuantias de esta presta-

cién oscilan entre los 780 euros (para
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llustracion: De la Fuente

“La valoracion final de
la Ley es positiva, por-
que en un primer mo-
mento la norma no ga-
rantizaba que las per-
sonas con enfermedad
mental pudieran en-
trar en el sistema”.

por lo tanto, pudieran
beneficiarse de él”.
“Esta Ley puede con-
tribuir a definir el es-
pacio-sociosanitario.
Porque tenemos mas o
menos claro la red de
salud o la de los servi-

mos criterios unifor-
mes para evitar dife-
rencias territoriales y
que una persona de si-
milares caracteristicas
pueda tener diferen-
cias en funcién de
donde resida”.

Aspectos mas importantes
de la nueva Ley de Dependencia

s==o

En Espafia residen

més de 1.125.000
personas dependientes,
aungue esta cifra au-
mentara considerable-
mente en los proximos
afos.

Con la nueva Ley

se configura el
Sistema de Autono-
mia y Atencion a la

Dependencia como
cuarto pilar del Esta-
do de bienestar, tras el
Sistema Nacional de
Salud, el Sistema Edu-
cativo y el Sistema de
Pensiones.

3 Las personas de-
pendientes ten-

dran garantizado el
acceso a los servicios

sociales (ayuda a domi-
cilio, centros de diay
de noche, teleasisten-
cia, plazas residencia-
les) y prestaciones eco-
némicas (para el cuida-
dor familiar o para el
asistente personal).

El texto establece
tres niveles de de-
pendencia: dependencia



teccion del segundo nivel durante
este afo, una cantidad que sera re-
partida entre las comunidades aten-
diendo a criterios como el nimero de
personas mayores y dependientes de
cada regidn, la estimacién de perso-
nas grandes dependientes, la super-
ficie o la insularidad. De esos 220 mi-
llones, 100 se dedicaran a incremen-
tar la red de infraestructuras y la
ayuda a domicilio y la teleasistencia.
Ademas, otros 20 millones se han dis-
tribuido segun el nivel de renta, para
compensar a las regiones con menos
favorecidos.

Por su parte, las comunidades au-
tonomas deberan aportar en total la

misma cantidad que el Estado.

En cuanto a la participacion del usua-
rio en la financiacidn del sistema, se
establece el denominado “copago’;
que utilizan actualmente las comuni-
dades en sus servicios sociales.

Las asociaciones de pacientes tam-
bién han mostrado su preocupacion
por el tema de la financiacién, ya que
creen que, al depender parte de las
misma de las comunidades, podrian

producirse diferencias territoriales.

“Desde nuestra asocia-
cion, valoramos de
forma muy positiva la
nueva Ley, pero cree-
mos que hay ciertas
cuestiones especificas
relacionadas con la

Luis Muiioz

kinson que no estan
recogidas”.

“Lo que mas destaca-
mos de esta nueva
norma es como resalta
la figura del cuidador.
En nuestra enferme-
dad, y en la mayoria
de las patologias neu-
rolégicas, juega un
papel fundamental.
Por eso el papel del
cuidador y su equipa-
racion a un salario
digno es lo que vemos
con mayor esperanzay
alegria”.

“No vemos de momen-
to muy clara la caja

Unica de la Seguridad
Social y la financiaciéon
de la Ley de Dependen-
cia. Ademas, nos preo-
cupa que se puedan
producir diferencias
en funcién de las co-
munidades auténomas
y que a un dependien-
te se le trate mejor en
una regioén que en
otra”.

“Hay que darle tiempo
a la Ley porque ahora
mismo esta en pafa-
les. Conforme vaya
funcionando, se iran
arreglando y solucio-
nando cosas”.

enfermedad de par-

“El gran handicap de esta Ley’, expli-
ca Luis Munoz, “es que a una perso-
na dependiente se la puede tratar
mejor en una comunidad que otra”
Rosa Ruiz, de FEAFES, comparte
esta opinidn y considera que, como
en otros aspectos de la norma, seria

necesario establecer unos criterios

moderada, dependen-
cia grave y dependen-
cia muy grave, cada
uno de los cudles con-
tara a su vez con dos

grados mas. siten.

Este afo se aten-

deran a todas las
personas evaluadas
como grandes depen-
dientes, en total unos

200.000. Durante los
préximos ocho afios
se ira integrando en
el sistema a todas las
personas que lo nece-

La financiacion

de la Ley corre a
cargo del Gobierno y
de las comunidades
auténomas. Este afio,

el Ejecutivo destinara
220 millones adicio-
nales a este sistema, a
repartir entre las co-
munidades.

Hasta el momen-

to, se han recibi-
do 150.000 llamadas
en el servicio de asis-
tencia telefonica gra-
tuito sobre la Ley.

minimos y uniformes de actuacion
que garanticen la igualdad.

Por su parte, Emilio Marmaneu,
presidente de CEAFA, opina que, lejos
de ser un problema, el hecho de que
parte del dinero destinado a esta Ley
dependa de los gobiernos regionales
es positivo. “En este caso, el Gobier-
no iguala por abajo a todos los espa-
noles y cada comunidad va a hacer
una mayor o menor aportacion.Y esto
tiene su lado positivo, y es que vamos
a poder jugar con que unos gobiernos
autondmicos quieran apostar mas
que otros por cumplir con esta Ley o
por atender a los ciudadanos depen-
dientes. Que deseen invertir mas en
dependencia que, por ejemplo, en
crear campos de futbol o carreteras”

MERITXELL TIZON
mtizon@servimedia.net
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FEDERACION ESPANOLA FIBROSIS QUISTICA

ACTOS CONMEMORATIVOS DEL XX ANIVERSARIO

Con motivo de su XX Aniversario, la Federacion Espafola contra la Fi-
brosis Quistica organizé en abril un intenso programa de actividades con-
memorativas entre las que destaco la realizacion del Camino de Santia-
go por parte de personas afectadas por la enfermedad, acompanantes y

profesionales sanitarios.

a actividad —primera de este tipo or-
Lganizada por la entidad- dio co-
mienzo el dia 26 de abril en Santiago de
Compostela con la reunién de todos los
participantes. Desde alli, un autobus lle-
vo0 al grupo hasta el punto de partida de
la primera etapa, situado en Sarria. El
peregrinaje constaba de cinco etapas,
con una media aproximada de 24 kil6-
metros por etapa. Las paradas se hicie-
ron en las localidades de Portomarin,
Palas de Rei, Arzua, Lavacolla y, final-
mente, Santiago de Compostela, don-
de los participantes recibieron “La Com-
postela” y pudieron asistir a la misa del

peregrino en la catedral. Ademas, la en-
tidad realiz6 una suelta de globos en la
Plaza del Obradoiro, como simbolo del
aire que les falta a los afectados por es-
ta patologia.

La idea de llevar a cabo esta actividad
surgié como una terapia alternativa, ya
que el deporte siempre ha sido una im-
portante ayuda para sobrellevar la en-
fermedad. Para la organizacion del
evento, la entidad conté con la colabo-
racion de los Amigos del Camino de
Santiago, de Valencia, los cuales ya or-
ganizaron el Camino de Santiago para
enfermos de corazon.

FUNDACION ESCLEROSIS MULTIPLE
EUGENIA EPALZA

CARRERA A BENEFICIO
DE LA ENFERMEDAD

| 10 de junio se disputé en Vizcaya
E la segunda edicion de la carrera
"KostaTrail", organizada en beneficio de
la Fundacion Esclerosis Multiple Euge-
nia Epalza. La marcha recorri6 el litoral
de la costa vizcaina entre Portugalete y
Gorliz, y en ella participaron deportistas
y aficionados. El 30 de mayo también
tuvo lugar otro acto relacionado con es-
ta enfermedad, organizado en esta oca-
sion por la Fundacioén Esclerosis Multi-
ple. En el Salén de Actos del Centro Es-
clerosis Multiple de la Comunidad de
Madrid Alicia Koplowitz, la ginecdloga
del Hospital de Guadalajara M? Jesus
Cancelo impartié una conferencia so-
bre los aspectos ginecoldgicos y urolo-

gicos de la esclerosis multiple.

ASOCIACION PARKINSON VALENCIA

La Asociacion Parkinson
Valencia ha iniciado cua-
tro talleres de pinturay
fotografia que culmina-
ran con la presentacion
de las obras realizadas a
la quinta edicién del pre-
mio artistico "Cuéntanos-
lo... con Arte". Este ga-
lardén, convocado por la
Federacion Espafiola de
Parkinson y la Funda-
cién Medtronic, tiene co-
mo objetivo concienciar a
la sociedad sobre la reali-
dad de esta patologia y
esta dirigido a aquellos
pacientes, familiares y
cuidadores que quieran
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expresar, a través de la
literatura, de la pintura
y de la fotografia, como
viven y sienten esta en-
fermedad.

La Asociacion Parkin-
son Valencia espera que
la convocatoria de este
afio sea un éxito, como
en ediciones anteriores,
en las que en total se re-
cibieron alrededor de
quinientas obras.

El premio “Cuéntanoslo
... con arte” tiene una
dotacion econémica de
3.000 euros y seré en-
tregado en un acto que

se celebraréa en Valencia.

CIUDADANOS CON ENFERMEDADES CRONICAS

SEVILLA ACOGE EL TERCER DIALOGO

MEDICO-PACIENTE

Irededor de 150 personas se

dieron cita el 13 de junio en
en Sevilla durante la celebracidn
del “lll Didlogo Médico-Paciente’;
una iniciativa convocada por la
Coalicion de Ciudadanos con En-
fermedades Crénicas y la Socie-
dad Espanola de Medicina Fami-
liar y Comunitaria (semFYC) con el
apoyo de la Junta de Andalucia.
En esta ocasion, se abordd “La re-
lacion médico-paciente en el am-
bito hospitalario”
Los Didlogos Médico-Paciente son
una serie de cinco mesas redon-
das itinerantes que ya han tenido
lugar en Madrid, Toledo y, ahora,

en Sevilla, y que en 2007 se de-
sarrollardn también en Bilbao y
Barcelona. El objetivo de estos en-
cuentros es definir entre médicos
y pacientes cudles son las condi-
ciones 6ptimas de la relacion en-
tre ambos. Al finalizar las mesas
redondas, la Coalicién elaborara
un documento que sintetice estos
didlogos y los convierta en pro-
puestas para los poderes publicos.



>> Cesida. Comisién Permanente. Las 64
organizaciones de lucha contra el sida de
Espafa que componen la Coordinadora
Estatal de VIH/sida (CESIDA) se dieron
cita, los dias 26 y 27 de abril, para asis-
tir a la VIII Comision Permanente de la
entidad. El objetivo del acto era trabajar
en la sensibilizaciéon ante los problemas
que representa la infeccion por este virus.
En la reunidn se abordaron distintos te-
mas, entre otros, el retraso de seis meses
que se produce en la aprobacion de los
medicamentos antirretrovirales en Espa-
Aa por parte de la Direccion General de
Farmacia; la necesidad de incluir la ciru-
gia reparadora para la lipodistrofia y la
lipoatrofia en el catalogo de prestaciones
sanitarias, y la coinfeccion VIH-VPH (Vi-
rus del Papiloma Humano).

>> Aspace. Congreso Paralisis Cerebral y
Discapacidades Afines. Palma de Mallorca
acogio, del 10 al 12 de mayo, el Primer
Congreso Internacional sobre Paralisis
Cerebral y Discapacidades Afines. El ac-
to, organizado por la Confederacion Es-
pafola de Federaciones y Asociaciones de
Atencion a las Personas con Paralisis Ce-
rebral y Afines (ASPACE) en colaboracion
con Obra Social Caja Madrid, pretendia
servir como plataforma para el debate y
la reflexion sobre la atencién a las perso-
nas afectadas severas y su derecho a una
vida digna, y proporcionar un foro de en-
cuentro y discusion de caréacter pluridis-
ciplinar y abierto a los profesionales, a las
familias y a los afectados.

>> Febhi. Jornadas Espina Bifida. La Fe-
deracion Espafiola de Asociaciones de
Espina Bifida (FEBHI) organizé, del 29
de junio al 1 de julio, la quinta edicién
de sus jornadas técnicas bajo el titulo
“Compartiendo experiencias de inter-
vencioén en el ambito de la diversidad
funcional”. Durante las mimas tuvieron
lugar ponencias impartidas por perso-
nal técnico de diferentes ramas profe-
sionales, asi como talleres dirigidos a
afectados, directivos, profesionales y vo-
luntarios, en los que se fomento la par-
ticipacion y se intercambiaron expe-
riencias.

TRASTORNO BIPOLAR VALENCIA

CONCURSO DE CUENTOS E ILUSTRACIONES

Con motivo de la se-
gunda campanha
de concienciacion so-
cial sobre enfermedad

mental, la Asociacion

Valenciana deTrastorno

Bipolar, junto con la Fundacion

AstraZeneca, han convocado el

& N

[

concurso de cuentos e ilustraciones

“La vida conTrastorno Bipolar”
El objetivo de esta iniciativa es dar a

conocer la enfermedad a través de la

experiencia de los propios en-
fermos y sus familias y concien-

ciar a la sociedad sobre

asociaciones de trastor-
no bipolar que hay en nuestro pais y
se podran descargar de la pagina

web www.azprensa.com

la incidencia de esta
patologia.

Las bases del con-
curso se distribui-

ran através de las

ASOCIACION DE FAMILIARES DE ENFERMOS DE LUGO
Primer congreso gallego de alzhéimer

El Palacio de Ferias y
Congresos de Lugo aco-
gio, del 10 al 12 de ma-
yo, el "Primer Congreso
Gallego de Alzhéimer y
Demencias en la socie-
dad de hoy", cuyo fin
era profundizar acerca
de unas enfermedades
que en Galicia afectan a
alrededor de 20.000
personas.

El acto estuvo orga-
nizado por la Asocia-
cion de Familiares de
Enfermos de Alzhei-
mer e outras demen-
cias de Lugo (AFALU),
cuya presidenta, Car-
men Pena Ledo, senal6
que "en contra de lo
que piensa la mayoria
de la poblacién esta en-
fermedad afecta cada

vez a gente mas joven”.

En el transcurso del
congreso se expusieron
conferencias y se fo-
menté el debate en me-
sas redondas, con el ob-
jetivo de mejorar la ca-
lidad de vida de los en-
fermos, de sus cuidado-
res y de sus familias,
mediante el intercam-
bio de experiencias.

ACCION PSORIASIS

XI JORNADA SOBRE LA ENFERMEDAD

E I 12 de mayo tuvo lugar, en la
sede del Colegio de Farmacéu-

ticos de Barcelona, la Xl Jornada de
Psoriasis, un evento organizado por
Accidn Psoriasis que se ha converti-
do desde su primera edicion en el
punto de reunidn mas importante de
todas las personas sensibilizadas
con esta patologia en Espana.

La jornada de este ano —que fue
convocada paralelamente en Barce-

lona y Arucas (Gran Canaria)-, con-

t6 con un completo programa de

actividades que incluy¢ diversas
conferencias, una mesa redonda y

un coloquio.
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FEDERACION ESPANOLA DE LUPUS

VI CONGRESO NACIONAL EN SANTIAGO DE COMPOSTELA

on motivo de la ce-
lebracion el pasado
10 de mayo del Dia
Mundial del Lupus, la Fede-
racién Espafnola de Lupus
(FELUPUS) y la Asociacion Ga-
(AGAL),
organizaron, el 11y 12 de ma-

llega de Lupus

yo, elVI Congreso Nacional de
Lupus en el Auditorio de Gali-
cia de Santiago de Composte-
la. El fin de esta iniciativa fue
reivindicar la realidad de los
afectados y sus familias; con-
cienciar a la sociedad, orga-
nismos y entidades asociadas;
y proporcionar un lugar de en-
cuentro donde los asistentes
pudieran relacionarse, realizar
propuestas y aclarar sus du-
das sobre esta enfermedad.
Al Congreso asistieron un

total de 338 personas —inclu-

yendo especialistas, pacien-
tes, familiares y publico en
general—-, procedentes de di-
ferentes comunidades aut6-
nomas e, incluso, de otros
paises, como Estados Unidos
y Colombia. El acto se re-
transmitio a través de la péa-
gina web de la Federacion vy,
dentro del mismo, destaco la
iniciativa de un grupo de con-
gresistas de realizar como
peregrinos parte del Camino
de Santiago.
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Durante los dos dias que
durd el evento los especialis-
tas asistentes trataron diver-
sos temas, entre otros el futu-
ro de la investigacion y trata-
miento, el estrés asociado a la
enfermedad, la autoayuda, el
embarazo, la modificacién de
los factores de riesgo cardio-
vascular, las neuropatias, la
influencia de la enfermedad
en la memoria, la falta de con-
centracion, el prondsticoy la
menopausia en los pacientes.

El Dia Mundial del Lupus se
centro en la necesidad de me-
jorar los servicios de salud,
aumentar la investigacion,
mejorar el diagnéstico y el tra-
tamiento médico de la enfer-
medad y realizar estudios epi-
demioldgicos sobre su im-

pacto global.

ASOCIACION DIABETICOS CATALUNA

ASOCIACION CORAZONY VIDA

T

La Asociacion Cora-
z6n y Vida de Cana-
rias entrego, el 21
de abril, sus Il Pre-
mios anuales coin-
cidiendo con la ce-
lebracion de la cena
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que la entidad or-
ganiza cada afioy
que, en esta oca-
sion, congrego a
medio millar se
personas.

Los premiados

este afio fueron la
Unidad de Cirugia
de Cardiopatias
Congénitas del Ma-
terno Infantil de
Las Palmas y la
Unidad de Insufi-
ciencia Cardiaca y
Trasplantes del
Hospital XII de Oc-
tubre de Madrid.
En el acto estu-
vieron presentes el
presidente del ca-
bildo insular tiner-
fefo, Ricardo Mel-
chior, y la conseje-
ra de Sanidad y
Servicios Sociales,
Cristina Valido.

ENCUENTRO DE JOVENES

weet Catalunya-Jo-
S ves amb Diabetes,
el grupo de jévenes de la
Asociacion de Diabéticos
de Cataluna, celebro del
18 al 20 de mayo un en-
cuentro en la casa Can
Putxet de Sant Celoni, en
Cataluna.
El evento, dirigido a jo-
venes mayores de 18
afos y a sus acompa-
fantes, combiné activi-

dades de ocio con sesio-

nes de informacion, dis-
cusion y debate sobre
distintos temas de inte-
rés para los afectados.

Entre otras actividades
ludicas tuvieron lugar
una partida de paintball,
un juego de retos y una
salida nocturna. Desde
un punto de vista forma-
tivo tuvieron lugar una
mesa redonda y una
charla presentacién de

Sweet Catalunya.



>> Con-
curso de pintura. La Asociacion de Enfer-
mos Mentales, Familiares y Amigos (PRO-
SAME) y el Servicio de Psiquiatria del
Complejo Hospitalario de Burgos han or-
ganizado el | Concurso Nacional de Pin-
tura para Personas con Enfermedad Men-
tal titulado “Puro Arte”. El nombre del
concurso se debe al psiquiatra Juan Mons,
para el cual “la verdadera creatividad re-
side en los nifios, los hombres primitivos
y los enfermos mentales, que no tienen
condicionamientos y se expresan de una
forma sencilla 'y limpia”.

>>

Campana de cuestacion anual. La
Asociacién Espafola Contra el Cancer
(AECC) llevo a cabo, el 10 de mayo, su tra-
dicional cuestacion anual bajo el lema "No
permitas que nuestro trabajo se detenga".
La iniciativa iba dirigida a recaudar fon-
dos para desarrollar campafas educati-
vas y programas de prevencion del can-
cer y de ayuda a enfermos y familiares.
Con motivo de la cuestacion, la asociacion
instal6 mas de 3.000 mesas petitorias en
las que cerca de 60.000 voluntarios y pro-
fesionales colaboraron activamente con
mas de 70.000 huchas verdes. La canti-
dad recaudada se destinaréa a proyectos
como la financiacion de ayudas a la in-
vestigacion convocadas anualmente por
la Fundacién Cientifica de la AECC.

>>

Concierto benéfi-
co de musica barroca. El pasado 4 de ma-
yo tuvo lugar en el Teatro Circo de Alba-
cete un concierto de musica barroca a be-
neficio de la Asociacién de Ayuda contra
el Sindrome Depresivo (LASSUS). El re-
cital, que fue interpretado por la orques-
ta sinfénica de la localidad, consté de dos
partes. En la primera, se ejecutaron dos
piezas: el “Concierto Grosso N°10 en Do
Mayor Opus 6” de Corelli y “Las Indias
Galantes”, de Rameau. En la segunda
parte se interpretaron la Obertura-Suite
N°3 Re Mayor BWV 1068 de Bach y la
“MUsica para los Reales Fuegos de Arti-
ficio”, de Haendel.

ORGANIZADA POR ASSCAT

JORNADA INFORMATIVA SOBRE HEPATITIS C

aAssociacié Catalana de Malalts
L d'Hepatitis C (ASSCAT) en cola-
boracién con el Servicio de Hepato-
logia del Hospital Vall d'Hebron de
Barcelona celebro,el pasado 10 de
mayo, una jornada informativa so-
bre la enfermedad dirigida a pacien-
tes, familiares, personal sanitario y
publico en general.

El encuentro, que tuvo lugar en el
salén de actos del hospital catalan,
fue inaugurado por los doctores del
Vall d'Hebron Joan Fernandez Na-
ger y Jaume Guardia Masso, direc-
tor de procesos médicos y respon-
sable del estudio de la patologia he-
patica en su vertiente clinica y basi-
ca, respectivamente.

Tras el acto inaugural se pronun-

ORGANIZA PORALBA

AGENDA
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La Asociacion de Ayuda a Personas
con Albinismo (ALBA) celebrd, el
pasado 26 de mayo en Madrid, su
Il Jornada Interdisciplinar sobre Albi-
nismo, un acto en el que se dieron ci-
ta afectados, familiares y profesiona-

les. Durante el mismo se expuso, en-

Aacad Alormucio de
{‘Hepatitis C
| .

ciaron diversas ponencias, entre las
que destacé la impartida por Maria
del Valle, presidenta de ASSCAT,
quien explicé los objetivos y proyec-
tos que lleva a cabo la entidad cata-
lana. La jornada concluyé con un tur-
no de preguntas en el que pudieron
intervenir todos los asistentes.

tre otras ponencias, “Aspectos cienti-
ficos del albinismo: El albinismo, con-
sideraciones generales sobre esta
condicion genética y estado de la in-
vestigacion” a cargo de Lluis Mon-
toliu, investigador cientifico del
CsIC.

Con motivo de la jornada también

“ tuvo lugar una mesa redonda en la

que participaron varios albinos jove-
nes y adultos voluntarios, para expo-
ner sus experiencias personales y na-
rrar las dificultades a las que habian
tenido que hacer frente en el ambito
educativo, social y laboral, y como las
habian superado. El acto concluyé
con unas palabras de Ménica Puerto,
presidenta de ALBA.

PACIENTES 8 JUNIO 2007




PACIENTES 8 JUNIO 2007



JAVIER PALICIO
SECRETARIO GENERAL DE LA FEDERACION DE PACIENTES

CON ENFERMEDADES RESPIRATORIAS (FAPER)

“Los pacientes tienen
que concienciarse de
que asociarse es bueno”

Hace unos meses vio por fin la luz la Federacion de

Pacientes con Enfermedades Respiratorias, con sede

en Sevilla y compuesta por siete asociaciones. Su se-

cretario general pasa revista, entre otras cuestiones,

a las necesidades de dichos pacientes.

iComo surgio la idea de crear una
federacion para las personas con
enfermedades respiratorias?

Hace cuatro anhos comenzamos a
plantear que hacia falta poner en
marcha una asociacion nacional o
una federacion de pacientes. Al
final llegamos al acuerdo de impul-
sar una federacion, en la que cada
asociacién mantendria su autono-
mia absoluta y actuariamos federa-
dos para proyectos comunes.

La union hace la fuerza y, si que-
remos ser una verdadera asocia-
ciéon de pacientes, es bueno que
todos trabajemos en equipo porque
siempre nos apoyaremos y conse-
guiremos unos beneficios mutuos.

El pasado 15 de febrero se consti-

tuyé la federacién.

¢Qué objetivos prioritarios persiguen
desde la federacion?

Informar, informar e informar. Es
decir, hace falta que la gente conoz-
ca lo que son las enfermedades res-
piratorias y como combuatirlas. ;Qué
es la alergia y el asma? ;Son lo
mismo o no? El 80 por ciento de las
personas con asma es alérgico. Es
imprescindible comunicar a los pa-
cientes qué es lo que tienen que
hacer para prevenir las enfermeda-
des; dar unas pautas de orientacion
para que la gente conozca su diag-
nostico. Ademas, también es impor-

Cifras
ASMA. Alrededor de dos millo-

nes de personas en Espaiia con-
viven con asma.

EPOC. Los afectados por la En-
fermedad Pulmonar Obstructi-
va Crénica representan el
nueve por ciento de la pobla-
cién en Espaiia.

APNEA DEL SUENO. Auncue
se manejan diversas cifras,
cerca del 10 por ciento pobla-
cién espaiiola sufre trastornos
durante el suefio.

CANCER DE PULMON. Al afio
se diagnostican 20.000 casos.

tante advertir sobre las mejores pau-
tas de tratamiento, no solo de los
medicamentos sino de las medidas
higiénico-dietéticas que se pueden
llevar a cabo, la terapia rehabilitado-
ra, asi como la importancia de evitar

los sitios en los que haya conta- <
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ENTREVISTA

<.« minacion. A veces, los pacientes
deberian estar mas tranquilos. El as-
matico lo que tiene que hacer es ejer-
cicio y no encerrarse en casa.

Es también conveniente contar con
informacion desde el punto de vista
médico-legal, es decir, como obtener
determinadas ayudas imprescindi-
bles para muchos pacientes. La oxi-
genoterapia también es fundamen-
tal. Estamos ultimando un proyecto
con la compania Alsa para tener un
“asmabus” Probablemente esté fun-

cionando en los préximos meses.

iCuales son las principales deman-
das de los pacientes y sus familias?
Depende del grupo de pacientes. Los
pacientes respiratorios se pueden

agrupar en varios grupos: asma, en-
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fermedad pulmonar obstructiva cro-
nica (EPOC), apneas del sueno, fi-
brosis pulmonares y enfermedades
profesionales y cada grupo tiene sus
necesidades concretas.Y lo que es
muy importante es que la familia
sepa comportarse bien con el enfer-
mo, que aparente que no hay pro-
blema, salvo los necesarios para re-

solver cosas.

¢Podria decirnos cuales son, en su
opinion, los agentes mas perjudicia-
les para los enfermos respiratorios?
El tabaco es el peor de todos. Fumar
es la mayor fuente de contaminacién
directa que existe. El tabaco supone 10

veces la contaminacion del ambiente.

(Qué asignaturas pendientes tiene la
Administraciéon bajo su punto de
vista?

La asistencia domiciliaria. Pienso
que se podria hacer un consorcio,
una especie de empresa semipubli-
ca para potenciarla y que funciona-
se de una forma mejor. Lo que se
necesita es gente que trabaje y ges-
tione al mismo tiempo.Y, de forma
mas concreta, la atencion domicilia-

ria al cancer de pulmén.



Asociaciones
qque componen
la FAPER

Asociacion Espaiiola de Pacien-
tes y Familiares con Enferme-
dad Pulmonar Obstructiva

Cronica (Barcelona)
(93 464 62 52

gerente@epoc.org.es

Asociacion Asma Asturias.
(659 12 70 65

asmaasturias@telecable.es

Asociacion de Padres y Madres
de Nifos y Adultos Alérgicos y

Asmaticos (Jaén)
(675 82 87 15

asalerja@yahoo.es

Asociacion Madrilefia contra

la Fibrosis Quistica.
(91 301 54 95

Asociacion de Pacientes con
Tabaquismo y Enfermedades

Croénicas (Sevilla)
(954 76 81 25

aspater@aspater.com

Asociacion de Enfermos Asma-

ticos Aire Libre (Granada)
(958 81 10 43

aire_libre7@hotmail.com

Asociacion Madrilefia de

Asmaticos.
(618 515 101

asmamadrid@asmamadrid.org

Asociacion Alfa-1 de Espafia
(Cadiz)

(956 537 186
alfalinfo@arrakis.es

FAPER

C/ Camino de Las Erillas s/n
Edificio Invarsa, méd. 312.

41920 San Juan de Aznalfarache
(954 76 81 25

-

Ademas, hay que darle mucho
peso a la medicina preventiva (no
fumar y evitar todo aquello que pro-
duce enfermedades). Por un lado, la
medicina preventiva propiamente
dichay, por otro, las medidas higié-
nico—dietéticas y la fisioterapia. Mu-
chas de las enfermedades respirato-
rias son genéticas, pero con ciertos
ejercicios y rehabilitacion la propen-
sion de esas personas puede cam-
biar. Una de nuestras aspiraciones es
abrir clubes en los que pueda haber,
incluso, una consulta de orientacion
y de enfermeria, para que los enfer-
mos se aseguren de que siguen bien
los tratamientos que les han dado los
médicos.En ellos podria haber cam-
panas de orientacién donde se po-
drian ver videos y otros apoyos para
conocer la enfermedad de cerca.
Por otra parte, también la oxigeno-
terapia es una asignatura pendiente.
Hay enfermos que, aunque los estu-
dios no demuestran la necesidad, les

va muy bien.

¢Coémo esta Espana en relacion con
otros paises?

Esta mejor que el resto de paises eu-
ropeos. La Seguridad Social espa-
nola es la mejor del mundo. Estoy
convencido de que si cada médico y
cada unidad de médicos tuviese mas
autonomia, incluso econdémica, la
cosa iria mejor.

En Espana, todos los pacientes son
beneficiarios del mismo sistema.
Creo que seria mejor todavia el ser-
vicio si se pagase algo a los cuida-
dores. Siempre que paso consulta le
digo a los enfermos que valoren el
servicio que les prestamos, aunque
algunos se quejen de pasar toda
una manana para hacerles varias

pruebas.

“LAS ASOCIACIONES
ESTAN BIEN

VISTAS Y TODO

EL MUNDO QUIERE
PARTICIPAR”

En cuanto al movimiento de pacien-
tes, ;qué echa en falta?

Lo mas importante de todo: que tiene
que echar a andar. Hay pocas asocia-
ciones en Espana que lo estén ha-
ciendo. Llevo 20 anos en el tema, y
andar, andamos, pero los pacientes se
tienen que concienciar de que estar
en asociaciones es bueno. Sélo asi
pueden tener fuerza y, de esta forma,
al unirnos, podemos conseguir lo que
buscamos. Es la Unica manera. Ade-
mas, las asociaciones estdn muy bien
vistas, hasta el punto de que todo el
mundo quiere participar en ellas. Es la
clara evidencia de que funcionan. El
Unico problema que tienen que evitar

es no caer en intereses secundarios. M

CARMEN VILA
cvila@servimedia.net

PACIENTES 8 JUNIO 2007




,..-"" \ustracion: De la Fuente

JUNIO 2007 PACIENTES 8




Los pacientes difieren al anali-
zar el tratamiento que se ha
dado a la sanidad durante la il-
tima campaia electoral. Mien-
tras que algunos consideran
que ha sido suficiente, otros
critican que la agenda politica
haya estado marcada por
temas nacionales dejando al
lado el dia a dia.

| pasado 27 de mayo mas de

35 millones de espanoles es-

taban llamados a las urnas
para elegir a sus representantes loca-
les y autondmicos para los proximos
cuatro anos. Con esta cita, se ponia
punto y final a una campana plagada
de promesas electorales sobre diver-
sos temas: politica territorial, infraes-
tructuras, educacion, medio ambien-
te, cultura o sanidad.

Las asociaciones de pacientes han
analizado con detalle el tratamiento
que se le ha dado a este ultimo asun-
to durante la campana, asi como las

propuestas concretas que han reali-

zado los diversos partidos politicos.
En este sentido, las opiniones son
divergentes y mientras que algunos
representantes del movimiento aso-
ciativo consideran que si se le ha
otorgado a la sanidad la importancia
que merece, otros critican que la
agenda politica haya estado mar-
cada por temas nacionales dejando
a un lado cuestiones que son mas
del “dia a dia”

En lo que, por el contrario, si coin-
ciden las asociaciones es en deman-
dar una mayor adecuacion de las
promesas electorales a las necesida-

des reales de los pacientes, para «..
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s« |0 cual piden a las formaciones
politicas que les tengan en cuenta al
elaborar sus respectivos programas
y en sehalar que, a partir de ahora, lo
importante es comprobar si los poli-
ticos tendran voluntad y seran capa-

ces de llevar a cabo sus promesas.

La cuestion sanitaria

Elena Ruiz de laTorre, presidenta de
la Asociacion Espafiola de Pacientes
con Cefalea (AEPAC), cree que “la sa-
nidad siempre se tiene en cuenta y se
considera bastante durante las cam-
panas electorales”

“Los politicos en general suelen
contar con las necesidades de los pa-
cientes y las reflejan en sus progra-
mas’, asegura, “otra cosa es que
haya otras propuestas que llaman
mas la atencion o que son mas atrac-
tivas, como las grandes inversiones
econdmicas, y que al entrar mas por
los ojos son las que mas se presen-
tan a la ciudadania, porque son las
opciones mas atractivas para lograr

que voten su candidatura”

«.“La sanidad siempre
se tiene en cuenta

y se considera bastante
durante las campaiias
electorales”

ELENA RUIZ DE LA TORRE
Presidenta de la Asociacion
Espaiiola de Pacientes con
Cefalea (AEPAC)

C/ Bonaire, 8-1.

46003 Valencia

€96 325 67 67
www.dolordecabeza.net
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lluminada Martin—Crespo Garcia,
presidenta de la Asociacion Madrile-
fa para la Lucha contra las Enferme-
dades Renales (ALCER-Madrid), com-
parte esta opinion y cree que el tema
sanitario ha sido tratado de forma
adecuada durante la campana electo-
ral, otorgandole la importancia que
merecia. Ademas, senala que “se han
recogido nuestras necesidades e in-
cluso algunas de las peticiones que
hemos realizado como asociacién se
han visto reflejadas en determinados
programas”

La presidenta en funciones de la
Asociacion de Enfermos de Crohn y
Colitis Ulcerosa de Espaina (ACCU Es-
pana), Maite Ortega, no coincide con
sus companeras del movimiento aso-
ciativo a la hora de analizar el trata-
miento que se le ha dado a la sanidad
durante el periodo electoral y afirma
que, en términos generales, “no se le
da la importancia que merece a este
tema” “Lo que ha primado durante
esta campana’; asegura, “han sido
asuntos como el terrorismo, y esta-
mos hartos de que aspectos mas del
dia a dia no se aborden ya no sélo du-
rante las elecciones sino a lo largo de
todo el ano”

Ademds, asegura que cuando se
abordan y analizan por parte de los
politicos las cuestiones sanitarias se
hacen desde una perspectiva mas ge-
neral y sin tener en cuenta del todo
las necesidades reales de los pacien-
tes. “Los partidos deberian hacer hin-
capié, por ejemplo, en aspectos como
la investigacion, que hoy en dia es in-
suficiente y deberia ser mayor para
lograr que patologias como las nues-
tras dejen de ser cronicas”

Pilar Garcia Albero, presidenta de la
Asociacion Valenciana de Espina Bifi-

da, tampoco se muestra optimista

.. “Se han recogido
nuestras necesidades e
incuso algunas peticiones
que hemos realizado

como asociacion”

ILUMINADA MARTIN-CRESPO
Presidenta de ALCER Madrid
C/ Virgen de la Oliva 67 y 69
28037 Madrid

€91 754 36 04
www.alcermadrid.org

con respecto al tratamiento que se le
da a la sanidad en periodo electoral.
“Nosotros siempre estamos luchan-
do para que se nos declare enfermos
cronicos, por ejemplo, y ese es un
tema que no se ha contemplado
nunca en ninguna campana. Las pro-
puestas politicas de esos dias han es-
tado mas enfocadas al colectivo ge-
neral, centrandose en aspectos como
ampliar el nUmero de especialistas,
de plazas o de consultas. Pero pro-
puestas especificas enfocadas a las
necesidades reales de nuestro colec-

tivo de pacientes nunca se han dado”

Un mayor contacto
En este sentido, Pilar Garcia aboga
porque “las formaciones politicas
hagan un sondeo sobre las necesida-
des de toda la poblacion y, en concre-
to, de colectivos especificos como el
nuestro, antes de elaborar sus progra-
mas’, una opinion que si es comparti-
da por todas los representantes del
movimiento asociativo de pacientes.
“Estaria bien que se reunieran con

nosotros para elaborar sus propues-



tas’ afirma Elena Ruiz de la’l
“porgue las asociaciones somu
que oimos la voz de los paciente
que estamos en contacto direc-
to con ellos todos los dias.Y pot
€so conocemos mejor que nadie
las necesidades reales de nues
tro colectivo, por lo que seri.
muy positivo que mantuviére
mos un mayor contacto”

La presidenta de ALCER Madr
comparte esta opinién, y pone
ejemplo de como un mayor cor
entre politicos y pacientes tiene
tados positivos: “Nuestro colect
aumentando dia a dia porque la insu-
ficiencia renal va afectado cada vez a
mas gente, seguramente porque cada
vez la poblacién vive mas —explica-, y
nosotros solicitamos al consejero de
Sanidad que contara con plazas en los
hospitales que iban a construir o se
acababan de inaugurar. Gracias a ese
contacto permanente, se ha recogido
nuestra demanda y si se ha deter-
minado que haya plazas de dialisis en
los hospitales para llevar a cabo este
tratamiento”

- “Estamos cansados de
que aspectos del dia a dia
no se aborden, no ya solo
durante la campaia sino

a lo largo de todo el aiio”

MAITE ORTEGA Presidenta

en funciones de ACCU Espaiia

C/ Hileras, 4. 4° planta. Dchos 6y 7
28013 Madrid

(91542 63 26

www.accuesp.com

gunas propuestas
materia sanitaria

Los partidos politicos han dedicado
gran parte de sus programas elec-
torales a la cuestion sanitaria.
Entre las diversas propuestas que
han llevado a cabo -y que varian en
funcién de las comunidades auto-
nomas, adecuandose en cada caso a
las necesidades concretas—, hay dos
promesas que se repiten: la dismi-

lpnucion de las listas de espera y la

ampliacion de los recursos y servi-
cios de la atencion sanitaria.

Pilar Garcia también sefala como
“en otras épocas, cuando eran un
poco mas receptivos con respecto a
nuestras propuestas, se consiguio
que se aprobara una Ley del Estatu-
to del Discapacitado para la Comuni-
dad Valenciana, que tuvo efectos muy
positivos con respecto a los pacien-
tes. Entre otras cosas, se consiguio
que los ninos tuvieran tarjeta sanita-
ria gratuita hasta los 18 anos -y a par-
tir de esa edad dependiendo del
grado de minusvalia- un logro muy
importante”

Por su parte Maite Ortega asegura
que la relacidn entre los partidos po-
liticos y las asociaciones de pacientes
varia en funcion de las comunidades.
“Nosotros por ejemplo a nivel nacio-
nal no hemos tenido ningun encuen-
tro con ningun partido politico, mien-
tras que las asociaciones autonomi-

cas si han mantenido reuniones”

Cumplir con lo prometido

La cuestion ahora, coinciden también
en senalar las representantes del mo-
vimiento asociativo, es si todas las
propuestas que se han hecho duran-

te la campana se llevaran o no a cabo.

.. ‘Las formaciones
politicas deberian hacer
un sondeo para conocer
las necesidades reales
de los pacientes”

PILAR GARCIA ALBERO Presidenta
de la Asociacion Valenciana de
Espina Bifida (AVEB)

C/ Platanos, 6, bajo 4

46025 Valencia

(96 348 28 66
www.espinabifida-fundacion.org

lluminada Martin—Crespo es positiva y
cree que, “al igual que ha ocurrido
antes, las promesas se van a cumplir”

Menos claro lo tiene Elena Ruiz de
laTorre, quien advierte que una cosa
es lo que se promete y otra lo que
hace.Y no sélo porque falte voluntad,
explica, sino porque “lo mas dificil es

cumplir con las promesas” =

MERITXELL TIZON
mtizon@servimedia.net
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ASOCIACION ESPANOLA DE LA ENFERMEDAD DE CASTLEMAN

El director de cine
Alejandro Amena-
bar (segundo por
la derecha), junto
a los miembros de
honor de la aso-
ciacion, los docto-
res José Luis Pa-
tier, Corey Caper y
Fernando Dronda
(de izquierda a de-
recha), en una jor-
nada apadrinada
por el primero en
el Hospital Ramoén
y Cajal.

Objetivo: un hospital de referencia

Médicos con poca formacion
profesional, falta de

diagnosticos, nula infermacion...

La enfermedad de Castleman,
que consiste en la inflamacion
de los ganglios linfaticos,
plantea demasiadas preguntas
sin respuesta. Por eso, la
Asociacion Espaiiola de la

Enfermedad de Castleman quiere

que el Hospital Ramon y Cajal
sea considerado centro de
referencia.
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ace unos anos Ramiro pre-

sento una sintomatologia ex-

trana: cada seis meses pade-
cia fiebre alta, sudoraciéon y una im-
portante pérdida de peso a causa de
la inflamacion de los ganglios linfati-
cos, que son unas estructuras nodu-
lares del sistema linfatico que es el
que contribuye a formar y activar el
sistema inmunoldgico.

Durante anos fue de médico en mé-
dico hasta que, tras una operacion en
la que le extirparon y analizaron un
ganglio del intestino, le diagnostica-
ron la enfermedad de Castleman. Asi
conocio la existencia de la Asociacion

Espaiola de la Enfermedad de Cas-

tleman, en la que hoy encuentra un
apoyo importante.

En palabras de su presidente, José
Manuel Fernandez, “nuestra manera
de ayudar a los enfermos es propor-
cionar a sus médicos la informacién
que tenemos y que nos facilitan las in-
vestigaciones que se realizan en pai-
ses como Japén o Estados Unidos,
donde llevan bastantes anos traba-

jando sobre la enfermedad”

Labor de intermediacion

Pero, ademas de ofrecer informacion
y documentacioén, la organizacion fija
reuniones entre pacientes y entre mé-

dicos y pacientes, y se pone en con-



SE TRATA DEL UNICO
MOVIMIENTO ASOCIATIVO DE
LA ENFERMEDAD QUE HAY EN
EUROPA E HISPANOAMERICA

tacto con otros profesionales para asi
optimizar la investigacién y el trata-
miento de cada caso. Quieren que al
enfermo, si duda sobre el tratamiento
que recibe en su hospital de referen-
cia, le faciliten una segunda opinién.
Lamentablemente, como sucede
con el resto de las enfermedades
raras, “hay pocos médicos con ex-

periencia’; se queja el doctor José

Luis Patier, del area de Medicina In-
terna del Hospital Ramén y Cajal y
miembro de honor de la asociacion.
Ese es el problema al que se enfren-
tan estas personas.Tanto que la prin-
cipal demanda de la organizacion es
la de solicitar oficialmente que el
Hospital Ramon y Cajal sea un cen-
tro de referencia de la enfermedad
de Castleman. José Manuel Fernan-
dez aclara la situacion actual de esta
peticién: “Las expectativas para
crearlo son bastante buenas, se trata
de un proyecto viable pero a largo
plazo porque tiene un tramite buro-

cratico complejo”

Escasa especializacion

Segun el doctor Patier, “en la mayo-
ria de los hospitales comarcales los
médicos estan perdidos porque a lo
largo de su vida profesional s6lo han
observado un caso similar, asi que
no saben a qué atenerse” Por eso,
una de las funciones de la asociacion
es “encargarse de poner al paciente
y sus familiares en contacto con mé-
dicos nacionales especializados,
como es mi caso, 0 con extranjeros,
como es el caso del prestigioso doc-
tor Corey Casper, del Fred Hutchkin-
son Cancer Research Center de Sea-
tle, Estados Unidos”

Al actuar como intermediarios, la
Asociaciéon Espanola de la Enferme-
dad de Castleman facilita los infor-
mes médicos detallados de los pa-
cientes a los profesionales sanita-
rios para asi obtener una segunda
opinion. Ademas, en caso de que
prefieran dejar de recibir el trata-
miento en su hospital de referencia,
muchos de ellos se trasladan a Ma-
drid o, si tienen posibilidades, via-
jan a Estados Unidos.

Esto es lo que precisamente hace

Ramiro. Vive en Salamanca pero,
para recibir un mejor tratamiento,
viaja a Madrid a la consulta del doc-
tor Patier. Esa es una de las razones
por las que Raquel, su mujer, s6lo
tiene buenas palabras hacia la orga-
nizacion: “Mi vida cambié desde que
supimos de su existencia. Ademas
de toda la informacién que nos ofre-
cieron sobre la enfermedad, durante
sus reuniones conocimos a José Luis
Patier, que fue el médico que empe-
z6 a tratar a mi marido. Nosotros,
que vivimos en Salamanca, no tenia-
mos ayuda sanitaria en la ciudad.
Ahora nos trasladamos a Madrid es-
poradicamente para que le trate. Ra-
miro desde entonces ha ido a mejor

y no ha tenido mas crisis”

LA ENFERMEDAD DE
CASTLEMAN, QUE AFECTA
A 10.000 ESPANOLES,
SOLO ESTA DIAGNOSTICADA
EN 150 CASOS

La Asociacion Espanola de la En-
fermedad de Castleman, que cuenta
con un total de 100 miembros, es el
Unico movimiento asociativo de esta
dolencia que hay en Sudamérica y
Europa. Por eso, aclara su presiden-
te, “la mayoria de la gente que con-
tacta con nosotros no pertenece a
nuestra organizacién. Son, sobre
todo, de paises hispanohablantes”

Dos de sus socios, Maria Pilar La-
zaro y Miguel Angel Bosco, también
agradecen el esfuerzo y esmero de la
organizacion. Maria Pilar ha conse-
guido un tratamiento tras dar palos
de ciego y probar con otros diferen-
tes. “Hoy, gracias a la asociaciéon, mi
mujer esta mejor’, confirma Mi- ..
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Castleman celebrada en el Hospital Ramoén y Cajal, con José Manuel Fernan-

I Los médicos participantes de la I Conferencia Espaiiola de la Enfermedad de
dez, presidente de la asociacion, y el director de cine Alejandro Amenabar.

.. guel Angel, su marido. “Con ellos

—continua—, nos sentimos apoyados
y arropados. Ya sabemos donde
poder llamar si tenemos algun pro-
blema y no como antes, que no po-
diamos ni descolgar el teléfono”

La enfermedad de Castleman es
una patologia catalogada como en-
fermedad rara que sélo afecta de 12
a 36 personas por cada 100.000 ha-
bitantes, segun datos aportados por
el sistema sanitario de Estados Uni-
dos y expuestos por el doctor Corey
Casper en la “I Conferencia Espaino-
la sobre la Enfermedad de Castle-
man’; que tuvo lugar en el Hospital
Ramon y Cajal en 2004.

Extrapolando estos datos, se po-
dria afirmar que en Espaina hay unas
10.000 personas con esta patologia.
Lo alarmante es que sélo estén diag-
nosticadas unas 150, lo que supone
que la inmensa mayoria de los en-
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fermos son asintomaticos o no estan
diagnosticados. El hecho de que
haya tan pocos casos atribuye un
mayor significado a la existencia de
este tipo de asociaciones, ya que
estas enfermedades, al ser raras, de
alguna forma quedan huérfanas de
la asistencia social y sanitaria. “En
principio, los hospitales no estan pre-
parados para tratar a esos pacientes
de forma 6ptima’; aclara Patier.

Esta enfermedad, que afecta por

igual a hombres y mujeres, se carac-
teriza porque el paciente padece
unos tumores benignos no canceri-
genos que pueden desarrollarse en
el tejido de los ganglios linfaticos por
todo el cuerpo, normalmente en el
pecho, el estbmago o el cuello.
Menos comunmente en las axilas, la
pelvis y el pancreas.

La asociacion, que nacié en abril
de 2003 como respuesta a un vacio
social y médico respecto a la enfer-
medad, pretende dar informacion

sobre ésta y las investigaciones en

LA ENFERMEDAD SE
CARACTERIZA POR LA
PRESENCIA DE TUMORES NO
CANCERIGENOS EN EL TEJIDO
DE LOS GANGLIOS LINFATICOS

los tres tipos diferentes: En el tipo
hialino-vascular, también conocida
como localizada, que representa el
90 por ciento de los casos, los pa-
cientes no muestran sintomas y
pueden desarrollar un bulto no can-
cerigeno en el tejido linfatico, sobre
todo en el estbmago, pecho o cue-
llo. En estos casos no es tan impor-
tante el bulto en si como su locali-
zacion y tamano, y las consecuen-

cias que esto puede acarrear. Por

.."Hay pocos médicos con

experiencia sobre la enfermedad

de Castleman"

JOSE LUIS PATIER



“Muchos de los

pacientes

de la asociacion
llevan una vida

normal”

José Manuel Fernandez
Rodriguez

Presidente de la Asociacion
Espaiola de la Enfermedad de

Castleman.

,Cual es su causa?
Esa es la gran pregun-
ta que desean conocer
los investigadores. Al-
gunos especulan que
el incremento de la
produccion de inter-
leukina-6 (IL-6) puede
producir el desarrollo
de la enfermedad. IL-6
es una sustancia pro-
ducida por estructuras
dentro de los ganglios
linfaticos. Reciente-
mente, se ha encontra-
do un virus que es la
causa de algunas for-
mas de la enfermedad.
El herpes virus huma-
no 8 (HHV-8) se en-
cuentra en casi todos
los pacientes con el
virus de inmunodefi-
ciencia humano (VIH)
que desarrollan la va-
riante multicéntrica
de la enfermedad y
hasta el 80 por ciento
de pacientes HIV ne-
gativo.

,Como es la calidad de
vida de sus asociados?
Hoy en dia muchos de
los pacientes han con-
seguido hacer vidas
practicamente norma-
les gracias al esfuerzo
de médicos espaiioles
que se han involucra-
do enormemente. E1

[
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problema es que exis-
ten muchos de ellos
sin un diagnéstico co-
rrecto o que pasan un
largo camino por va-
rios centros y profe-
sionales sin dar con
solucién a su proble-
ma. Y este es en mu-
chos casos incompati-
ble con disfrutar de
una vida normal.

,Cual es la situaciéon
respecto a su investi-
gaciéon?

Muy precaria. Hemos
llamado a muchas
puertas pero no hemos
obtenido mucha
ayuda. Estamos por
detras de paises como
Estados Unidos, In-
glaterra o incluso
Francia e Italia.

(Espaiia destina mu-
chos recursos en el
avance de las investi-
gaciones?

La verdad es que no.
Esperemos que con la
Ley sobre Enfermeda-
des Raras que el Go-
bierno prepara se con-
crete una ayuda eco-
némica importante.

,Qué consecuencias
tiene un diagnéstico
tardio?

9.

gy v,
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El mayor peligro es
que se produzca ma-
lignidad. En un por-
centaje de pacientes,
la enfermedad ha deri-
vado en complicacio-
nes muy graves que
pueden causar la
muerte.

oEs verdad que lo que
se cree que es el cau-
sante de la enferme-
dad (el HHV-8) no es
detectable por los la-
boratorios espaiioles?
No hemos conseguido
que nos hagan el re-
cuento del virus a
pesar de que es una
técnica sencilla. Esta
informacion es muy
importante para el
tratamiento. Actual-
mente, cuando un pa-
ciente nos lo solicita,
enviamos muestras a
Seatlle (EEUU) donde
el Centro de Investi-
gacion Virolégica de
la Universidad de
Washington nos
manda los resultados
rapidamente. Espera-
mos solucionar esta
situacion lo antes po-
sible. De hecho el
HHYV-8 influye en
otras enfermedades
como el sarcoma de
Kaposi.

ejemplo, un bulto que se forma en
una vena puede obstruir el flujo
sanguineo. En algunos casos el pe-
ligro consiste en la proximidad a
venas o arterias principales que
complican la cirugia.

El tipo plasmolecular se suele aso-
ciar a fiebre, fatiga, sudor excesivo,
pérdida de peso, irritacion de la piel,
destruccién de los glébulos rojos de
la sangre (provoca anemia hemoliti-
ca), ademas de cantidades anormal-
mente altas de determinados facto-

res inmunoldgicos en la sangre.

ADEMAS DE OFRECER
INFORMACION, LA
ASOCIACION PONE AL
PACIENTE EN CONTACTO CON
MEDICOS ESPECIALIZADOS

Recientemente se ha descubierto
un tercer tipo, la multicéntrica o en-
fermedad de Castleman generaliza-
da. Esta afecta a muchas areas del
cuerpo y presenta con frecuencia sin-
tomas similares a los asociados con
el tipo plasmolecular. “Incluso algu-
nos pacientes pueden tener el higa-
do o el bazo hinchados (hepatosple-
nomegalia)’ aclara Fernandez. Debi-
do a estas similitudes, muchos
investigadores difireren sobre si se
trata de un tipo diferente o una va-
riante de la plasmocelular.

PEDRO FERNADEZ
pfernandez@servimedia.net

Asociacion Espaiiola

de la Enfermedad de Castleman
C/ Luchana, 16. 1° derecha.
28010. Madrid.

(915915613
www.asociacion-castleman.org

-~
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30 BREVES

Canarias pone en marcha un protocolo para el diagnostico
y seguimiento de las distrofias retinianas

a Consejeria de Sanidad del Go-
L bierno de Canarias ha instaurado
en todas las consultas de oftalmologia
de los hospitales y centros de atencion
especializada de la comunidad auto-
noma un protocolo para el diagnosti-
co y seguimiento de las distrofias reti-

nianas, un conjunto de enfermedades

hereditarias y degenerativas que pue-
den llegar a provocar la pérdida parcial
o completa de la vision.

La elaboracion y aplicacion de este
protocolo responde a la necesidad de
homogeneizar las pautas de actuacion,
tanto en el diagnéstico como en el se-

guimiento de este problema de salud,

Nueva via de investigacion para
el tratamiento del tumor de Ewing

n equipo del Consejo Su-

perior de Investigaciones

Cientificas (CSIC) ha iden-
tificado”in vivo” uno de los
mecanismos que propician el ‘
crecimiento de los tumores de
Ewing, un cancer muy agresivo que

afecta a la estructura 6sea de

ninos y adolescentes.

En concreto, los autores han
demostrado, en un modelo
animal, que la expresién del

gen de la colecistoquinina

"'-———5
F

(CCK) es necesario para el creci-
miento tumoral en esta patologia.
El estudio, publicado en la revista
Clinical Cancer Research, puede lle-
gar a representar la identificacion de
un nuevo abordaje terapéutico
para este cancer. El trabajo
ha sido desarrollado por

BE investigadores del Insti-
tuto de Investigaciones

Biomédicas con la co-

' laboracion de patdlogos
oy padogor

oncologos pediatricos.
4

-

El Parlamento pide que se comercialice
la vacuna de cancer de cuello de tutero

L a Comision Mixta
de Derechos de la
Muijer e Igualdad, reu-
nida en el Senado, ha
aprobado por unani-
midad una proposi-
cion no de ley en la
que insta al Gobierno
a la comercializacion
en Espana de la vacu-
na de cancer de utero

en un plazo maximo
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de seis meses. Asi-
mismo, la iniciativa
propone que el Con-
sejo Interterritorial de
Sanidad estudie la in-
clusién de esta vacu-
na contra el virus del
papiloma humano,
causante del 100 por
cien del cancer del
cuello de utero, en el

calendario vacunal

para ninas de entre 9
y 14 aios.

La diputada de CiU
Mercé Pigem, porta-
voz en la comision
parlamentaria y po-
nente de la iniciativa,
recordé que en Espa-
na aparecen 2.100
casos al ano del virus
y que, de estos, 700

acaban en muerte.

que puede representar-una causa de
incapacidad importante:

El protocolo esta dirigido a los pa-
cientes con disminucion de la agude-
za visual y dificultades de-adaptacion
a la oscuridad, que constituyen el
grupo de riesgo de padecer distrofias

retinianas.

[E1 Hospital Gregorio
Maranoén implanta
dos valvulas adrticas
por cateterismo por
primera vez en Espana

ardiologos del Hospital Gregorio
Marainén de Madrid han implanta-
do dos valvulas aodrticas cardiacas por
cateterismo, por primera vez en Espana,
a dos pacientes de 96 y 81 anos, respec-
tivamente, y que no podian ser opera-
dos debido a su elevado riesgo quirur-
gico. Estos pacientes fueron dados de
alta a los tres dias de la intervencion.
La intervencion se realiz6 el pasado
mes de mayo por medio de un catete-
rismo, es decir, que a través de la arteria
femoral se introdujo un catéter que lle-
vaba incorporada una valvula aértica
percutanea y que, una vez implantada,
cumple su funcién de extraer la sangre
del corazon hacia el resto del cuerpo.
La importancia de esta técnica reside
en que este procedimiento abre las po-
sibilidades terapéuticas a un grupo
aproximado de 1.000 personas afecta-
das por esta patologia que, por su alto
riesgo quirtrgico, eran excluidas de la
sustitucion valvular adértica por medio
de cirugia.



Los pacientes gallegos podran
consultar el lugar que ocupan
en las listas de espera

L os hospitales publicos de Ga-
licia contaran con un sistema
informéatico que permite a los pa-
cientes comprobar qué lugar ocu-
pan en la lista de espera para ser
intervenidos quirdrgicamente o en
la realizacién de pruebas diagnos-
ticas. Asi lo anunci6 la consejera
de Sanidad de Galicia, Maria José
Rojizo Vidal.

Rojizo también destaco la futura
puesta en marcha de un mecanis-
mo informatico que permitira que

cada consulta médica disponga de

los resultados de las pruebas soli-
citadas el mismo dia en el que se
realicen. De este modo, se dis-
pondria de un diagndstico y se to-
marian las decisiones terapéuticas
de forma inmediata.

Ademas, para reducir el tiempo
de espera de los pacientes, la
Consejeria de Sanidad gallega
quiere ampliar la capacidad reso-
lutiva de la atencién primaria, am-
pliar las infraestructuras, renovar
la tecnologia e introducir protoco-

los y guias clinicas.

El cancer de piel se ha
multiplicado por diez en
los ultimos veinte afnos

a incidencia del cancer de piel se ha

multiplicado por diez en Espaiia en
los ultimos 20 aios, segun se puso de ma-
nifiesto en Madrid durante la presentacion
de la “Campaia Nacional de Prevencion
del Cancer de Piel” , impulsada por la Aca-
demia Espainola de Dermatologia y Vene-
rologia (AEDV) en colaboracion con La
Roche-osay. Conejo-Mir Sanchez, presi-
dente de la AEDV, sefal6 que la ignoran-
cia lleva a que "una gran mayoria de per-
sonas esté expuesta al sol, con riesgo de
quemaduras" y anadié que hay que lograr

que se tome el sol de forma saludable.

Madrid amplia su
cartera de servicios

L a Consejeria de Sanidad y Consumo de
la Comunidad de Madrid ha elaborado
una nueva cartera de servicios estandariza-
dos de Atencién Primaria en la region, que
incorpora nueve prestaciones mas, con el fin
de adecuarse a los problemas de salud de
mayor prioridad en el momento actual y a las
demandas de los ciudadanos.

La nueva cartera, que entrara en vigor en
el altimo trimestre del afno, consta de 42 ser-
vicios, habiéndose incorporado nueve nue-
vos. Dos de ellos se refieren a la atencion a
nifos con asma activa y con obesidad.Tam-
bién se ha incluido la valoracion del riesgo
cardiovascular en el adulto, asi como otros
cinco servicios que atienden problemas de
salud relevantes en el adulto: atencion a pa-
cientes con cardiopatia isquémica, insufi-
ciencia cardiaca, anticoagulacion oral, asma
y demencia. El noveno servicio que se ha in-
corporado es el relativo a la deteccion de ries-

go de maltrato familiar.

Los endocrin6logos valencianos
reclaman unidades de obesidad
en todos los departamentos de salud

L os expertos reunidos el pasa-
do mes de mayo en las “VI
Jornadas sobre Diabetes y Endo-
crinologia entre Atencion Primaria
y Atencidén Especializada’; cele-
bradas en Alicante, reclamaron la
creacion de Unidades de Obesi-
dad en todos los departamentos
de salud valencianos para afron-
tar un problems que ya ha alcan-

zado cotas de epidemia.

Segun afirmé el doctor Carlos
Sanchez, presidente de la Socie-
dadValenciana de Endocrinologia,
Diabetes y Nutricion (SVEDYN),
“dadas las alarmantes cifras ac-
tuales de pacientes con obesidad
en nuestro medio y la prevision de
crecimiento en los proximos anos,
creemos necesario la creacion de
unas unidades que, coordinadas
por el especialista de endocrinolo-
gia y nutricién, aborden de forma
integral y coordinada este proble-
ma” A su juicio, el abordaje de la
obesidad permitiria una interven-
cion coordinada y potenciada con
otros servicios sanitarios impres-
cindibles para la atencion integral

al paciente obeso.
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32 SALUD

ANOREXIA Y BULIMIA
Una endemia en la sociedad
moderna

La urgencia cada vez mayor por obtener
éxito social y el miedo a asumir responsa-
hilidades estan detras de los trastornos de
la conducta alimentaria, unas enfermeda-
des que afectan sobre todo a mujeres y ado-
lescentes y cuyo nimero de afectados obli-
ga a los expertos a hablar de una patologia
cronica en el pais.

dio esta sensacion... he ce-

nado a las diez de la noche y

aun estoy con la barriga lle-
nisima, y con angustia y peledndome
con mi cabeza para no vomitar...
iiVaya mierda!! Que esto se acabe ya.
jjPara que luego nos juzguen, estoy
harta!!”

“Barriga hiperbolica... sélo micheli-
nes que me rodean por todos lados,
me inundan, me ahogo en ellos, quie-
ro respirar, quiero quitarme de encima
toda esta maldita grasa... HOY TAM-
POCO QUIERO COMER..”

Estos dos testimonios, que se pue-
den leer en el foro de la pagina web de
la Asociacion para la Defensa de la
Atencion a la Anorexia Nerviosa y
Bulimia (ADANER), definen en unas ;
pocas lineas los perfiles clinicos de dos
enfermas de bulimia y anorexia. En el

llustracion: De la Fuente
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primero, la paciente bulimica muestra
como, tras la ingestion compulsiva de
alimentos, le aflora la sensacion de
culpabilidad y miedo a engordar, mo-
tivos por los que estos enfermos se
provocan el vémito. Ella pelea por no
hacerlo y siente el peso social y la in-
comprension sobre su conducta. En el
segundo, la anoréxica, presumible-
mente chica si atendemos a las esta-

disticas (el 80 por ciento de los afecta-

L i W
_~ dos'son muijeres), muestra el deseo in-

‘tenso ‘de bajar cada vez mas de peso

‘y suterror a la obesidad. Un miedo se-

'guramente infundado debido al tras-
_to;nq del esquema corporal que pa-
¥ dece'y dufe la conduce a ver una figu-
i ra much? mas gruesa de lo que en
_-reahdag es. Una distorsion de la per-
.'cep0|on (fe Ia propia imagen que la

‘obligaa comer lo menos posible.

~ {Yestopor qué sucede? ;Por qué se

desata un trastorno de conducta ali-
mentaria? “La raiz del problema se
halla en las exigencias de la vida ac-
tual sobre la mujer, a quien se la obli-
ga a tener buenas notas, triunfaren el
trabajo, lucir un cuerpo adecuado a las
circunstancias, cumplir mil obligacio-
nes ala vez... El trastorno alimentario
aparece como una respuesta ante
unas exigencias que, si bien las muje-
res se ven obligadas a cumplir en teo-
ria, no todas pueden afrontar, sobre
todo aquellas que tienen una autoexi-
gencia muy alta’] explica el doctor
Gonzalo Morandé, jefe de la sec-
cion de Psiquiatria y Psicologia
del Hospital Infantil Niino Jesis de
Madrid y una de las personas que
mejor conoce los trastornos de con-

ducta alimentaria (TCA) en Espana.

Exigencias sociales

Morandé se manifiesta muy critico a
la hora de senalar la parte de respon-
sabilidad achacable a la sociedad en la

que vivimos. “;Parte de culpa?Toda.

. Toda por su forma de organizarse, por-

~ . que personas vulnerables han existi-

x4, -"_f'.'-plo siempre, que es lo que se llama ge-

e nética. Ocurre que la genética te dice
3 que hay muchisima gente predis-
o ""p_'_u;asta a presentar un trastorno de ali-
rhéntacién, pero la sociedad es la res-
" ponsable tltima de este tipo de pato-

logas”

Respecto a las posibles soluciones,

" 'se muestra pesimista: “Yo no le veo

”

- arreglo a la sociedad de momento’/
responde. “De aqui a que la sociedad
cambie sus exigencias, especialmen-
te sobre la gente joven y el sexo fe-
menino, va a pasar mucho tiempo
porque estamos engahados al res-

pecto. Se piensa que se puede exigir

.“La raiz del problema se
halla en las exigencias de
la vida actual sobre la
mujer”

GONZALO MORANDE

Jefe de la seccion de
Psiquiatria del Hospital
Infantil Nifio Jesiis

todo a personas que aparentemente
pueden con todo. Al final, se ve que la
tarea es imposible. Esa es la poblaciéon
predispuesta a padecer un trastorno
de alimentacion. A su vez, si una de las
consecuencias de nuestros cambios
de habitos es la obesidad infantil, a
mayor cantidad de nifos y adolescen-
tes con obesidad, mayor cantidad de
trastornos se manifestaran.”

Gonzalo Morandé cre6 en Espana la
primera unidad especializada en tras-
tornos alimentarios. La segunda se en-
cuentra en el Hospital Santa Cristi-
na de Madrid y la dirige la psiquiatra
Rosa Calvo. “UnTCA es un trastorno
que tiene que ver con el intento de la
persona de encontrar seguridad en su
apariencia corporal porque por dentro
se siente indefensa y no puede afron-
tar las opiniones adversas de los
demas, la presién social de no conse-
guir el 10 en todo’ explica Calvo.

Ambos expertos coinciden en que
detras de la anorexia y la bulimia hay
mas aspectos que la preocupaciéon
desmesurada por el peso. En concre-
to, el temor a madurar y asumir las
responsabilidades propias de cada
edad. Si bien el peso y la figurason la
alegoria del conflicto, el trastorno ali-
mentario implica un malestar pro- ...
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... fundo dentro de nuestra cultura por
una parte de la poblacion. “La socie-
dad tiene una parte importante de res-
ponsabilidad porque se valora en ex-
ceso la apariencia tanto fisica como
psiquica del individuo sin buscar otros
valores. Las personas mas vulnera-
bles, sobre todo adolescentes, no pue-
den defenderse de la presion externa.
Tratan de asimilar los valores de éxito
como si fuera el camino para resolver
su vida ahade Rosa Calvo.

En opinién de Maria del Carmen Ga-
lindo Ortiz de Landazun, presidenta de
la Federacién Espaiola de Asociacio-
nes de Ayuda y Lucha contra la Ano-
rexia y la Bulimia Nerviosas (FEACAB)
—entidad que resulté premiada por
Fundacion FARMAINDUSTRIA el ano
pasado en la categoria “Mejores Ini-
ciativas de Educacién Sanitaria”—,
ahora los pacientes y sus familias dis-
ponen de mucha informacién para
afrontar estas patologias y acuden
antes a los especialistas, pero la sani-
dad publica no ofrece los recursos ne-
cesarios para su tratamiento y des-
punta una disparidad entre la atencion

ofrecida por unas comunidades y

..“Las personas mas
vulnerables tratan de
asimilar los valores de

éxito para resolver su vida”

ROSA CALVO

Coordinadora de la unidad
de TCA del Hospital Santa
Cristina
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otras. “Las asociaciones estan luchan-
do para lograr que la atencién sea
para todos igual. Por ejemplo, no es lo
mismo la situacion en Cataluna y Ara-
gon que en Andalucia o La Rioja,
donde apenas hay centros de referen-
cia. Las asociaciones estan levantan-
do centros en determinadas regiones
para poder atender a la gente. Eso es
algo impensable a estas alturas’ dice.

Adhara Martinez, de Bilbao, tiene
23 anos. Fue enferma de anorexia cua-
tro anos, entre los 14y los 18. “Creo
que era una forma de llamar la aten-
cion. Al mismo tiempo, aunque nunca
tuve complejo ni de peso, ni de forma
o aspecto fisico, si arrastraba el com-
plejo de comer mucho. “;Vas a repe-
tir?’, me decian en casa, y me daba la
impresion de que comia en exceso. Lo
peor era el sentimiento de culpabili-

dad ligado al acto de comer”

Paso por la enfermedad

Cada caso de anorexia tiene sus parti-
cularidades. Adhara nunca habia se-
guido una dieta alimenticia, aunque
ésta sea una de las caracteristicas de
los que caen en la enfermedad. No
tenia preocupaciones por su peso. “A
mi me condiciono el hecho de que
comia en el colegio. En el comedor,
muchas veces los companeros se me-
tian con aquellos que se comian todos
los platos de un menu que, la verdad,
no era muy bueno. ;jPero cémo te has
podido meter eso en la boca? Al prin-
cipio, cuando dejé de comer, yo no me
daba cuenta de lo que hacia. Estaba
inapetente, y cuando adverti que tenia
un problema ya habia pasado por lo
menos un ano” Durante las hospitali-
zaciones, Adhara mostraba rapidas
mejorias (“era el centro de atencion,

no tenia que ir al colegio, recibia la vi-

..““Ahora los pacientes
y sus famlias disponen
de mas informacion para

afrontar estas patologias”

MARIA DEL CARMEN GALINDO

Presidenta de FEACAB

Paseo Sagasta, 51 5° Izquierda.
50007 Zaragoza

(976 38 95 75

sita de los amigos”), pero cuando salia
volvia a comer mal.Tuvo tres recaidas.
Mide 1.65, pesa 56 kilos y lleg6 a pesar,
con una altura similar, 38 kilos.

Senala con el dedo a su entorno.
“En la tele todas son delgadas y
monas pero no te lo cuestionas.Yo
con 14 anos tampoco era consciente
de ello. Pero si te influye la gente que
te rodea, que ve siempre guapa a
quien esta delgada, tiene una figura
estilizada y es alta”

Adhara es mezzosoprano, una pro-
fesion donde no chocan las mujeres
gruesas. Esta totalmente recuperada
y no tiene ninguin pudor en reconocer
su paso por la enfermedad. Cuando
habla de ello, subraya que cumple fiel-
mente con una de las caracteristicas
de las enfermas de anorexia. Suelen
ser personas muy perfeccionistas y
autoexigentes: “Siempre he sacado
buenas notas y cuando no era asi me
sentia fatal. No he sido fea ni gorda,
pero queria ser mejor.Y controlar todo,
incluida la comida, claro, y sentir que
dominas la situacién” Ofrece una clave
para salir de la enfermedad: “Lo mas
importante es intentar que no se con-
vierta en el centro de tu vida, porque

llega a serlo. Entras en una dindmica



que incluye el hospital, el centro de
dia, el psicologo, el nutricionista. Estas
siempre pendiente de la enfermedad.
Cuando encuentras algo novedoso en
tu vida, como irte a vivir al extranjero
o iniciar la vida laboral, entonces ya no
centras la atencién en la anorexia y,
con muchisimo esfuerzo, puedes
salir”

Las estadisticas que manejan en el
Hospital Nifo Jesus reflejan que el 60
por ciento de las anoréxicas y el 68 de
las bulimicas se curan. Las recupera-
ciones parciales rondan el 30. El por-
centaje de enfermas cronicas se sitla
entre el cinco y el siete por ciento. Su-
cede que al tratarse de una prevalen-
cia de miles de personas, el niumero
de ellas que estaran enfermas toda su
vida es muy elevado.

Si se ojean las estadisticas, después
de los 18 anos, las recuperaciones no
superan el 30 por ciento. Por lo tanto,
el prondstico dependera de como fun-
cionen las unidades de adolescentes.

Unidades especializadas
“El tratamiento debe realizarse en uni-
dades especializadas que cuenten con
hospitalizacion, hospital de dia y tra-
tamiento ambulatorio donde concen-
tren recursos terapéuticos. Mas que
tratamiento multidisciplinar, lo impor-
tante es disponer de unidades espe-
cializadas en la enfermedad. En Ma-
drid hay dos nada mas. La del Niho
JesUsy, para adultos, la de Santa Cris-
tina. Son pocas, en adolescentes esta-
mos practicamente solos, hacen un
poquito en el Hospital Gregorio Mara-
nén y otro poquito en el Ramény
Cajal. Son necesarias cinco unidades
en Madrid y hay dos de momento’, ad-
vierte el doctor Morandé.

En este momento, el Nifo Jesus

¢ Adhara Martinez padeci6 anorexia durante 35

cuatro ailos, entre los 14 y los 18.

«.“El numero de trastornos

muchisimo, sobre todo de
bulimia”
Presidenta de ADANER

28020 Madrid
(91577 02 61

asiste a 645 pacientes activos. Desde
su inauguracion en 1992, la unidad ha
atendido a 2.100 pacientes. Los tras-
tornos alimentarios han progresado
en un aumento sostenido durante
estos anos. “Lo que fue una epidemia
se ha transformado en una endemia
dentro de margenes todavia reduci-
dos de numero. No hay visos de que
pare. Hemos recibido 220 pacientes
este ano, cuando la media era 180"
La presidenta de ADANER, Juana
Martin Manchado, esté satisfecha

con la reciente firma, por parte del Go-

alimentarios ha aumentado

JUANA MARTIN MANCHADO

C/ Comandante Zorita 50, 1° Izquierda

i
L]

bierno regional de Madrid y mas de
200 colectivos y empresas de distintos
ambitos, del Pacto Social de la Comu-
nidad de Madrid contra los trastornos
del comportamiento alimentario: la
anorexia y la bulimia, un convenio
destinado a combatir estas enferme-
dades. “Gracias a este acuerdo se va
a incrementar la atencion ambulato-
ria; el Hospital Santa Cristina empeza-
ra a trabajar también en horario de
tarde; los centros de dia van a perso-
nalizar su tratamiento, sobre todo en
comedores y en terapia, y ademas se
van a inaugurar en Madrid dos unida-
des especificas anexas a psiquiatria’y
expone Martin Manchado.

“Se trata de una endemia. El nume-
ro de trastornos alimentarios ha au-
mentado muchisimo, sobre todo de
bulimia’] previene la presidenta de
ADANER. La psiquiatra Rosa Calvo
coincide en el diagnéstico: “Estamos
viviendo una locura.Y ya no afecta
s6lo a chicas jévenes, también caen
mujeres mayores que buscan en la
delgadez la juventud perdida, un obje-

tivo que llene su vacio existencial” m

DAVID GRANDA

dgranda@servimedia.net
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m REPORTAJE e espaRA HAY TRES MILLONES DE AFECTADOS

La investigacion, asignatura
pendiente de las enfermedades raras

La industria farmacéutica ha propuesto al Gobierno destinar 300 millones de euros a la investi-
gacion en enfermedades raras. Este esfuerzo inversor sélo sera posible si Espaiia cumple con
sus obligaciones legales y compromisos internacionales y armoniza la legislacion sobre pa-
tentes con la Union Europea. La propuesta ha sido acogida de forma positiva por los pacientes,
que han expresado su confianza en que Gobierno e industria “lleguen a un consenso que per-
mita promover la investigacion sobre estas dolencias”.
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SinoRoME DE DE MORSIER

Derectos DEL TABIQUE INTERAURICULAR
DErecTOS EN LA BI0SINTESIS DE TESTOSTERONA
DEFiCIT DE 5A-REDUCTORA

DoBLE SALIDA DE VENTRICULO DERECHO
DoLor PEwvico Cronico

SinoromE DE Down

SinpRroME DE DuBowiTz

SinoroME DE DucHENNE ERB
SiNpROME DE DUMPING

SiNDROME DE EDWARDS

SiNDROME DE EHLERS DANLOS
SiNDROME DE EISENMENGER

SinpRoME DE ELLIS VAN CREVELD

* ENANISMO DE LARON

EnaANismo DiAsTROFICO

ENFERMEDAD PuLmoNAR OBSTRUCTIVA CRONICA
Exostosis MuLTIPLE

SiNDROME DE FELTY

FEniLCETONURIA 0 PKU

FiBRODISPLASIA OSIFICANTE PROGRESIVA
FiBrosis QuisTicA

SiNDROME DE GORLIN

GRANULOMATOSIS DE WEGENER
HEMIPLEJIA ALTERNANTE INFANTIL
HemoriLiA C

SinbRoME DE HUNTER

ENFERMEDAD DE HUNTINGTON

SiNDROME DE INSENSIBILIDAD A LOS ANDROGENOS
INTOLERANCIA HEREDITARIA A LA FRUCTOSA
SiNDROME DE ISAACS

SiNDROME DE JOUBERT

SiNDROME DE KAWASAKI

SiNDROME DE KLINEFELTER

ENFERMEDAD DE KRABBE

SiNDROME DE LESCH NYHAN
LEucopiSTROFIA MEETACROMATICA
LINFANGIOLEIOMIOMATOSIS

Lupus ERITEMATOSO SISTEMICO
MALFORMACIONES CRANEOCERVICALES

a mayoria de la poblacién conoce

enfermedades como el cancer, el

sida, la diabetes o el alzhéimer, e in-
cluso es probable que un alto porcentaje
tenga en su entorno cercano a algun pa-
ciente afectado por alguna de estas pato-
logias. No ocurre lo mismo, por el contra-
rio, si hacemos referencia al sindrome Ar-
nold Chiari, la enfermedad de Krabbe o la
osteogénesis imperfecta, dolencias abso-
lutamente desconocidas y englobadas
—junto con otras 6.000 patologias— bajo el
denominador comun de enfermedades
raras (ER) o de baja prevalencia.

Esa falta de conocimiento sobre las en-
fermedades que les afectan es denunciada
de forma constante por los afectados -mas
de 36 millones de personas en el mundo,
tres millones de ellas en Espana-, que des-
tacan las dificultades en materia de diag-
ndstico, tratamiento y acceso a los medi-
camentos a las que deben hacer frente.

El problema es que “estas patologias son
las grandes olvidadas de la sanidad publi-
ca, que se centray esta organizada para las
enfermedades frecuentes’ seguin destaca
Maria José Sanchez Martinez, delegada de
la Federacion Espaiola de Enfermedades
Raras (FEDER) en Extremadura y socia de
la Asociacion Espaiiola de Esclerodermia.

Pilar de la Pena Garcia-Tizon, miembro
de lajunta directiva de FEDER y socia de la
Asociacion Espaiiola Sindrome de Sjogren,
comparte esta opinion y pone como ejem-
plo la actitud de los profesionales sanita-
rios ante este tipo de patologias. “Yo he pa-
sado por un cancer —explica-y también pa-
dezco dos enfermedades raras: sindrome
de sjogren y esclerodermia. La diferencia
es que mientras que con cancer el médico
sabe como actuar, tiene un protocolo y
sigue unos pasos, con respecto a las ER les
ves tan perdidos como al propio paciente”

Los afectados consideran que, para pa-
liar esta situacion, seria necesario avanzar
en el campo de la investigacidn, tanto a

nivel clinico como epidemioldgico. «..
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*+« “| 0s problemas de salud son compli-
cados para todo el mundo? explica Pilar,
“la diferencia es que en las patologias co-
munes hay muchas mas salidas para ayu-
dar al paciente” En su opinion, esto se ha
conseguido gracias a la investigacion: “Es
como lo que ocurria con la diabetes. Antes
todos estaban perdidos y sin embargo
ahora hay tratamientos. Lo que hace falta
es invertir mucho dinero para encontrar
esos protocolos de actuacién clinica, esos
seguimientos y esos tratamientos. Para
que, por lo menos, nuestra esperanza de
vida no sea la de siempre y dejen de de-
cirnos que no pueden hacer nada”

Isabel Calvo, vocal de FEDER en la Junta
Directiva y socia de la Associacio d'afec-
tats per Retinosi Pigmentaria a Catalunya,
también se manifiesta en este sentido y se-
nala que “hay patologias dentro de las ER
que tienen un buen nivel de investigacion,
con grupos a nivel mundial trabajando en
ellas. Sin embargo, en la mayoria, debido
precisamente a que son minoritarias, es
muy dificil encontrar a un grupo de inves-

tigadores que se preocupe por ellas”

Iniciativa estratégica

Con el objetivo de cambiar esta situacidn
y situar a Espafa entre los paises lideres
en la investigacion en este campo,
FARMAINDUSTRIA ha propuesto al Go-
bierno poner en marcha una Iniciativa Es-
tratégica en Enfermedades Raras. En con-
creto, la industria farmacéutica innovado-
ra aportaria 300 millones de euros entre
los afnos 2007 y 2012 para financiar una
accion emblematica en la investigacion
sobre estas patologias.

Para articular este proyecto se creariala
Organizacién Espafola para las Enferme-
dades Raras (OEER) -siguiendo las con-
clusiones de la ponencia del Senado de fe-
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.. Las enfermedades
raras son las grandes
olvidadas de la sanidad
publica espaiiola’

MARIA JOSE SANCHEZ
Delegada de FEDER en
Extremadura y socia

de la Asociacion Espaiiola
de Esclerodermia

«.“Hay que invertir
en investigacion para
que mejore nuestra
esperanza de vida”
PILAR DE LA PENA

Miembro de la Junta
Directiva de FEDER y socia

de la Asociacion Espaiiola
Sindrome de Sjogren

brero de 2007-, que aglutinaria a todos los
agentes: administracion central y autono-
micas, asociaciones de pacientes, investi-
gadores e industria. Esta entidad se en-
cargaria, entre otras funciones, de gestio-
nar un Fondo para la Investigacion en ER
en el que, ademas de los 300 millones de
euros destinados por la industria tendrian
cabida aportaciones de las administracio-
nes y de particulares y empresas.

Para poder llevar a cabo esta accion, la
industria farmacéutica ha pedido al Go-
bierno que haga realidad la plena armoni-
zacion con Europa en materia de propie-
dad industrial, para evitar que en el mer-
cado espanol sigan entrando genéricos
con hasta cuatro anos de antelacion con

Algunos datos de
interés sobre las
enfermedades raras

Se considera enfermedad
1 rara la que tiene una inci-
dencia en la poblaciéon menor a
5 por 10.000. Asi pues, una en-
fermedad sera considerada
como rara si afecta a menos de
185.000 personas en la Unién
Europea. En Espafia serian
aquellas que afectan a menos
de 20.000 personas para una
patologia en concreto.

Se estima que existen entre

5.000 y 8.000 enfermeda-
des raras diferentes. Un 80 por
ciento de las mismas tiene un
origen genético identificado,
que equivale a un tres o cuatro
por ciento de los nacimientos.
Las otras causas pueden ser in-
fecciosas (bacterianas o vira-
les), alérgicas, degenerativas o
proliferativas.

Aparte de las circunstancias
3 especificas de cada altera-
cién, las personas que padecen
estas patologias suelen tener
problemas comunes. Entre
estos, destacan el desconoci-
miento del origen de la enfer-
medad asi como el desconcierto
y la desorientacion en el mo-
mento del diagndstico; el aisla-
miento y la falta de contacto
con otras personas afectadas; la
falta de ayudas econémicas o la
falta de medicamentos especifi-
cos para tratar su patologia.

Los medicamentos huérfa-

nos son aquellos destinados
a tratar, prever o diagnosticar
las enfermedades raras. Las
asociaciones han reclamado de
forma insistente mayores in-
centivos por parte de los go-
biernos para la investigacion y
desarrollo de estos farmacos.



« “Cualquier iniciativa
que contribuya a una
mayor investigacion
nos parece positiva”

MOISES ABASCAL
Vicepresidente de FEDER

respecto a Europa. La industria farmacéu-
tica se ha comprometido a revertir los be-
neficios que obtendria de esta situacion en
la investigacion de unas patologias que,
por su baja prevalencia, no disponen ac-

tualmente de soluciones terapéuticas.

Alcanzar un consenso

Los pacientes han valorado positivamen-
te esta iniciativa en materia de investiga-
cion y han expresado su confianza en que
Gobierno e industria lleguen a un consen-
SO que permita promover la investigacion
sobre estas dolencias.

“Nuestra mayor reivindicacion es la de
apoyar todas las iniciativas que beneficien
la investigacion y el desarrollo de medica-
mentos huérfanos, en un marco estable y
favorable para todos los agentes implica-
dos —afirma Moisés Abascal, vicepresi-
dente de FEDER-, en este sentido, el
Fondo para la Investigacion propuesto por
FARMAINDUSTRIA seria de gran ayuda”

En opinién de Abascal, el problema ac-
tualmente es que existen pocos incenti-
vos para investigar en enfermedades
raras. “Aquellos paises de Europa que
tienen incentivos, como pueden ser des-
gravaciones fiscales a los proyectos de
[+D+i, estan presentando mas designa-
ciones de medicamentos huérfanos que
en Espana’ asegura.

Por este motivo, considera que, al mar-
gen de como deberia llevarse a cabo de
forma concreta la propuesta de FAR-
MAINDUSTRIA, “si debemos decir que

La situacion de los afectados,
a debate en el Senado

El Pleno del Senado
aprobo en febrero, por
unanimidad, el informe
elaborado por la ponen-
cia encargada de anali-
zar la especial situacion
de los pacientes con en-
fermedades raras, cons-
tituida en el seno de las
comisiones de Sanidad
y Consumo y de Traba-
jo y Asuntos Sociales de
la Camara Alta.

El informe propone,
entre otras medidas, la

creacion de un Orga-
nismo Estatal de En-
fermedades Raras
(OEER), en colabora-
cidén con las comunida-
des auténomas y a tra-
vés del Consejo Interte-
rritorial de Salud.
También resalta la ne-
cesidad de avanzar en
la investigacion y pro-
pone la creacién de un
plan de acciéon de ambi-
to nacional sobre todas
estas patologias.

cualquier iniciativa que contribuya a una
mayor investigacion en Espana nos pare-
ce positiva. Por eso esperamos que se lle-
gue a un acuerdo entre el Gobierno y lain-
dustria. Porque investigar en enfermeda-
des raras es necesario y siempre va a ser
una de nuestras principales demandas”

Actualmente, hay dos organismos que
llevan a cabo iniciativas de investigacion
en enfermedades raras en Espana: el Cen-
tro de Investigacion Biomédica en Red de
Enfermedades Raras (CIBERER) y la Fun-
dacién Genoma Espana.

El CIBERER -uno de los siete consor-
cios CIBER creado por el Instituto de
Salud Carlos lll en el ano 2006 y que
cuenta con un presupuesto para este ano
de 6,2 millones de euros financiados por
fondos de la industria farmacéutica esta-
blecida en Espana-, tiene como mision
apoyar el estudio y la investigacidn cien-
tifica y técnica en el campo de las enfer-
medades raras, haciendo hincapié en los
aspectos de la investigacion genética,
molecular, bioquimica y celular. Su obje-
tivo principal es convertirse en un centro
de referencia espanol y europeo en lain-
vestigacion cientifica de las bases biold-
gicas y patoldgicas de estas dolencias.

La segunda iniciativa la lleva a cabo la

Fundacion Genoma Espana, dependiente

de los Ministerios de Educacion y Ciencia
y Salud. El pasado mes de abril, este or-
ganismo anuncid la puesta en marcha de
tres proyectos de investigacion en otras
tantas enfermedades raras: la anemia de
Fanconi, la atrofia de médula espinal y la
distrofia mioténica. Estos nuevos proyec-
tos, dotados de un presupuesto total de
siete millones de euros, tienen entre sus
objetivos basicos afinar los métodos diag-
nosticos y el tratamiento precoz de estas
patologias. Asi, durante tres afos la Fun-
dacién Genova Espana invertira 2,8 millo-
nes de euros y el resto lo aportaran otras
empresas e instituciones como el CIBE-
RER, gobiernos autondmicos, asociacio-
nes de pacientes e industria farmacéutica.
La propuesta realizada por la industria
farmacéutica supondria multiplicar por 12
los fondos publicos hasta ahora compro-
metidos a este tipo de investigacion.

MARIA GUTIERREZ

pacientes@servimedia.net

Federacion Espaiiola de
Enfermedades Raras (FEDER)
C/ Cristobal Bordid, 35.
Oficina 301 - 28003 Madrid
(9153448 21
www.enfermedades-raras.org
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JUNIO  eN ESPANA HAY 16.000 NUEVOS CASOS AL ANO DE PAREJAS ESTERILES

Mes mundial de la esterilidad

Normalmente, una pareja de 25 aiios, que tiene relacio-
nes sexuales regularmente, tiene un 25 por ciento de po-
sibilidades de concebir cada mes. Sin embargo, hay per-
sonas que necesitan de ayuda médica para conseguirlo.
Para concienciar sobre su situacion se celebro en junio
el Mes Mundial de la Esterilidad en todo el mundo.

Infertilidad
y esterilidad

a infertilidad y la esterilidad son dos términos qu
representan la dificultad que la pareja tiene para
conseguir una gestacion. La infertilidad es sinénimg
de “paciente que consigue la gestacion, pero no alcan
za el parto” y la esterilidad ‘“aquella paciente que no
consigue la gestacion de ninguna manera”. Ademas,
la esterilidad y la infertilidad se denominan “pri-
marias” o “secundarias” en funcion de si ante-
riormente hubo un embarazo con parto a tér-
mino y recién nacido normal (esterilidad o
infertilidad secundaria) o si nunca
llego a haber un parto.

uente: Sociedad Espafiola de Fertilidad
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n la actualidad, cada vez son mas

las parejas que sufren problemas

de esterilidad, es decir, que son
incapaces de lograr un embarazo. Segun
diferentes estadisticas, la prevalencia de
esta patologia en el mundo se situa entre
el 13y el 24 por ciento de las parejas en
edad reproductiva, dependiendo de los
paises y de circunstancias especificas que
impiden generalizar una cifra valida.

En nuestro pais, se estima en un 15 por
ciento la prevalencia de la esterilidad, cal-
culandose que existen cerca de un millon
de parejas demandantes de los servicios
de reproduccion y alrededor de 16.000
nuevos casos al ano de parejas afectadas
por esta dolencia.

Las causas de este incremento se
deben, seguin afirman los expertos, a va-
rias razones. Por un lado, al retraso en la
edad de la maternidad, ya que hoy en dia
las mujeres —por razones laborales y eco-
ndémicas- tienen los hijos de los 30 a los
40 anos, cuando la edad bioldgica mas
adecuada seria la década que va de los
20 a los 30. Otra causa que apuntan los
profesionales es la disminucidn de la ca-
lidad del esperma en los paises de-
sarrollados, debido a los cambios en el
estilo de vida, la mala alimentacion o la
contaminacidn del ambiente.

Con el proposito de dar a conocer esta
enfermedad, difundir soluciones y alter-
nativas y ayudar a los afectados y sus fa-
milias, la American Fertility Association
(AFA) -organizacidn estadounidense de
ambito nacional dedicada a educar, apo-
yar y formar a hombres y mujeres preo-
cupados por su salud reproductiva, la
conservacion de la fertilidad, la esterili-
dad, la adopcion y todas las formas de
creacion de familias—, decidid, en el ano

2001, establecer un escenario para que

Causas
de la esterilidad

Masculinas (40 por ciento), femeninas (40 por ciento) o

mixtas (20 por ciento). En el caso del hombre puede produ-
cirse por falta de espermatozoides (que su niimero sea bajo,
sean inmdviles o anormales), aunque la eyaculacion prematu-
ra o retrograda también es causa de esterilidad. Por su parte,
la mujer puede no ovular o hacerlo irregularmente o tener las
trompas bloqueadas, endometriosis o problemas en el tutero.
Por causas mixtas se entiende cuando, por ejemplo, el
moco cervical no es receptivo al eyaculado por la pre-
sencia de anticuerpos antiesperma o por pro-

blemas en la propia relacién sexual.
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ASPROIN

Asociacién para Problemas
de Infertilidad

P° de Recoletos, 18

28001 Madrid
(669 57 76 35
www.asproin.com

FREYA

Asociacion de Parejas
con Problemas de
Infertilidad

C/ Ciudad de México, 44

41700 Dos Hermanas (Sevilla)
(955 67 89 03

CERES

Asociacion Nacional
para Problemas de
Infertilidad

Plaza Ramoén de la Sota, s/n
Edificio Rotonda, despacho 404

46520 Puerto de Sagunto (Valencia)
(96 269 07 47

www.ceresdigital.com

GENERA
Asociacién de Ayuda
a la Fertilidad

C/ Aribau, 282

08006 Barcelona
(93 357 58 01
www.asociaciongenera.org

-

N % . Fuente: Sociedad Espafiola de Fertilidad
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2, \\\ organizaciones de pacientes y grupos por

los derechos reproductivos de todo el
mundo pudieran unir sus voces. Asi se
establecio junio como Mes Mundial de la
Esterilidad (WIM), y desde entonces esta
conmemoracion tiene lugar cada afo con
un éxito creciente.

En Espana, la Asociacion Nacional para
Problemas de Infertilidad (CERES) —enti-
dad de ambito nacional que tiene como
objetivo fundamental prestar apoyo y
asesoramiento sobre la infertilidad y sus
tratamientos-, ha llevado la iniciativa con
respecto a esta conmemoracion, cele-
brando un encuentro el pasado 22 de
junio que contd con la presencia de pres-
tigiosos ginecologos y de pacientes. Du-
rante el mismo, los expertos trataron el
panorama actual a nivel estatal de esta
dolencia, con el fin de informar a todas
las personas que conviven con este pro-
blema y a sus familias, segun explico
Maria José Gonzalez Galindo, presiden-
ta de la entidad. m

CARMEN VILA
cvila@servimedia.net
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IVI It. -t. . d d Las asociaciones han celebrado la
u I a C IVI a p a ra primavera con multiples activida-
des dirigidas a socios y familiares.

preparar el verang e e b arison

-

La costa murciana fue el lugar elegido por los socios de la Federacion Espafiola de Asociaciones de Espina
Bifida e Hidrocefalia para disfrutar de unos dias de relajacion y convivencia.

5 6 Los miembros de la Asociacion de Diabéticos de Manzanares participaron en un estudio del pie diabético celebrado en la sede
y de la entidad y en la inauguracion de un centro de salud por parte del presidente de Castilla—la Mancha, José M? Barreda.
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turnas y salidas a distintos puntos
de la costa espaiiola, donde han
disfrutado mucho. Todo ello ha ser-
vido para estrechar los lazos de

unién y compartir experiencias.

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

a 300 ppp de resolucién en jpeg

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

Socios y voluntarios de la Asociacion de Pacientes
9 y 10 Cardiacos de Sevilla y provincia estrecharon lazos
en un seminario celebrado en Cadiz.

La carrera a beneficio de la Asociacion Andaluza En un ambiente festivo, los socios de la Asociacion de
contra la Fibrosis Quistica fue un éxito un afio mas. Retinosis Pigmentaria de Canarias celebraron una cena-baile.
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TS AGENDA

HASTA EL 15 DE SEPTIEMBRE

Por tercer aiio consecutivo, la Fundacion FARMAINDUSTRIA ha
convocado los premios a las “Mejores Iniciativas de Servicio al Pa-
ciente”, unos galardones creados con el fin de reconocer acciones en
favor de los pacientes y las mejores iniciativas en el ambito de la
salud orientadas a este colectivo. El plazo de presentacion de candi-

daturas finalizara el préximo 15 de septiembre.

os Premios a
I las “Mejores
Iniciativas de

Servicio al Paciente”,
convocados por la Fun-
dacion FARMAINDUS-
TRIA, constituyen un re-
conocimiento a la labor
social realizada en favor
de los pacientes, por parte
de asociaciones de pacien-
tes, sociedades cientificas y
profesionales, medios de co-
municacion, centros asis-
tenciales, instituciones y organi-
zaciones sociales, y personas a ti-
tulo individual. Con ellos se
pretende, asimismo, estimular
otras practicas ejemplares que se
materialicen en una mejora de la
calidad de vida de los ciudadanos
en su condicién de pacientes.

La edicién 2006 recibié una ex-
traordinaria acogida con la con-
currencia de mas de 140 candi-
daturas.

Cuatro categorias

Los galardones estan divididos en
cuatro categorias diferentes: Aso-
ciaciones de pacientes, Profesio-
nales sanitarios y Pacientes, So-
ciedad y Pacientes y Personas a ti-
tulo individual.

JUNIO 2007 PACIENTES 8

Esta III edicion pre-
senta como novedad
destacada la incor-
| poracién de dos nue-
vos galardones:
“Compromiso con la
investigaciéon” e

“Instituciones y or-

ciales”, dentro de
las categorias de
Asociaciones de
pacientes 'y So-
ciedad y Pacientes respecti-
vamente.

En la categoria de Asociaciones
de pacientes se concedera un pre-
mio de 830.000 euros y dos accésit
de 3.000 euros en cada uno de los
siguientes apartados: Iniciativas
de educaciéon sanitaria, Presencia
en la sociedad, Calidad en el ser-
vicio a los asociados y Compromi-
so con la investigacion.

En la categoria destinada a Pro-
fesionales sanitarios y Pacientes,
se concedera un reconocimiento
en cada uno de estos dos aparta-
dos: sociedades cientificas y pro-
fesionales —con el que se recono-
cera a aquella sociedad que, te-
niendo en cuenta su compromiso
con los pacientes, haya influido en
la mejora de la calidad de vida de

Las asociaciones de pacientes pueden optar a cuatro premios de 30.000 euros y a ocho reconocimientos de 3.000 euros

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

la poblacién- y centros asisten-
ciales —con el que se reconocera a
aquel centro o institucion que se
haya distinguido por la naturale-
za de su proyecto sanitario, sus
iniciativas y su vocacion de servi-
cio a la sociedad.

La categoria Sociedad y Pacien-
tes, contara con un reconocimien-
to en cada uno de los siguientes
apartados: instituciones y organi-
zaciones sociales, en el que se pre-
mia a aquella institucién u organi-
zacion que por la naturaleza de su
proyecto sanitario, sus iniciativas
y compromiso con la salud, se con-
sidere que haya logrado un mayor
alcance social; y medios de comu-
nicacion, con el que se reconoce la
sensibilidad de los medios con los
pacientes a través de la informacién
sanitaria dirigida a los mismos y a
la sociedad en su conjunto.

La cuarta y ultima categoria
esta dirigida a aquella persona
que haya destacado por los com-
promisos adquiridos y los actos de
servicio prestados a la comunidad
de pacientes.

Las bases completas de estos ga-
lardones estan disponibles en
www.farmaindustria.es. Las can-
didaturas deberan ser enviadas
antes del préximo 15 de septiem-
bre, por correo electrénico a far-
maindustria@farmaindustria.es;
por correo certificado o entrega-
das en la sede de la Fundaciéon
FARMAINDUSTRIA (C/ Serrano,
116. 28006 Madrid) indicando
“Para Premios 2007 a las Mejores
Iniciativas de Servicio al Paciente”.



[ CAMPUS

DIABETES

Cludod Real
24, 25 y 26 de sepliembre 2007

Ciudad Real, 24, 25 y 26 de septiembre

I Campus Diabetes

La Fundacién de Castilla-La Mancha
para la Diabetes (FUCAMDI) ha organi-
zado la primera edicién del Campus Dia-
betes, que tendra lugar en Ciudad Real
los préximos dias 24, 25 y 26 de sep-
tiembre. En el acto participaran pacien-
tes, médicos, autoridades sanitarias, me-
dios de comunicacion y legisladores, y
se analizaran todos los aspectos relacio-
nados con esta patologia. Mas informa-
cién en el teléfono: 91 542 09 55

Ondara (Alicante), del 11 al 20 de julio
Campamento de verano

La Coordinadora Nacional de
Artritis (CONARTRITIS) ha
organizado un campamento
de verano para nifos afecta-
dos por esta enfermedad que
se celebrara del 11 al 20 de
julio en la Granja Escuela Ba-
ladre, en Ondara, Alicante.
Esta iniciativa, que cuenta
con el patrocinio de Wyeth,
esta dirigida a nifios y jove-
nes con artritis idiopatica ju-
venil de edades comprendi-
das entre los 7 y los 17 afios.
Las actividades del campa-
mento estaran adaptadas a
las edades de los ninos, es-
tructurandose en cuatro blo-
ques tematicos: campo, gran-

ja y transformacién de ali-
mentos; artesania y expre-
siéon artistica; ecologia y
medio ambiente y reciclaje.
Para ello, los nifios contaran
con monitores de la escuela
Baladre y con diferentes pro-
fesionales del Ambito sanita-
rio que haran las labores de
acompaiiamiento.

El precio sera de 60 euros, in-
cluyendo el viaje desde Ma-
drid, alojamiento en pensién
completa y todas las activida-
des. Las plazas estan limita-
das a 30 nifios y seran asig-
nadas por orden de solicitud.
Mas informacién en el teléfo-
no: 675 530 906

Madrid, del 21 al 23
de septiembre

Primer Salon
Internacional

S
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de la Discapacidad <& nemacoa o~ oo

y la Dependencia

El Palacio de Ferias y Con-
gresos de Malaga acogera, del
21 al 23 de septiembre, el
“Primer Salén Internacional
de la Discapacidad y la de-
pendencia en Espaiia”, una
cita ineludible de todos los
sectores que proveen los apo-
yos oportunos y fomentan la
supresion de aquellas barre-
ras que impiden el desarrollo
de la calidad de vida y la Au-
tonomia de las personas con
Discapacidad y Dependientes
y/o de edad avanzada.

Bajo el titulo “Sin Barreras”
se desarrollara en nuestro

de b Discapacidad %4 " |
yla Dependancia MALAGA 21-22-3¢

pais esta iniciativa pionera
que tiene como finalidad acer-
car el mercado de las ayudas
a la discapacidad y la depen-
dencia a su publico, y vice-
versa.

En Espafia hay mas de 3,5
millones de personas con dis-
capacidad (casi un diez por
ciento de la poblacion). La es-
casez de salones de esta mag-
nitud hacen del encuentro
una cita ineludible para pa-
cientes, profesionales, fami-
liares y publico en general.
Mas informacion en el teléfo-
no: 952 86 80 42

20 de julio de 2007

Ayudas a la
investigacion sobre
retinosis pigmentaria

La Fundacién Lucha contra la Cegue-
ra (FUNDALUCE) ha convocado sus
ayudas a la investigacion para 2007,
cuyo fin es financiar aquellos proyec-
tos de investigacion sobre posibles es-
trategias terapéuticas concretas en el
campo de la retinosis pigmentaria por
un periodo de dos o tres aiios y por un
importe de 30.000 euros. En la asig-
nacién de ayudas se tendran en cuen-
ta distintos aspectos, entre otros, la
calidad cientifico-técnica de la pro-
puesta, la actividad investigadora de-
sarrollada previamente o la cofinan-
ciacién de los proyectos por otras en-
tidades publicas y/o privadas. El plazo
de presentacion de solicitudes finali-
zara el 20 de julio. Mas informacién
en el teléfono: 91 532 07 07
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I www.afibrom.org

La Asociacién de Fibromialgia de
la Comunidad de Madrid ofrece en
su pagina web abundante informa-
ci6n sobre la enfermedad asi como
sobre las diversas actividades que
lleva a cabo y que estan dirigidas a
socios, familiares y publico en ge-
neral. La web cuenta con secciones
de interés, entre las que destaca un
apartado dedicado a publicaciones
sobre la fibromialgia y una seccion
con enlaces a algunas de las prin-
cipales paginas dedicadas a esta
patologia.

Q!b WWw.asaenec.com

La Asociacion de Familiares y Allega-
dos de Enfermos Mentales de Cérdoba
(ASAENEQC) pretende que su pagina
web sea un instrumento de gran utili-
dad para ayudar al colectivo de las
personas con enfermedad mental, y
que sus visitantes, especialmente los
socios de la entidad, obtengan orienta-
cion y se beneficien de estos servicios
virtuales. En definitiva, la pagina es
un lugar de encuentro y enriqueci-
miento mutuo. A través de diversas
secciones, la entidad brinda al inter-
nauta informacién sobre la enferme-
dad mental y una oportunidad para
comunicar situaciones personales e
ideas y recomendaciones sobre ocio y
diversion.

Asociacion Espanola de Ia

Enfermedad de Behget
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[ www.behcet.es

Cinco de cada 100.000 espaiio-
les padece la enfermedad de
Behcet, una dolencia desconoci-
da que consiste en la inflama-
ci6n de los vasos sanguineos.
Esta web pretende desvelar las
dudas que existen acerca de
este sindrome, ademas de di-
fundir las acciones que realiza
la Asociacion Espaiiola de la
Enfermedad de Behget; y dar a
conocer a quienes la integran,
asi como los tratamientos y los
recursos digitales que existen
sobre la enfermedad, entre
otras cuestiones.

@ WWW.europacolonespana. org

Aungque la asociacién
Europacolon Espaiia ape-
nas lleva un afio de funcio-
namiento en nuestro pais,
esta organizacién indepen-
diente comenzo sus pasos a
escala europea en 2004.
Para conocerla mas a
fondo, su web oficial es un
perfecto canal en el que en-
contrar datos sobre el can-
cer colorrectal, uno de los
mas habituales entre la po-
blacién mundial, asi como
sobre las actividades que
lleva a cabo la entidad. El
colorrectal es el tercer tipo
de cancer mas comuin en
todo el planeta y afecta por
igual tanto a hombres como
a mujeres.
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Te llevaré
de la mano para
que no te caigas

Edita J&C Edici Médi

Con este libro—escrito por Rasheda Ali, hija
del boxeador Mohamed Ali- los adultos
tendran la posibilidad de hablar con sus
hijos sobre los sintomas mas frecuentes de
la enfermedad de parkinson en un entorno
seguroy creativo que utiliza palabras, ilus-
traciones y datos médicos. En un formato
accesible, esta guia de la enfermedad para
nifios educa a los mas pequefios, asi como
a los demas miembros de la familia, a los
amigos y a los cuidadores de pacientes con
esta enfermedad.

MARIA JESUS ALAVA REYES

LA PSICOLOGIA

GQUE NOS AYUDA A VIVIR

para la formacién

de cuidadores de
afectados de esclerosis
multiple

MANUAL
FORMACIO

iy
MULTIPLE

a Fadenuciin fin Rsmciocsnn i
AN, Evtlevesis Widle e dedrim s FERME

La Federacion de Asociaciones de Escle-
rosis Multiple de Andalucia (FEDEMA) ha
presentado una nueva edicion de su ma-
nual para la formacion de cuidadores, una
obra que profundiza en los aspectos psi-
coldgicos del cuidado de los pacientes y
afiade nuevos capitulos sobre sexualidad
y problemas uroldgicos de los afectados.
El'libro ha sido editado en colaboracion
con la Asociacion Espafiola de Esclerosis
Multiple (AEDEM) y Merck Serono, y
cuenta con el patrocinio de la Consejeria
de Salud de la Junta de Andalucia.

La psicologia
que nos ayuda a vivir

Edita La Esfera de los Libros

Mas de 40 psictlogos y especialistas de diferentes ambitos
—dirigidos por la psicologa Maria Jestis Alava— han elabo-
rado este libro que puede consultarse en todos los momen-
tos de la vida; que aporta informacidn fiable y no soluciones
magicas; que explica el porqué de nuestras conductasy
sentimientos; y que ensefia que |a felicidad depende de no-

sotros mismos, no de nuestras circunstancias. Los nifios di-

ficiles o hiperactivos, la depresion, la ansiedad o el estrés,

son algunos de los temas que se abordan.
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Enfermedad
Inflamatoria
Intestinal

Editaras

Enfermedad
Inflamatoria
Intestinal

Edita Arén Edici

Esta es la tercera edicion de una obra
que surgid en el contexto del Grupo Es-
pafiol de Trabajo para Enfermedad de
Crohn y Colitis Ulcerosa (GETECCU). Su
objetivo es resumir todo el conocimien-
to disponible sobre la enfermedad infla-
matoria intestinal (Ell) desde la pers-
pectiva de los expertos espafioles e in-
ternacionales en esta especialidad. Las
novedades de este volumen se centran
en actualizar las ediciones anteriores
prestando ademas atencidn a nuevos
aspectos como los econdmicos, psico-
l6gicos, e incluso socioldgicos. La obra
esta dirigida fundamentalmente a fa-
cultativos, pero puede ser de gran utili-
dad para los propios afectados y sus
familias.
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