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Nuestro sistema,
¢ es sostenible?

Con un bajo coste y unos excelentes resultados, nuestro Sistema Nacional
de Salud es considerado uno de los mejores del mundo. Sin embargo, en los
ultimos meses han sido diversas las voces que han advertido de que la
sostenibilidad de ese sistema podria estar en peligro si no se abordan
medidas destinadas a mejorar su eficiencia y no se incrementan sus recursos
financieros.

Iﬁén: M.T.G. Lemus
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ANTONIO I.

Lanzamiento de

la Web de ConArtritis ' "

I E! desconocimiento que existe
de la artritis reumatoide hace que, cuan-
do se realiza el diagnéstico, los pacien-
tes no seamos capaces de asimilar ni
comprendamos las graves consecuen-
cias que puede tener la enfermedad.

La labor educativa empieza en el
mismo momento del diagnéstico en la
consulta de Reumatologia, porque si el
paciente comprende su enfermedad,
afrontard mejor las nuevas situaciones a
las que tendra que enfrentarse dentro de
su entorno familiar y laboral, paso im-
prescindible para hacerse responsable
de las decisiones que debera ir
tomando. Pero por parte del
paciente la demanda de la
informaciéon no aumenta
hasta que no asimila que la
artritis reumatoide es una
enfermedad croénica que
no tiene curacion. A partir
de ese momento, alos pa-
cientes nos es imprescindi-
ble disponer de informacion
veraz y contrastada por exper-
tos para poder hacer frente a la
enfermedad de forma adecuada.

Lo que esta claro es que para poder prevenir los estados
depresivos y de ansiedad, los pacientes de artritis reumatoide
debemos buscar informacion de calidad para mejorar el control
de la enfermedad, tenemos que comunicar nuestras necesida-
des de acuerdo con la fase en la que nos encontramos y cum-
plir el tratamiento con mas adherencia, lo que repercute por tanto,
en mayores probabilidades de éxito.

Al ser Internet uno de los medios donde mas datos se bus-
can, los pacientes, en esta era de la informacién en la que nos
encontramos, debemos subirnos al tren de la red para compren-
der mas esta enfermedad, tomar conciencia de ella, conocer las
alternativas que existen en torno al tratamiento y mejorar nuestra
adherencia al mismo.
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Hemos puesto

II en marcha una
pagina web

que complementara

la labor informativa

TORRALBA
Presidente
de ConArtritis

Por esta razon, la Coordinadora
Nacional de Artritis, ConAtrtritis, ha presen-
tado publicamente, con motivo del Dia
Nacional de Artritis, que se celebro el 1 de
octubre, su nueva pagina web www.co-
nartritis.org, un centro de referencia virtual
que ya esta ofreciendo, tanto a los pacien-
tes con artritis reumatoide como a sus fa-
miliares, informacion actualizada y otros
servicios on line de interés. El portal cuen-
ta con el apoyo de UCB Pharma a través
de su programa CompARte, que ha cum-
plido su primer aniversario. El objetivo del
programa es “apoyar mediante diferentes
proyectos a los pacientes de artritis reu-
matoide y sus familiares con el fin de que
ambas partes puedan afrontar de mane-
ra 6ptima la enfermedad”, por lo que le
agradecemos todo el respaldo que nos
esta proporcionando.

La nueva pagina de ConArtritis, sin duda alguna, com-
plementara la labor informativa iniciada en la consulta de
Reumatologia, donde en muchas ocasiones no pueden ofre-

cernos toda la formacion que quisieran debido a la falta de
tiempo. Los contenidos que aparecen en la web de la coordina-
dora han sido elaborados por un comité cientifico formado por
especialistas en Reumatologia, en Rehabilitacion,en
Traumatologia, una doctora en Psicologia de la Salud, especia-
listas en Fisioterapia, terapeuta ocupacional, enfermera de
Reumatologia y pacientes.

Ademas, se intenta reducir el impacto que produce la
enfermedad en los pacientes, puesto que también cuenta con
un apartado de testimonios en los que los afectados se pueden
sentir identificados y pueden aprender a normalizar su vida.

Asimismo, la web cuenta con informacion detallada, noti-
cias de actualidad e incluye las actividades que realizamos desde
la Coordinadora Nacional de Artritis, ConArtritis, y las asociacio-
nes integradas en ella. Destinada a pacientes, familiares y profe-
sionales de la salud, ofrece un facil acceso a todos los conteni-
dos y la posibilidad de conocer las entidades mas cercanas y estar
al dia de todo lo que esté relacionado con la enfermedad. .



Alzheimer: ¢Quién soy?

La enfermedad de Alzheimer no
tiene cura. Esta es la situacion en los
albores del afno 2011.

No existen, por ahora, formulas
preventivas. Tampoco se han experimen-
tado tratamientos que ayuden a detener
la enfermedad. Se habla, en lenguaje
popular, de medicamentos paliativos. Son
los que, de alguna manera, pueden ayu-
dar a hacer mas llevadera la vida de los
enfermos y de sus familiares cuando
empiezan a ser conscientes de todo lo
que les cae encima.

Es terrible.

Y alguien pensara: ¢ No es terrible el
cancer, sobre todo cuando se presenta en
sus caras mas dificiles? ¢O cualquier otro
tipo de enfermedad o de discapacidad
sensorial o fisica que la investigacion toda-
via no ha sido capaz de resolver?

Pero el Alzheimer puede ser doble-
mente cruel porque suma en su debe unos
efectos costosos de digerir: no mata nece-
sariamente por si mismo, pero mata cuan-
do dejas de ser quien eras para no saber
quién eres. La pérdida paulatina -y a veces
no tan paulatina— de los recuerdos es un
atraco: roba la personalidad.

De manera popular se dice: empie-
zas no recordando dénde has dejado las
llaves y acabas no recordando quién eres.

Sé lo que es y lo que significa pade-
cer Alzheimer. Supe un poco a partir de

ANGELA VINENT
Periodista y autora del libro
“Maragall vs. Alzheimer”

gente amiga que tenia familiares proximos
afectados. Conoci otros aspectos al
escribir el libro “Maragall vs.Alzheimer”,
después de que le fuera diagnosticado a
Pasqual Maragall, quien fue mi jefe en dis-
tintas aventuras profesionales y con quien
mantengo una buena relacion de amistad.
La mala suerte hizo que posteriormente
avanzara en conocimiento personal de la
enfermedad, ya que el mal atac6 a una de
mis mejores amigas, periodista como yo.
Por eso sé que, el dia que alguien querido
no atisba a reconocer dénde se encuen-
tra, el mundo puede venirse abajo.

palpables. Mas de uno se pregunto si no
le habian diagnosticado erréneamente. Lo
veian en actos publicos con una normali-
dad desacostumbrada en personas afec-
tadas por Alzheimer. La imagen tipo del
enfermo que nos habian mostrado habi-
tualmente en peliculas y documentales
habia sido casi siempre: “estoy sentado
en una silla sin saber quién soy”.

Las cosas estan empezando a cam-
biar. A mayor conocimiento y saber, mas
posibilidades de afrontar las dificultades
que comporta la enfermedad.

Es crucial que personas publicas
opten por “salir del armario”

Es importante conocer y saber.
Conocer y saber de qué manera puede
afectar en las primeras fases para que los
familiares obtengan pistas Utiles. Por eso
es crucial que personas de dimension
publica —como es el caso de Pasqual
Maragall- opten por “salir del armario”, tal
como él ha dicho muchas veces, y que se
lancen a explicar lo que les pasa.

Las consecuencias de la enferme-
dad son conocidas en sus etapas mas
avanzadas, pero lo son mucho menos
en las primeras fases. Y el que fuera alcal-
de durante los Juegos Olimpicos de
Barcelona y presidente del Gobierno de
Catalunya tuvo la valentia de hacerlo pu-
blico cuando los efectos todavia no eran

Pasqual Maragall sostiene: “hoy por
hoy no existe curacion. Yo digo que me uti-
licen, por si mi experiencia puede resultar
util a los médicos y a otros enfermos”. Con
estas palabras, Maragall esta expresando
su convencimiento de que él ya no llegara
a tiempo.

Por eso no tiene escrupulos en afir-
mar: “desgraciadamente, todos los
procesos de investigacién son lentos y
requieren protocolos complejos. Supongo
que habra que esperar para que las
generaciones posteriores puedan
beneficiarse de estos avances. Tengo la
certeza que dentro de diez o quince afos,
esta enfermedad sera vencible y

vencida”. l
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Hazlo bien, hazlo saber

I Podia haber sido un
linchamiento. Verbal, por su-
puesto. Ganas tenian y segu-
ramente muchas razones
también. Pero rapidamente
entendieron que no tenia
sentido desaprovechar aquel
rato hablando del “maltrato
periodistico” experimentado
por cada uno.

Los responsables pro-
vinciales de los enfermos re-
nales, reunidos en las XXIlI
Jornadas Nacionales ALCER,
a las que asisti como ponen-
te, querian aprender como
mejorar la relacion con los me-
dios de comunicacion de su
ciudad. Su deseo les honra,
pero por desgracia muy pocas
asociaciones de pacientes
pueden permitirselo. Hacen
bien las cosas, pero carecen
de los medios econémicos
necesarios para hacerlo saber
al resto de la sociedad.

que les cuentan a los perio-
distas, por qué casi nunca
dicen lo que ellos quieren y
mucho menos como ellos
quieren que lo digan o qué
criterios siguen los medios
de comunicacion para deci-
dir lo que es naticia.

Son como auténticas
esponjas. Cada explicacion
que se les da dibuja en sus
caras un gesto de sincera ale-
gria, al tiempo que sus ca-
bezas hacen repetidos mo-
vimientos de aceptacion.
Estoy segura que por dentro
piensan que con esos peque-
fnos consejos, de ahora en
adelante no volveran a come-
ter errores que por puro des-
conocimiento venian repitien-
do unay otra vez al relacio-
narse con los periodistas.

Dos horas no permiten
ensefar una carrera de Cien-

sos materiales con que cuen-
tan. Todo esto les hace enten-
der a los pacientes el porqué
de muchas de las incégnitas
que tenian sobre los periodis-
tasy sobre todo, cémo deben
hacer que sus informaciones
tengan mas posibilidades de
encontrar el eco que necesi-
tan en los medios de comuni-
cacion.

El final es como una
gran explosién. Mientras to-
mamos juntos un café, se su-
ceden los agradecimientos,
los “tenemos que repetirlo
pero con mas tiempo”, los
“déjame darte un par de be-
s0s” y por supuesto, muchas
peticiones de... “; teimporta
una foto?”.

Es entonces cuando
los pacientes se abren a
contar sus vidas. Les escu-
cho vivencias que me hacen

INES BALLESTER

Periodista

periodistas casi nunca dicen lo que ellos

II Los pacientes se preguntan por que los

quieren y menos como ellos quieren

Necesitan profesionales que
les asesoren. A veces las em-
presas del sector llegan a ofre-
cerles sus propios Gabinetes
de Prensa. Pero no pueden
aceptarlos, si quieren mante-
nerse fieles a su independen-
ciay a su propia identidad.

¢ Qué les desconcierta
del mundo periodistico? As-
pectos como, por ejemplo,
por qué no publican todo lo

cias de la Informacién. Pero si
utilizar una estrategia diferen-
te para que asimilen multitud
de conceptos nuevos. Entre
ellos, conocer los horarios y
los tiempos en que se ma-
nejan los periodistas, cual es
la mejor forma de atender sus
necesidades cuando se les
envia alguna informacién, en
qué condiciones laborales
trabajan los periodistas de di-
ferentes medios o los recur-
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sentirme nadie ante el valor
del dia a dia de aquellas per-
sonas. Es entonces cuando
pienso en lo fria que es la
palabra paciente y en cuan-
to calor hay detras de cada
uno de esos pacientes. Es
entonces cuando, mientras
abandono aquel lugar, en mi
cabeza no para de resonar
una pregunta... ¢ Realmen-
te, quién ha ensefado hoy
mas a quien? .




Joaquin Pena Enrique

Presidente de la Asociacion ELA Andalucia

La Asociacion ELA Andalucia ha sido
galardonada en la modalidad de vo-
luntariado del V Premio Andaluz a
las Buenas Practicas en la Atencion a
Personas con Discapacidad, de la
Junta de Andalucia. El premio supone
un reconocimiento al programa
“Voluntariado, aprendizaje humano”

El documental de Merce Vilanova, co-
laboradora y miembro de la asocia-
cion de pacientes Accion Psoriasis,
ha sido el ganador del Concurso
Internacional “Under The Spotlight”
2010, convocado por la Federacion

Lionel Messi
Jugador del Futbol Club Barcelona

El futbolista del Barca Leo Messi ha
posado para el calendario solidario
de la Fundacion Anima, entidad dedi-
cada a la proteccion y la mejora de la
calidad de vida de ninos que padecen
enfermedades crénicas o estan en

Los dos mejores tenistas del mundo,
Rafa Nadal y Roger Federer, disputa-
ron el pasado 22 de diciembre un
partido a beneficio de ninos con dis-
capacidad y procedentes de ambien-
tes desfavorecidos. El partido, que

BEs noticia

de la entidad. La Direccion General de
Personas con Discapacidad justifico
el galardon aludiendo a “la extraordi-
naria labor de esta asociacion, cuyo
trabajo ha contribuido al bienestar de
las personas con ELA”. El premio fue
recogido el 2 de diciembre por el pre-
sidente de la entidad, Joaquin Pefia.

Merce Vilanova
Colaboradora de Accion Psoriasis

Internacional de Asociaciones de
Psoriasis (IFPA). La entidad puso en
marcha este premio para escoger la
historia de la persona que mas con-
tribuyera a cambiar la percepcion
sobre la psoriasis.

riesgo de exclusion social. También
lo han hecho otros famosos solida-
rios como como Jorge Lorenzo,
Gerard Piqué, Marc Gasol, Vicente del
Bosque, Anne Igartiburu, Alejandro
Sanz, Custo Dalmau o Ferran Adria.

Rafael Nadal

Numero uno del tenis mundial

fue organizado por la fundaciéon que
lleva el nombre del tenista espanol,
se jugo en una pista rapida que pos-
teriormente fue dividida en 35.000
trozos que fueron vendidos en bene-
ficio estos ninos.
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Anélisis de la situacién del sistema sanitario espafiol.

Nuestro sistema,

¢es sostenible?
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Con un bajo coste y unos
excelentes resultados, nuestro
Sistema Nacional de Salud es
considerado uno de los mejores
del mundo. Sin embargo, en los
ultimos meses han sido
diversas las voces que han
advertido del peligro que corre
su sostenibilidad, si no se
abordan medidas destinadas a
mejorar su eficiencia y no se
Incrementan sus recursos
financieros. Profesionales
sanitarios, pacientes y
representantes politicos
analizan la situacion actual de
nuestra Sanidad.

Tustracion: M.T. Garrido Lemus

ivimos una situacion de cri-

sis econdmica que esta

afectando a nuestro sistema

de salud, segun advierten,

desde hace meses, todos
los sectores sanitarios. Pacientes, profe-
sionales y representantes politicos han
avivado en el ultimo ano el debate so-
bre la sostenibilidad del sistema sanita-
rio espanol. Todos coinciden al afirmar
que gozamos de uno de los mejores sis-
temas del mundo y aseguran que para
que el mismo siga ocupando ese lugar
privilegiado, es necesario implementar
medidas tanto de ahorro como de incre-
mento de recursos financieros.

Radiografia del sistema

El Sistema Nacional de Salud espanol es
un sistema de cobertura universal que se
financia a través de impuestos y que
opera principalmente dentro del sector
publico. Los servicios son gratuitos en el
punto de prestacion, con la excepcion de
los medicamentos recetados a personas
menores de 65 anos de edad, que, con
algunas excepciones, deben participar
en el pago de los mismos con una apor-
tacion del 40 por ciento del precio de
venta al publico.

Las competencias en materia sanitaria
estan traspasadas en su totalidad a las
17 comunidades autébnomas espanolas,
que cuentan con sus propios Departa-
mentos de Salud, una descentralizacion
que se adopto6 con el objetivo de acercar
los servicios a los pacientes, gracias a la
gestion directa de los recursos.

Con respecto a las cifras econémicas,
el gasto sanitario total alcanzé6 en
Espana, en el ano 2008, la cifra de
97.600 millones de euros, 1o que supo-
ne un nueve por ciento del Producto
Interior Bruto (PIB), un 75 por ciento del
cual corresponde a gasto publico.

Este gasto sanitario puiblico nos situia
a la cola de los paises que integran la
Union Europea. En términos relativos,
nos encontramos entre un 15y un 20
por ciento por debajo de la media
comunitaria.

Debido a ese bajo coste y a los buenos
resultados, el sistema espanol esta con-
siderado uno de los mas eficientes del
mundo. Sin embargo, el déficit
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=4 acumulado de la Sanidad publica su-
peralos 11.000 millones de euros, por lo
que son cada vez mas las voces que ase-
guran que existe un problema real de in-
suficiencia presupuestaria de la Sanidad
que hace peligrar su propia viabilidad fu-
tura y la de sus proveedores. Una situa-
cion ya critica en la época de bonanza
econémica y que ahora, con la crisis eco-
némica, es mucho mas acuciante.

Medidas de contencion

Los representantes sanitarios de la
Administracion, aunque aseguran que la
viabilidad de nuestro sistema no corre
peligro, reconocen que hay que adoptar
medidas para mejorar su eficiencia y ga-
rantizar asi su sostenibilidad.

En este sentido, el Gobierno ha aproba-
do recientemente diversas medidas que
han actuado principalmente sobre dos
bases: los gastos en recursos humanos
(se ha reducido el sueldo de los profesio-
nales) y los precios de los medicamentos.

El Ejecutivo ha justificado estas refor-
mas en el hecho de
que los recursos
humanos y la factu-
ra farmacéutica su-
ponen alrededor
del 70 por ciento
de todo el gasto sa-
nitario publico en nuestro pais. Esto
hacia necesario, a su juicio, actuar sobre
estas dos partidas presupuestarias.

Las medidas adoptadas no han sido
bien recibidas por los dos sectores impli-
cados. Los profesionales sanitarios, que
ya venian expresando en los ultimos
meses, sobre todo los médicos, su ma-
lestar por los agravios comparativos en
materia de sueldos respecto a sus cole-
gas europeos, han lamentado la decision
del Ejecutivo, asegurando que supondra
un incremento de esas diferencias.

Por su parte, la industria farmacéutica
ha advertido de los costes que estas me-
didas de ahorro tendran para una indus-
tria innovadora y ha afirmado, en diver-
sas ocasiones, que para atajar de verdad
el problema del gasto publico farmacéu-
tico no se debe rebajar mas todavia el
precio de los medicamentos en Espana,
que ya era, antes de la reduccién del 7,5
por ciento, de los mas bajos de Europa,
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sino que hay que adoptar medidas de
contencién de la demanda.

En este sentido, el director general de
Farmaindustria, Humberto Arnés,
cree que “no es posible mantener el ac-
tual catalogo de prestaciones sanitarias
y su calidad sin aportar recursos adicio-
nales para financiar la sanidad publica”.

Pero no solo el Ministerio ha adoptado
medidas de politica farmacéutica que
afectan directamente al paciente.
También han sido varias las Comu-
nidades Autbnomas que han adoptado
medidas para reducir su gasto sanitario.

Entre estas Comunidades, se encuen-
tra Galicia, quien ha aprobado un cata-
logo propio de medicamentos. Una de-
cision que el Ministerio de Sanidad,
Politica Social e Igualdad va a recurrir
en breve, por considerar que “dana los
derechos de los ciudadanos, ya que
dificulta el acceso a determinados
medicamentos”.

A este respecto, Maria Antonia Gimén
Revuelta, presidenta de la Federacion

Espainola de Cancer de Mama
(FECMA), recuerda que “la descentrali-
zacion de nuestra sanidad por transferen-
cia de las competencias a las Comu-
nidades Auténomas, no puede romper la
unidad del Sistema, ni modificar el dere-
cho constitucional a la salud, ni poner en
riesgo el actual catalogo de prestaciones
sanitarias”.

“En el momento actual —anade Gi-
mon-, es exigible un ejercicio de corres-
ponsabilidad de todas las Adminis-
traciones sanitarias para que todas ellas
se doten de una carta de servicios y un
catalogo de prestaciones comun para
todas las administraciones para no que-
brar la equidad, como principio basico
del Sistema”.

El informe “Sostenibilidad financiera
del sistema sanitario”, elaborado por
Antares Consulting y hecho publico
recientemente, también hace referencia
a las medidas de reduccién del gasto

HUMBERTO
ARNES

Director general
de Farmaindustria

“No se puede
mantener el
catalogo actual
sin aportar mas
recursos”

Nuestro sistema esta considerado uno de
los mejores.

M? ANTONIA

GIMON

Presidenta
de FECMA

“Debe existir un
catalogo comiin
que garantice la
equidad como
principio basico”




farmacéutico que han aprobado recien-
temente tanto el Gobierno central como
determinadas autonomias.

No basta con el ahorro
Seguin se asegura en el informe, “sin
duda, las medidas adoptadas de re-
duccion del gasto farmacéutico y de las
retribuciones de los profesionales sani-
tarios tendran un efecto inmediato. Sin
embargo, dificilmente contendran el cre-
cimiento del gasto sanitario en los pro-
Xximos anos, pues inciden muy poco
sobre las causas de ese incremento”.
Vicente Gil, director del Area de
Salud y Hospitales de la consultora,
explica la conclusion a la que lleda el in-
forme. “El informe ve la luz en un mo-
mento en el que el debate esta centra-
do en el tema del copago sanitario y en
el de incrementar los ingresos para me-
jorar la financiaciéon del sistema.
Nosotros creemos que ese debate

En Europa conviven diversos mode-
los de sistemas sanitarios.

Inglaterra, por ejemplo, cuenta con un
modelo llamado de Beveridge, por-
que estd en funcionamiento desde
que se aplicé, en el afio 1942, el Plan
Beveridge, que en la actualidad con-
tinua en vigor.

Este sistema garantiza el principio de
atencién gratuita y la cobertura univer-
sal. Se basa en una financiacién fisca-
lizada, en la cual los hospitales perte-
necen a la colectividad y los médicos
de los hospitales piblicos tienen la
condicién de asalariados. Los médi-
cos genera|istas estdn o contratados
por el National Health Service, o

deberia ser, en todo caso, posterior a
uno que esté centrado en cémo mejo-
rar la eficiencia del mismo. O de lo con-
trario, por mucho que incrementemos
los recursos, estos se perderan por la
falta de eficiencia de alguna de las me-
didas de funcionamiento del sistema.
Digamos, por poner un ejemplo, que
antes de intentar poner mas agua en la
banera hay que recomponer los aguje-
ros que esa banera tiene, o si no toda el
agua que vayamos anadiendo se nos se-
guira saliendo por esos agujeros”.

Un sistema mas eficiente
José Luis Torres, tesorero de la
Federacion Espaiiola de Enferme-
dades Raras (FEDER), comparte esta
opinion. A su juicio, antes de abordar la
implantacion de otras medidas es nece-
sario “mejorar la eficiencia del sistema
sanitario” y de los recursos que tenemos.
Pero aqui surge la pregunta del .

mad

JOSE LUIS

TORRES
Tesorero FEDER

“La eficiencia del
sistema de salud
pasa por la
eficiencia de

los tratamientos
sanitarios ”

Los sistemas sanitarios
enlaUnieon Europeca

directamente por los centros de salud
locales.

Por su parte, paises como Alemania,
Francia, Bélgica o Austria cuentan con
el denominado sistema Bismarck, que
fue quien lo introdujo a finales del
siglo XIX.

También se conoce como sistema de
seguro de salud. En él, el asegurador-
financiador compra, mediante contra-
tos (denominados conciertos en
Espafa), a los proveedores privados
y publicos los servicios sanitarios que
precisa para su poblacion.

Estos modelos no poseen hospita|es
ni emplean a médicos directamente.
Por su parte, el sistema de salud de

los tres paises nérdicos (Suecia,
Finlandia y Dinamarca) se caracteriza
por obtener su financia-

cién a través de la

fiscalidad. Sus pro-

veedores de servi-

cios sanitarios
€ \ ‘N

también ", o
estdn inte- .} 4

grados en

la organi- '
zacion sa- .

nitaria, dispo-

niendo de una red |
propia de instalacio- -

nes, que financia el .
propio Estado.
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=a Milléon. ;Qué medidas
se deben adoptar para me-
jorar la eficiencia? ;Cémo
se puede acabar, sin que
suponga un coste para los
ciudadanos ni disminuya la
calidad de las prestacio-
nes, con el incremento
que cada ano tiene nuestro
déficit sanitario?

En el ya mencionado in-
forme de Antares Con-
sulting se incluyen diez me-
didas concretas aunque,
segun advierte Vicente Gil “no son todas,
obviamente. Hay mas medidas que po-
driamos incluir pero que, dado que el in-
forme tiene que ser limitado, lo circuns-
cribimos a 10, cuyo impacto podiamos
de alguna manera estimar con cierta
aproximacion”.

Entre estas medidas se encuentra re-
forzar el papel de la evaluacion de tecno-
logias sanitarias; mejorar el rendimiento
y la productividad de los profesionales;
deneralizar los servicios compartidos
entre proveedores, especialmente de so-
porte clinico; desarrollar un espacio so-
ciosanitario alternativo a la hospitaliza-
cion de agudos o desarrollar el modelo
de atencion a pacientes cronicos. La con-
sultoria estima que el impacto econémi-
Co que podrian tener todas estas medi-
das podria rondar los 9.000 o 10.000
millones de euros anuales.

Mayor esperanza de vida

Vicente Gil explica las dos ultimas pro-
puestas mencionadas del informe: “Una
de las causas del incremento del gasto
que nosotros identificamos, y que tam-
bién reconocen los expertos mundiales,
es la mayor utilizacion de los sistemas sa-
nitarios. Esta mayor utilizacién se debe,
en cierta medida, a la mayor esperanza
de vida y al mayor desarrollo tecnologi-
co, cuestiones que llevan anadidas una
mayor prevalencia de las enfermedades
crénicas”.

Seguin asegura Gil, el problema es que
nuestro sistema actual sigue estando ba-
sado en la atencion a la enfermedad
aguda. “Hasta mediados del siglo XX —ex-
plica-, las enfermedades infecciosas ha-
bian sido la principal causa de mortalidad,
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un panorama que cambio6 en el siglo XXI,
cuando la principal causa pasaron a ser
las enfermedades cronicas. Esto hace ne-
cesario el cambio del modelo de atencion,
que se sigue basando en la atencion a la
enfermedad aguda”.

Mayor concienciacion

José Luis Torres también considera que,
para mejorar la salud del sistema, es ne-
cesario aumentar la concienciaciéon y la
corresponsabilidad del ciudadano.

“Lo que no puede ser es que el ciudada-
no —explica- crea que el derecho a la asis-
tencia sanitaria no debe ser controlado.
Hay que entender que un médico dispone
de un talento que se pone a disposicion
de los pacientes y que eso de por si ya
cuesta dinero. No podemos despreciar
ese talento y su tiempo en multitud de
consultas y de atenciones y asistencias
que podrian ser corregidas simplemente
con unas buenas practicas saludables,
atendiendo a los consejos que regular-
mente nos ofrece la Sanidad. Tenemos
que ser corresponsables con nuestra pro-
pia salud y, de esa manera, conseguiria-
mos paliar en parte el excesivo gasto
sanitario de Espana”.

En este sentido, son varias las comuni-
dades autbnomas que han implementado
las denominadas “facturas sombra”.
Comunidades como Andalucia, Galicia,
Cataluna o la Comunidad Valenciana han
iniciado proyectos piloto basados en esta
iniciativa disuasoria.

No es que los pacientes a los que se
les entrega esta factura tengan que pagar
el coste de su atencion. La iniciativa
tiene como objetivo intentar educar a los
ciudadanos. Lograr que seamos cons-

LEIRE PAJIN
Ministra de Sanidad,
Politica Social e
Igualdad

“Hay mucho
que hacer antes
de que sean los
ciudadanos los
que financien

el sistema”




ISABEL

GONZALEZ
Presidenta de FEDE

“No se deberia
cobrar mas a los
que padecen
enfermedades
cronicas, sino
darles mas
ayudas ”

Federacion Espaiola de

Cancer de Mama (FECMA)

Centro Civico M® Cristina
C/ General Dévila, 124
39007 Santander (Cantabria)

WWW. Fecma .org

Federacion Espaiiola de

Enfermedades Raras (FEDER)

Awvenida San Francisco Javier, 9.

Pl.10-M. 24
41018 Sevilla
Teléfono: 954 98 98 99

www.enFermedades-raras.org

Federacion Espaiola
de Epilepsia (FEDE)
C/ Méndez Nuifez, 39
11100 San Fernando (Cadiz)
Teléfonos: 956 59 54 12/
687451067 / 912772848

www.federacionepilepsia.org

cientes de lo que cuesta la Sanidad para
que todos seamos responsables del
mantenimiento del sistema.

El copago

En medio de este debate sobre la finan-
ciacion del sistema ha surgido el tema
del copago.

En relacién a este asunto, la propia mi-
nistra de Sanidad, Politica Social e
Igualdad, Leire Pajin, (véase entrevis-
ta en pagina 14 de este ntimero de la
revistaj, asegura que “hay todavia mucho
por hacer antes de hablar de que sean
los ciudadanos los que financien el Sis-
tema Nacional de salud”.

La Organizacién Médica Colegial
(OMC) es de la misma opinién y asegura
que “previo a la implantaciéon de los sis-
temas de copago sanitario es necesario
implantar medidas que mejoren la finan-
ciacion y los cambios organizativos pre-
cisos del sistema sanitario”.

“El copago farmacéutico —advierte la
OMC-, ya existente, y cuya estructura
diferencia entre poblacién activa y pasi-
va, ha quedado obsoleto y desfasado,

por lo que precisa su
. reformulacion”.

La organizacion que re-
presenta a los médicos
aboga, en este sentido,
por que todos los agen-
tes sanitarios “se con-
ciencien de la importan-
cia de aceptar los cam-
bios necesarios que per-
mitan un verdadero
acuerdo politico del ma-
ximo nivel, con el fin de
implementar las medidas
que garanticen la viabili-
dad del sistema”.

El informe de Altares
Consulting aborda tam-
bién el tema del copago
y senala que, antes de in-
troducir un nuevo siste-
ma relacionado con el
mismo, deberiamos in-
tentar hacer mas efectivo
el actual. “El copago ac-
tual —explica Vicente Gil-,
no esta realmente ajusta-
do a los niveles de renta

que pueden tener las personas. Creemos
que en este sentido, mas que una ascen-
sién global de ese copago, deberiamos
lograr que el que ya existe se aplique, en
determinados casos, en funcion de la dis-
ponibilidad de renta”.

Los pacientes tampoco son partidarios
de incrementar el copago actual. A este
respecto, Isabel Gonzalez Sanchez, pre-
sidenta de la Federacion Espaiiola de
Epilepsia (FEDE), aprovecha para recor-
dar que las asociaciones de pacientes ya
se hacen cargo de “muchas de las nece-
sidades de los enfermos crénicos que las
administraciones publicas, aunque debe-
rian, no cubren. Y eso se tendria que
tener muy en cuenta a la hora de tomar
decisiones a este respecto”.

Mas que hablar sobre el copago los pa-
cientes prefieren centrar el tema en la ne-
cesidad de que las medidas que adopten
los responsables politicos en ningiin caso
supongan una reduccion de las presta-
ciones sanitarias.

Asi lo explica la presidenta de FECMA,
Maria Antonia Gimon: “El control del
gasto no supone y no debe suponer
poner en riesgo el actual catalogo de
prestaciones sanitarias”.

“Lo que importa —anade-, es que se admi-
nistre el presupuesto publico con rigor, con
los necesarios cambios en la gestion publi-
ca, con la mejor planificacion de los recur-
sos humanos, con el control del gasto co-
rriente, con los ahorros posibles, sin que ello
suponga poner en riesgo el capitulo de pres-
taciones actuales y su mejora en el futuro”.

Gimon considera que quiza sea el mo-
mento de plantearse impuestos finalistas
para mejorar la financiacion de la sanidad
publica. “Si esa fuera la formula elegida
para mejorar los ingresos, esos impues-
tos debieran ser realmente finalistas, acor-
dados entre las Comunidades Autonomas
que tienen la responsabilidad de la ges-
tion de la sanidad y obtenerse no tanto de
las rentas como del gravamen de determi-
nados productos”, asegura.

“En todo caso —concluye—, estas u otras
férmulas, no pueden quebrar el principio
de equidad, como uno de los principios ba-
sicos del sistema”. l

Meritxell Tizéon
mtizon@servimedia.net
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“Mi hoja de ruta
sera el pacto

por la Sanidad )J

Dos meses después de haber sido nombrada ministra de Sanidad,
Politica Social e Igualdad, Leire Pajin hace un repaso a los princi-
pales asuntos en los que trabaja su Departamento, tareas a las
que asegura hacer frente “con responsabilidad e ilusion”.

2Como ha sido su llegada al Ministerio?
Llego al Ministerio con mucha ilusién y
responsabilidad. Tengo muchas ganas
de trabajar por el bienestar de los ciu-
dadanos, desde un Departamento en
el que se trabaja por la salud, los dere-
chos sociales y la igualdad de las per-
sonas. También con responsabilidad,
para no defraudar ni a los ciudadanos
ni la confianza que ha puesto en mi el
presidente del Gobierno.

“Quedan aspectos por mejorar, pero la
ley de dependencia es un camino de no
retorno v una prioridad para el Gobierno” unapersona. En segundo

En marzo se presentara en las Cortes el
proyecto de Ley de Cuidados Paliativos y
Muerte Digna. ;Nos puede avanzar algo
sobre el contenido de dicha norma?

En nuestro pais habia, en nuestra opi-
nién, que normativizar una realidad que
existe pero que no tenia una ley que le-
gislara a nivel estatal, en igualdad de

derechos, con equidad y con los mejo-
res servicios, los cuidados de los ultimos
dias de la vida de una persona. En ese
sentido, tenemos la ventaja de tener una
estrategia de la que aprender y de que
no es un debate nuevo en el pais, sino
que ya se ha producido en alguna comu-
nidad autbnoma como Andalucia, o en
paises vecinos como Francia. Lo que
queremos hacer es una legislaciéon rigu-
rosa que dgarantice, en primer lugar, tran-
quilidad a los profesionales para que
puedan ofrecer los mejores
servicios y tratamientos,
con la mayor dignidad, en
los ultimos dias de vida de

lugar, es una ley que preten-
de respetar la voluntad de los familiares
y de los pacientes y para ello tenemos
camino por recorrer, y debemos perfec-
cionar los instrumentos que permitan
que esa voluntad se cumpla. En definiti-
va, la ley pretende tratar con la equidad,
calidad y dignidad que se merecen a los
pacientes en los ultimos dias de su vida.
Creo que puede ser una gran ley y que.

mad
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=.contarad con un gran consenso porque
es una ley de mayorias.

El 2 de enero entré en vigor la Ley
Antitabaco. Teniendo en cuenta que la
aplicacion de esta norma corresponde
a las Comunidades Autébnomas, ;puede
haber diferentes interpretaciones?
Quiero pensar que no, en primer lugar
porque cuando una ley goza de un con-
senso practicamente unanime en el
Parlamento pone de relieve que, por
tanto, coherentemente, los partidos po-
liticos que la votan, o que votan ese es-
piritu de la ley, la pondran en marcha alli
donde gobiernan. En se-
gundo lugar, porque es
una ley mayoritaria social-
mente, y eso también
hace pensar que no ofre-
cera problemas. Ademas,
esta ley no deja mucho
espacio, sino mas bien lo contrario, ni a
la interpretacion ni a ningun desarrollo
diferente por las comunidades auténo-
mas. Es una ley absolutamente clara, que
regula perfectamente déonde se puede y
doénde no se puede fumar. Por tanto, no
hay margen para la interpretacion.
Quiero pensar que estos tres elementos
van a ser la garantia de que la ley pueda
funcionar sin problemas.

La Ley de Autonomia Personal se ha con-
vertido en un sueno dificil de alcanzar
para muchas personas. ;Se trata de un
problema de algunas comunidades, de
financiacion o sera necesario, incluso, in-
troducir algunos cambios en la norma?

El desarrollo de la Ley de Dependencia
es una de las prioridades de este
Gobierno. Quiero destacar que lo que se
ha conseguido hasta ahora ha sido gra-
cias al consenso y a la voluntad de coo-
peracion y coordinacién de las
Administraciones en este tema. Sé que
quedan aspectos que mejorar en la apli-
cacion de la ley, pero éste es un camino
de no retorno. Vamos a realizar una eva-
luacién de la ley y vamos a perfeccionar
la medicion estadistica, incorporando
nuevas variables que mejoraran la infor-
macion y que nos servira para avanzar en
la calidad de las prestaciones. En estos
momentos, ya son 640.000 las personas
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beneficiarias, que tienen una valoracion
muy positiva de las prestaciones que re-
ciben. Ademas, la Ley de Dependencia
es generadora de empleo. Desde enero
de 2007, cuando entr6 en vigor, se han
generado mas de 242.000 altas en la
Seguridad Social.

Con respecto a la Sanidad, stienen pre-
visto retomar el pacto?

Quiero recordar que el pacto por la
Sanidad lo lideré precisamente este
Ministerio. Con las comunidades auténo-
mas, que es con quien debe liderarlo, y
en el seno del Consejo Territorial. Y mis

primeras palabras como ministra preci-
samente fueron de continuidad de ese
pacto, de desarrollo de cada una de sus
iniciativas, porque todavia hay muchas
que poner en marcha. Y esa va a ser la
hoja de ruta, mi espiritu en las decisio-
nes que tome de aqui en adelante. Es
verdad que también los grupos parla-
mentarios han hecho un esfuerzo que es-
pero dé frutos, y les pido que no cejen
en su empeno de seguir avanzando en el
consenso. Desde luego, todas y cada una
de las reuniones de la agenda, de la hoja
de ruta, que tiene esta ministra tienen
como objetivo fortalecer el Sistema
Nacional de Salud y garantizar su equi-
dad y su calidad.

Las comunidades se quejan de que el
presupuesto sanitario no les permite lle-
gar a fin de mes. La situacion, ¢ses tan
dramatica? ;Hay soluciones? Se habla
mucho del copago. ;El paciente tiene
que pagar algo?

Quiero recordar que el Sistema Nacional
de Salud es lo que nos gusta llamar “la
Jjoya de la corona”, porque es el servicio
publico mas valorado por los ciudada-
nos. Ademas, es el servicio que garanti-
za, o debe garantizar, la equidad e igual-
dad de derechos y que es ejemplo para
otros paises vecinos, que ven en nuestro
sistema el modelo que deben implantar.

la ‘joya de la corona’, porque es el servicio

II “Nuestro Sistema Nacional de Salud es
publico mas valorado por los ciudadanos”

sustitucion
Jiménez.
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Por tanto es un sistema que hay que cui-
dar, mimar y sostener en el tiempo y eso
requiere, obviamente, una financiacion
sostenible. Y ese debate esta encima de
la mesa y estara. Pero quiero recordar
que esa fue siempre la primera preocu-
pacion de este Gobierno, que nada mas
llegar, en el ano 2004, celebr6 una con-
ferencia de presidentes autonémicos en
la que el primer punto del orden del dia
fue la financiacion de la Sanidad. En
aquel momento pusimos sobre la mesa,
para empezar, una cantidad extraordina-
ria de dinero a las comunidades autono-
mas para financiar la Sanidad. Al poco
tiempo volvimos a hacer un esfuerzo por-
que entendiamos que era absolutamen-

te necesario. En el ultimo reparto finan-
ciero, que pactamos con las comunida-
des auténomas y que entrara en vigor el
ano que viene, la Sanidad y la Politica
Social, entre ellos la dependencia, fue
uno de los criterios fundamentales a la
hora de hacer el reparto. Esto es un re-
flejo de como somos de sensibles con
respecto a la financiacion de la Sanidad
en las comunidades. Ademas, quiero re-
cordar que este Gobierno ha liderado,
junto a las comunidades, una serie de
medidas de eficiencia y de ahorro en el
gasto sanitario para, precisamente, en
tiempos de crisis, ser mucho mas eficien-
tes. Algunas se han puesto en marcha ya
y otras se iniciaran en los préximos
meses. Todo ello, encaminado a ser mas
eficientes, a ahorrar en el gasto sanitario
y, por lo tanto, a hacer mas sostenible el
sistema. Todo esto pone de manifiesto
que se han hecho muchas cosas, pero es
cierto que hay todavia mucho por hacer
antes de hablar de que sean los ciudada-
nos los que financien el Sistema Nacional
de Salud. Yo soy partidaria de un servi-
cio publico de calidad. Creo que tenemos
iniciativas que tomar todavia antes de
meternos en otro tipo de debates.

Con respecto al nuevo espacio socio-sa-
nitario, tantas veces reclamado, seguira
el Ministerio en la linea ya iniciada de
buscar esa nueva coordinacion?

Desde luego. En febrero se celebr6 la pri-
mera Conferencia Interterritorial de con-
sejeros de Sanidad y de Politica Social,
en la que Ministerio y comunidades auto-
nomas acordamos la elaboracién de un
Libro Blanco para reforzar la coordina-
cion del sistema sanitario y el sistema de
dependencia. Estamos trabajando en él
y veralaluz alo largo de 201 1. Este Libro
Blanco sera un instrumento indispensa-
ble para elaborar politicas sociales efec-
tivas, porque parte de un conocimiento
de la realidad. Ademas, junto al Libro
Blanco del Envejecimiento Activo servira
para dar un salto cualitativo en la aten-
cién a la dependencia, al conocer mejor
la realidad de las personas que reciben
la ayuda de esta Ley. .

Pacientes
pacientes@servimedia.net
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Mujer y hombre

Sociabilidad
y testosterona




Desde que los testicu-
los del feto liberan la
testosterona, el hom-
bre no se parece en
nada a la mujer.
Louann Brizendine,
neuropsiquiatra auto-
ra de los libros “El
cerebro masculino” y
“El cerebro femenino”,
nos aclara las causas
fisicas de las diferen-
cias entre ambos
sexos. Ellas desarrolla-
ran mas los centros de
comunicacion y las
areas que procesan la
emocion. Ellos lucha-
ran por una jerarquia
y se obsesionaran con
el sexo. Curiosamente,
Se pareceran tras
cumplir los 50.

as del 99 por ciento
del cédigo genético
de los hombres y las
mujeres es el mismo.
30.000 genes comu-
nes. Pero el otro uno por ciento influ-
ye hasta en la mas minima célula del
cuerpo, desde los nervios que regis-
tran placer y sufrimiento hasta las neu-
ronas que trasmiten percepcion, pen-
samientos, emociones y sentimientos.
La neuropsiquiatra Louann Brizen-
dine, autora de los libros “El cerebro
masculino” y “El cerebro femenino”,
aclara en sus obras las diferencias
entre ambos cerebros, presentes antes
incluso del nacimiento. Valiéndose de
la tomografia de emisién de positrones
y de las imagenes de resonancia mag-
nética funcional, nos explica por qué
actuamos como actuamos.

No existe el cerebro unisex

Lo primero que explica Brizendine es
que no existe el cerebro unisex. La
diferencia entre ambos sexos se ini-
cia a las ocho semanas de gestacion,
cuando los testiculos impregnan de
testosterona el cerebro del varon
que, con la hormona SIM, desfemini-
Za su cuerpo y cerebro, creando sus
destrezas espaciales, conducta ex-
ploratoria y juego brusco. Ademas,
esta testosterona matara células en

primeros tres meses, las facultades
del contacto visual y observacion fa-
cial de las ninas aumentan un 400 por
ciento mientras que en el nino apenas
se desarrollan. Ella mira entre 10y 20
veces mas las caras de los adultos,
buscando su aprobacién. Mientras, los
ninos se fijan en las puertas o las
luces, investigan el entorno y toque-
tean todo. Esto permite a las ninas co-
nocer cuando un adulto esta triste,
por su tono de voz o expresion.

La mujer, una maquina social

La mujer es una maquina hecha para
relacionarse. Su comportamiento esta
regido por el estrégeno, sustancia que
le impulsa a establecer relaciones so-
ciales. Ellas empiezan a hablar antes
y alos 20 meses tienen el triple de vo-
cabulario que ellos. Dos ninas siem-
pre se prestaran juguetes y ropay, al
jugar, rehuyen el jaleo y guardan tur-
nos. Pero, aunque no la exhiban, tie-
nen agresividad, solo que no necesi-
tan empujarse para mostrarla.

En cambio, a un nino le costara
mas prestar algo. Se apoderan de los
juguetes y los destruyen, se divierten
con simulacros de combates y juegos
ruidosos. Su testosterona activa los
genes del impulso a rastrear, perseguir
objetos en movimiento, poner a prue-
ba su fuerza y defender su territorio.

mas sociables y comunicativas v los

II Desde la ninez, ellas se muestran

ninos, competitivos y dominantes

los centros de comunicacién y hara
crecer otras en los centros sexuales
y de agresion.

Al no darse esta perturbacién en las
ninas, se desarrollaran mas las cone-
xiones en los centros de comunica-
cion y en las areas que procesan la
emocion. No es cultural que tengan
mayores valores de comunicaciéon y
sensibilidad emocional.

Al nacer, el cerebro femenino se
desarrolla mas deprisa. Durante los

Estos juegos desarrollan sus muscu-
los y les impulsan a ser el macho alfa
desde pequenos. Por eso, se mues-
tran mas competitivos. Para ellos
danar define su posicion social.

Aunque estas actitudes se ven refor-
zadas por la cultura, no se trata de
educacion sino de impulsos biologi-
cos. Todo empieza en el cerebro.

El cerebro de las adolescentes se
desarrolla para sentirse sexualmente
deseables por los chicos. .

mad
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=4 Aumenta su interés por la ropa
y la imagen, se miran continuamente
al espejo, y se preocupan en exceso
en los temas emocionales. Es la con-
secuencia de su invasion de estroge-
nos, niveles que coinciden con la ovu-
laciéon. Necesitan relacionarse. Los chi-
Cos, por su parte, anhelan ser respe-
tados y ocupar un lugar privilegiado
en la jerarquia.

Las adolescentes pronuncian de dos
a tres veces mas palabras que los chi-
cos aunque, con el paso del tiempo,
ellosy ellas se igualan en vocabulario,
pero nunca en velocidad. Ademas, sus
temas de conversacion son diferentes:
ellas charlan sobre la gente y ellos
sobre objetos y temas impersonales.

El sexo, en el centro de la mente
En los chicos de 9 a 15 anos, la tes-
tosterona multiplica su nivel en el
cuerpo por 20. sConsecuencia? El
hipotalamo aumenta hasta alcanzar
2,5 veces el tamano de la mujer. Es

El hipotalamo masculino es 2,5 veces el

conflictos. Controlan mas sus im-
pulsos porque tienen un cortex pre-
frontal mayor. Ahora bien, una vez
que ponen en marcha sus circuitos
verbales, se puede desencadenar un
aluvion de palabras insultantes que
un hombre no puede igualar.

En cuanto a los sentimientos no
verbales, el hombre no lee como la
mujer las expresiones faciales o los
signos de tristeza y miedo. Su nivel
de testosterona se lo impide.

Importancia del ciclo menstrual

Con independencia de la edad, el
ciclo menstrual marca el caracter de
la mujer. Durante las dos primeras se-
manas, cuando el estrogeno es eleva-
do, piensa con mayor agilidad y esta
socialmente interesada y relajada. A
partir del dia 14, la progesterona sale
del ovario y contrarrestra el estroge-
no. El cerebro reclama los efectos
tranquilizantes del primero y, al no
encontrarlos, su cerebro se irrita y

femenino, por eso

decir, el cerebro se estructura para
situar la busqueda sexual en el cen-
tro de su mente. Ademas, las hormo-
nas masculinas propician conductas
agresivas y territoriales, algo que en
adultos les ayudara a proteger y de-
fender a sus seres queridos.

En caso de conflicto, la reaccion de
ambos sexos también es diferente.
Mientras él goza en una disputa, ella
enciende sus alarmas y sufre una
cascada de reacciones hormonales
nedativas al ver amenazada su rela-
ciéon. Y, si ésta termina, caen en pica-
do la serotonina, la dopamina y la
oxitocina, y aumenta el cortisol, la
hormona del estrés. Es su alerta
sobre su superviviencia humana en
encontrar pareja, reproducirse y ob-
tener alimento, cuidado y proteccion.
Por miedo a perder la relacioén, la
mujer siempre intentara evitar los
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funciona mas lento. Cambia su sen-
sibilidad, por eso las adolescentes se
vuelven mas negativas y hostiles.
Tampoco se parece en nada lo
que busca una mujer en un hombre
y viceversa. Las mujeres experi-
mentan una subida neuroquimica
si sus calculos sobre los recursos
materiales y el estatus social del
hombre son positivos. Aunque sean
independientes, buscan a alguien
que genere ingresos y aseguren
techo, alimento y proteccién.
También se fijan en la simetria (en
caras, manos, hombros...), signo de
la calidad de sus genes. El hombre
busca mujeres atractivas que den
senales de fertilidad, como buena
salud y edad adecuada. Eso explica
por qué prefiere cintura estrecha.
Esta demostrado que estas mujeres
tienen mas estroégeno y se quedan

Respondemos
a situaciones

cotidianas

embarazadas mas facilmen-
te. También se fijan en su re-
putacioén social. Por eso, en
una primera cita preferira
que la mujer no se acueste
con él, o le dejara de intere-
sar como proyecto de familia. Eso
no quita que el sexo sea su princi-
pal pensamiento. ¢Por qué acostar-
se con muchas mujeres? El aparea-
miento significa conseguir que su
ADN se prolongue otra generacion,
y él tendra descendencia en fun-
cion del nimero de mujeres con las
que se acueste.

El género ante el sexo

El centro del sexo masculino es
mayor que en el femenino. El pien-
sa en ello muchas veces al dia mien-
tras que ella una, o en sus dias mas
fértiles, tres o cuatro.El interés se-
xual de las mujeres aumenta y dis-
minuye de acuerdo con ciclos men-
suales de testosterona. Ellos se
ponen en alerta con una onda de
perfume o si una mujer camina a su
lado. El sexo es tan importante para



¢éPor qué a los nifios les cuesta escuchar a sus madres? La
testosterona afecta al sistema auditivo y hace que no oigan
el ruido blanco en mayor medida que las nifas. Ante repe-
ticiones de la madre, el nifio convierte lo que le dice en
ruido blanco y no escucha nada.

¢éPor qué las nifias van &l servicio en grupos? Es el iinico
espacio que comparten ellas solas y su cerebro necesita so-
cializarse de esa forma.

¢Por qué las adolescentes se cierran en su cuarto con el
teléfono? Los secretos y cotilleos son su actividad favorita,
alivia su estrés y activa los centros del placer. Este flujo de
dopamina y oxitocina constituye el mayor deleite neurolégi-
CO que obtienen, aparte del orgasmo.

éPor qué la mujer sabe cudndo miente el hombre? Son
expertas en analizar el tono de voz, la mirada y las expre-
siones faciales del hombre. Sin embargo, si se enamora,
sus circuitos de precaucion se cierran, y creen todo lo que
diga el hombre.

¢ Existe el gen de la monogamia? Un hombre con el gen
receptor de la vasopresina largo tiene el doble de probabi-
lidad de comprometerse para siempre con una mujer.

¢Es real que la madre sufre cuando se separa de su bebé?
Lo es, no es un estado psicoldsico, es neuroquimico. Por

un hombre como la comu-
nicacion para una mujer.
Si hablamos de llegar al
orgasmo, una mujer nece-
sita desconectar la amig-
dala, no estar enfadada y

Incrementa

efecto de la lactancia, la oxitocina inunda su cerebro. Al
interrumpirse crea sintomas de abstinencia.

¢Por qué el hombre mira donde no debe? El centro de
deseo masculino induce autométicamente a los hombres a
observar los detalles de las mujeres atractivas. No se puede
evitar. Eso si, pueden aprender a ser més discretos.

¢Es posible feminizar el cerebro masculino? Por mucho que
los padres compren juguetes femeninos a sus hijos, ellos no
pararan de correr, luchar contra enemigos, construiry destruir.
¢ Tienen ambos cerebros el mismo tamafio? No, el masculi-
no es un 9 por ciento més grande. Sin embargo, si hablamos
de células cerebrales, lo realmente importante de este organo,
ambos sexos tienen las mismas. Ellas las tienen embutidas.
¢Por qué ellas abrazan y ellos se duermen tras practicar sexo?
Tras el acto sexual, la oxitocina y la dopamina liberadas dan a
la mujer ganas de abrazas y hablar. En los hombres puede
inducir el suefio, pues se libera en el hipotélamo, activando
el centro de la somnolencia.

¢Puede el hombre llegar a dominar su pene? Para ello debe
aprender a dirigir la atencién de los centros sexuales del cere-
bro hacia un érea no sexual: para aumentar su duracién sexual
recurre a la resolucién de problemas matematicos, recitar el
alfabeto al revés o pensar en algo repugnante.

Con la menopausia, la mujer

relajarse. Tarda entre tres y 10 veces
mas que el hombre en alcanzar el
orgasmo. A eso hay que sumarle la
estimulacion previa. Algunos exper-
tos afirman que, para ella, esta pre-
paracion es lo que sucede durante
las 24 horas antes de la penetra-
cion. El sélo necesita tres minutos.

Madre y padre

Con el embarazo, las prioridades de
la mujer cambian, ligandose al feto
como a nadie nunca antes. Su pro-
gesterona aumenta, lo que provoca
que quiera descansar y comer mas
(necesita producir el doble de san-
gre), y se sensibiliza con los olores.
Lo curioso es que su cerebro
encoje durante el embarazo. Dejan
de usar algunas zonas para centrar-
se en los circuitos que se ocupan
de proteger al recién nacido.

Recupera su tamano seis meses
después.

También a los hombres se les
despierta un sentimiento paternal.
Disminuye el nivel de testosterona
y aumenta el de prolactina (la hor-
mona de la cria) y el cortisol (la hor-
mona del estrés), aumentando su
sensibilidad y alerta y disminuyen-
do su impulso sexual. Se cree que
los hombres responden a las sus-
tancias quimicas del embarazo que
se trasmiten por el aire (feromonas)
procedentes de la madre.

Después de los 50

A partir de los 50 anos, el hombre
fabrica menos testosterona y vaso-
presina, incrementandose su propor-
ciébn de estrogenos. Hormo-
nalmente, su cerebro se asemeja
mas al femenino maduro, es mas re-

ceptivo a la oxitocina, la hormona de
los abrazos y el afecto. Es mas ama-
ble, delicado y paciente, y no se
siente obligado a luchar por una je-
rarquia. Este hombre se asemeja al
ideal que quieren las mujeres.

Por su parte, una mujer con me-
nopausia se preocupa menos de los
demas y mas de si misma porque
desciende su nivel de estrégeno. Es
el ultimo cambio de su cerebro. No
le preocupa mantener la concordia
y eludir los enfrentamientos. Es una
época en la que experimenta una
creciente libertad y control sobre si
misma. No actiia por impulsos. “Es
posible que gocen de los anos mas
entretenidos de su vida”, afirma la
autora del libro. l

Pedro Fernandez
pfernandez@servimedia.net
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orimer plan

acciones solidarias??

El ano 2010 quedara en la memoria como aquella fecha
magica en la cual la seleccion espanola de futbol logro
su primer Mundial. Cuando ‘La Roja’ regreso a Espana,
Vicente del Bosque sorprendio en los actos de cele-
bracion al aparecer siempre acompanado de su
hijo Alvaro, un joven con sindrome de Down.
El seleccionador quiso de esta manera
solidaria reclamar una mayor presencia en la
sociedad de las personas con discapacidad.

i por algo destaca Vicente del Bosque es por

su cercania y humildad. Ademas, el seleccio-

nador muestra una gran solidaridad y habi-

tualmente participa en actividades benéfi-

cas a favor de las personas con discapaci-
dad. En esta entrevista, Vicente del Bosque (Salamanca,
1950) aborda su visién sobre cémo tolera la sociedad la
discapacidad. Asimismo, el seleccionador avala la cali-
dad de la Liga y lamenta que Espana y Portugal no hayan
sido designadas sedes del Mundial 2018. Ademas, Del
Bosque también rechaza de manera tajante la posibili-
dad de que exista dopaje en el futbol.

;Como valora la situacion de las personas con disca-
pacidad en Espana?

Creo que cada vez estan mejor. Si hay alguna reticen-
cia, pero el problema es mas de aquel que mira que de
aquel que es discapacitado. Ademas, puedo asegurar
por mi experiencia personal que en todo el mundo de
la discapacidad hay gente estupenda, trabajando
desinteresadamente.
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Vicente del Bosque, en la presentacion

'""\ e ""fh' del Cava de ‘La Roja', posa entre un
- 3 B ," . .
‘m Ty joveny su hijo (a la derecha), ambos

con sfndrome de Down.
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orimer plan

Es habitual verle participar en activi-
dades solidarias...

Lo cierto es que me gusta colaborar
todo lo que puedo en acciones soli-
darias. El pais ha crecido en integra-
cion y estoy muy contento de cola-
borar en todo lo que se pueda para
que la discapacidad sea cada dia
mejor entendida. Siempre que
puedo, trato de participar en
actividades solidarias.

Compagina el puesto de selec-
cionador con el de embajador
de la Fundacion Sindrome de
Down de Madrid.

Asi es. Trato de hacerlo siempre
que tengo oportunidad. Soy
padre de un hijo con sindrome
de Down y estoy en la Fun-
dacién Sindrome de Down de
Madrid, a la que ayudo en todo lo
que puedo.

;Cual es su vision de las personas

con Sindrome de Down?

Son chavales normales. Son
especiales, claro que si, pero ni



mas ni menos que los demas chicos de su edad. Y te dan
mucho, mucho carino.

¢En qué colabora con la Fundacién Sindrome de Down
de Madrid?

Colaboro como padre, como embajador y como padri-
no de esta fundacioén. En definitiva, colaboro con ella en
todo lo que puedo y, auin asi, es poco. Ojala pudiera ayu-
dar mucho mas. Colaborar es una labor de una gran sa-
tisfaccion, especialmente para aquellos que lo hacen al-
truistamente. Participar en estas actividades llena tanto
0 mas que haciéndolo como si fuera un fin remunerado.

Recientemente, present6 el Cava de ‘La Roja’ en esta
fundacion. ;Qué persiguen con esta actividad?

Hemos tenido la suerte de firmar un acuerdo de colabo-
racion con la bodega Lar de Barros —el Cava de ‘La Roja’—,
porque tenemos un proyecto fantastico, como es la cons-
truccién de un edificio para que nuestros adultos y jove-
nes tengan las mejores condiciones. Es muy importante
que esta colaboracién no solo sea larga, sino que tam-
bién haya muchas mas empresas que estén dispuestas
a colaborar con una obra extraordinaria como la que
desempena la Fundacién Sindrome de Down Madrid, que

No he visto absolutamente nada
relacionado con el dopaje’

va a dar muchos réditos a las empresas que deseen su-
marse y colaborar. La Fundacion tiene proyectos ambi-
ciosos que necesitan la colaboracién de empresas para
seguir creciendo y ayudar a cuantas mas familias mejor.

Después de un triunfal 2010, ;qué le pide al nuevo ano?
Salud para todos y, deportivamente, no digo que iguale-
mos lo que hemos conseguido este ano, pero si que
vayan bien las cosas.

La operacion Galgo ha puesto nuevamente en entredicho
la salud del deporte espanol. ;Cual es su opinion?
Llevo 43 anos en el mundo del futbol. He estado alrede-
dor del deporte siempre y no conozco nada ni he visto
absolutamente nada a mi alrededor que pueda levantar
sospechas. Por lo tanto, es para mi un asunto absoluta-
mente ajeno.

Pero un doctor implicado en la trama de dopaje insinud
que también habia dopaje en el futbol.

Me sorprende. No he visto nada que tenga que ver con
tratar de sacar ventaja en el deporte a través de tram-
pas. Lo digo bien claro: no he visto nada relativo al

Del Bosque, en un acto de
la Fundacién Sindrome de Down

de Madkid.

dopaje. Mi opinion tiene la
valia de alguien que ha es-
tado vinculado al deporte
durante tantos anos y no
ha visto absolutamente
nada relacionado con el dopaje.

¢Es la Liga espanola la mejor del mundo?
Seguro, hay muy buenos jugadores nacionales y, ade-
mas, cada club tiene extranjeros de primer nivel.

La Liga se ha convertido en un binomio Real Madrid-
Fatbol Club Barcelona. ;Quién cree que ganara?

No sé, pero espero que haya goles, diversion y que la
gente se lo pase bien. En estos equipos estan el cincuen-
ta por ciento de los jugadores de nuestra seleccion. Son
una buena publicidad para nuestro futbol.

Espana finalmente no organizara un sequndo Mundial.
Lo cierto es que se ha trabajado muy bien desde la can-
didatura espanola y portuguesa. Estabamos preparados
para organizar el Mundial, teniamos la logistica y futbo-
listicamente éramos campeones del mundo. La derrota
no es un trastorno, hay que estar tranquilos porque
habiamos preparado bien el Mundial.

Rafael Olea
rolea@servimedia.net
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asociacio

Hace 25 afnos, nacio en Valencia la primera asociacion de Espafa dedicada de forma
especifica al cancer infantil. ASPANION continua hoy fiel a su vocacion de
acompanar a los nifios y sus familias en todas las fases de la enfermedad.
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ASPANION ha contribuido decisivamente
a desarrollar el asesoramiento y la atencién
psicoldgica, la acogida de familias
desplazadas, las ayudas econémicas,

el apoyo escolar y el fomento del ocio.

e gusta la palabra
cancer. Me he criado
junto a ellay me gus-
ta pronunciarla en
voz alta, proclamarla
a los cuatro vientos. Debo decir, jus-
to en este momento, que fui feliz con
cancer. Puede chocar ver esas dos pa-
labras juntas: feliz y cancer. Pero fue
asi”. Con esta rotundidad se expresa
en un libro autobiografico, el joven
director de cine Albert Espinosa,
guionista de la pelicula Planta 42, en
la que el cineasta ha reflejado su ex-
periencia de haber afrontado un can-
cer entre los 14 y los 24 anos de edad.
El optimismo de Espinosa nos
puede resultar insolito e incluso insen-
sato. Pero es cierto que el panorama
del cancer infantil ha mejorado
mucho en los ultimos 40 anos. En pri-
mer lugar, gracias a los avances de la
Medicina, con los que se ha logrado
aumentar el porcentaje de superviven-
cia hasta llegar a cerca del 80 por cien-
to. En segundo lugar, gracias a la labor
de las asociaciones de padres, que
han desarrollado, a lo largo de estos
anos, un gran sistema de apoyo psico-
social capaz de acompanar y asistir a
los ninos y familiares en todas las
fases de la enfermedad.
Hace 25 anos, se fundé la primera

1*"‘;&

Una de las actividades que més aprecian |os

nifios de ASPANION son los campamentos.

asociaciéon de cancer infantil de
Espana. Se trata de la Asociacion de
Padres de Ninos con Cancer de la
Comunidad Valenciana (ASPANION),
una entidad que naci6 por el empeno
de Jestis Maria Gonzalez, padre de
un nino con cancer. Su hijo fallecié
cuatro anos después de la creacion de
la asociacion, pero Jesuis nunca ha
abandonado la lucha por mejorar los
recursos de apoyo a los ninos con can-
cer y sus familiares y hoy sigue presi-
diendo la organizacion.

En la actualidad, la asociacion ofre-
ce informacién, asesoramiento y
apoyo psicologico a los pequenos pa-
cientes, a sus padres y, lo que es muy
importante, a sus hermanos. Dispone
también de pisos de acogida para los
familiares que vienen desde fuera de
Valencia y proporciona ayuda econo-
mica a las familias que lo necesitan.
Asimismo, ha impulsado un programa
de escuelas que permite a los ninos
seguir cursando sus estudios durante
los periodos de tratamiento, tanto en
el hospital como en casa.

Uno de los momentos mas duros que
deben afrontar los padres de un nino
con cancer es aquel en el que reciben
el diagnostico. En ASPANION
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asociacioil

ASPANION ha cumpli-
do 25 aiios jqué cosas
han cambiado durante
este tiempo graclas a la
asoclacién?

Gracias a la ayuda de la aso-
ciacién, se ha creado una uni-
dad de céncer infantil nueva;
se han ampliado y moderniza-
do las existentes; se ha incor-
porado el concepto sociosani-
tario a la atencion al paciente,
que también es ya interdiscipli-

JESUS MARIA
GONZALEZ
MARIN,

presidente
de ASPANION

"La sociedad ha ampliado su
conocimiento sobre el cancer infantil”

nar, con apoyo psicosocial en
todas las fases de la enferme-
dad y de los tratamientos.
Disponemos de pisos de aco-
gida a familias desplazadas; los
pacientes cobran dietas duran-
te la hospitalizacién; existen
escuelas hospitalarias; los nifios
enfermos y sus hermanos dis-
frutan de excursiones y campa-
mentos; las familias tienen jor-
nadas de convivencia y dispo-
nen de un cuerpo de volunta-

rios muy bien preparados.
Todo esto sin coste para las
familias.

iComo ha celebrado la
asociacion su 25° ani-
versario? ;Qué actos y
actividades ha progra-
mado?

Ya que el 20° Aniversario lo
ce|ebramos en Va|encia, en e|
Oceanogréfico, este 25°
Amniversario, la conmemora-

saben muy bien lo importante que
es estar cerca de los afectados en ese
preciso momento.

A Alejandro, el hijo pequeno de
Iluminada y Rafa, le detectaron, con
solo un ano de edad, un tumor de
gran tamano que le oprimia la caja to-
racica, afectando a varios érganos vi-
tales. La madre recuerda asi su expe-
riencia: “En el momento en que te
dicen que es cancer, te quedas flotan-
doy piensas: ‘Esto no puede ir conmi-
go, esto no esta pasando y manana,
cuando me despierte, me levantaré y
aqui no habra sucedido nada’. Pero al
dia siguiente ves que le estan hacien-
do muchas pruebas al nino y te das
cuenta de que no es un sueno y de
que eso realmente esta ocurriendo”.

Es entonces cuando ASPANION
entra en escena, tal y como describe
su presidente: “Sabemos cuando
unos familiares van a conocer el diag-
noéstico y entramos en contacto con
ellos para que sepan que
existe una estructura impor-
tante de profesionales y vo-
luntarios que van a estar a
su lado para ayudarles en
todo lo que necesiten. Que

Diciembre 2010 - pacientes 19

sepan que la vida de su hijo no sélo
es importante para ellos, sino también
para muchisimas mas personas y asi
sientan que no estan solos”.

Asuncién, madre de una nina con
cancer, confirma con su experiencia
estas palabras: “Los trabajadores de
ASPANION fueron los unicos que estu-
vieron alli, ayudandonos a asumir la
situacion, superar la desesperacion
del primer momento y canalizar todas
nuestras emociones y fuerza en ayu-
dar a la nina”.

A Lidia le diagnosticaron leucemia
a los cinco anos. Una reaccion alérgi-
ca a la quimioterapia le provoco una
tetraplejia. “Lo que mas se valora de
la labor de la asociacién -afirma
Isidro, su padre- es que paran el pri-
mer golpe. Esa empatia, ese carino,
ese hombro donde llorar y ese baston
para volverte a poner en pie es mas
importante que la ayuda material”.
Lidia tiene ahora 23 anos, no puede

hablar ni moverse y necesita ventila-
cién asistida para respirar. Con todo,
sus padres estan tan agradecidos a la
asociacion que se han implicado acti-
vamente en ella para ayudar a otros
padres que estan atravesando por cir-
cunstancias semejantes.

Estudiar en el hospital
Una vez superada la conmocion del
diagnostico, la vida del nino con can-
cer y de su familia sigue adelante. Los
pequenos pacientes deben compagi-
nar el tratamiento con los estudios y,
por supuesto, disfutar de los amigos,
del juego y del tiempo libre de la ma-
nera mas normalizada posible.
Gonzalez Marin explica que, gracias
a ASPANION, “se cuenta con profeso-
res especializados, tanto en la fase
hospitalaria como en la domiciliaria,
para que los ninos no pierdan el ritmo,
el habito y una minima disciplina”.
Ester es una nina de 15 anos que

La asociacion interviene en el
momento del diagnostico para que los
padres perciban que no estan solos



El programa de escuelas hospitalarias
permite a los nifios seguir cursando
sus estudios.

2

cién ha sido en Alicante, en
el Castillo de Santa Barbara.
Paralelamente, hubo una
exposicion fotogréfica que
mostraba la vida asociativa
dentro y fuera de los hospita-
les y un encuentro con las
familias y con los medios de
comunicacion.

iCree que los pacientes

con cancer infantil y
sus familias cuentan en
estos momentos con un
movimiento asociativo
fuerte y cohesionado
con representatividad
ante los poderes
publicos y la sociedad?
Estamos convencidos de que
es asi. No sélo ests ASPA-
NION, también la

Federacién Espaiiola de
Padres de Nifos con
Céncer, integrada por 15 aso-
ciaciones, que forma parte de
los diferentes Comités y gru-

pos de trabajo dentro del
Ministerio de Sanidad.

iCual cree que es en
estos momentos la
percepcion de la
sociedad sobre el can-
cer infantil?

La idea que la sociedad
tenia sobre el céncer infan-
til ha ido evolucionando
positivamente en estos 25

afos. La pregunta habitual
por aquel entonces era:
"¢ Ah, pero los nifios tie-
nen céncer?”. La sociedad
ha ampliado sus conoci-
mientos sobre este tema,
sabiendo ya que el cincer
infantil existe y es una
enfermedad tan grave
como en los adultos. Pero
hay que recordar que es la
primera causa de muerte
por enfermedad en los
ninos, que tiene que ser
tratados en Unidades de
Alta especializacién y que
los tratamientos son |argos.

fue ingresada con una leucemia a los
cuatro. Recuerda muy bien como era
su vida durante los dos anos y medio
que dur6 su tratamiento: “Lo que
menos gracia me hacia eran las pun-
ciones lumbares y las aspiraciones de
médula, por el dolor. Mis padres, mi
familia y el personal del hospital me
ayudaban mucho a superar las dificul-
tades. También me ayudé mucho mi
profesora, que se quedaba muchas
tardes fuera de su horario para darles
deberes a mis padres y les hablaba de
mi a mis companeros para que no me
olvidaran”.

Con toda naturalidad

Con la ayuda adecuada, los ninos aca-
ban asumiendo con gran naturalidad
lo que les pasa. Como le sucedi6 a
Alejandro, que ahora hace una vida
normal, aunque todavia no ha sido
dado de alta definitivamente. Su
madre explica con orgullo que él “va
a clase de natacion, juega al futbol
como un nino mas. Lo unico es que,
cuando se ducha o se cambia en el
vestuario, los demas ven su cicatriz y
le preguntan. El responde: ‘me opera-
ron de cancer’. Para él es la cosa mas

ASPANION - Asociacion

de Padres de Niiios con Cancer
de la Comunidad Valenciana

Pza. Pablo Picasso, 9-3° D
46015 VALENCIA

Tel: 963 471300 - Fax: 963 482 754

e-mail: valencia@aspanion.es

Avda. Pintor Baeza, 5,

Portal 9 -1° D. 03010 ALICANTE

Tel: 965 910 378
Tel/Fax: 965 245 956

e-mail: alicante@aspanion.es

natural del mundo. La palabra cancer
no le supone ningun trauma. Lo tene-
mos superado, asimilado”.

No sdélo los ninos necesitan apoyo y
compania. También para los padres
es imprescindible la cercania de otros
adultos que sepan comprenderles.
Para propiciar esto, ASPANION organi-
Za excursiones, campamentos y jor-
nadas de convivencia familiar. “Atin
cuando han pasado tantos anos -ase-
gura lluminada, madre de Alejandro-
tenemos una amistad increible con un

grupo de padres que viven

situaciones similares.

Realmente estas personas

son las que te entienden

porque son las que han pa-

sado por tu caso”.

Por extrano que parezca,

para muchos de los chicos

y sus familiares el balance

de haber vivido la enferme-

dad es positivo. Asi lo atesti-

gua Maria Dolores, la madre

de Ester: “Se sacan muchas

cosas positivas: tienes la oportuni-

dad de tener una relacion con tu hijo

mucho mas estrecha, te dan verdade-

ras lecciones de superacion, conoces

dgente a la que llegas a sentir como

de tu propia familia y con la que

compartes muchas cosas, y vives la

vida de una forma totalmente dife-

rente. Cualquier pequeno detalle de

la vida cotidiana que los demas ni

perciben, tu lo aprecias y le das el

valor que merece”. Tal vez el

cineasta Albert Espinosa no es un
insensato. l

Ignacio Santa Maria
isantamaria@servimedia.net
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Més de 300 asociaciones han presentado su candidatura a estos premios.

Premios 2010

a las Mejores Iniciativas
de Servicio al Paciente

El pasado 15 de diciembre tuvo lugar en Madrid la entrega de los Premios 2010 a
las Mejores Iniciativas de Servicio al Paciente, una iniciativa de la FUNDACION
FARMAINDUSTRIA. Mas de 300 entidades presentaron su candidatura a estos ga-
lardones, que se han convertido en el principal referente en nuestro pais en el am-
bito del movimiento asociativo de pacientes. Con estos premios, la industria pre-

tende reconocer la labor social realizada a favor del colectivo de los pacientes.

a FUNDACION FARMAIN-

DUSTRIA otorga estos pre-

mios, que celebraban su

sexta edicion, con el obje-

tivo de reconoce la labor
de todo tipo de colectivos y organiza-
ciones en favor de los pacientes, apo-
yar las mejores iniciativas en el ambi-
to de la salud orientadas a este co-
lectivo y a sus familiares, asi como
estimular aquellas practicas que con-
tribuyan a una mejora de la calidad de
la vida de los ciudadanos en su con-
dicién de pacientes.

El acto de entrega de los premios,
que congredo a mas de 400 personas,
tuvo lugar en la Real Fabrica de
Tapices de Madrid y estuvo presidido
por el Secretario General de Sanidad,
José Martinez Olmos; el presidente de
la FUNDACION FARMAINDUSTRIA,
Jordi Ramentol; el director general de
la Fundacién, Humberto Arnés;
Lourdes Fraguas, directora del
Departamento Juridico y Secretaria
General de la entidad, y el divulgador
cientifico Eduard Punset.

Tres categorias

En total, 316 entidades
han presentado su candi-
datura a estos premios,
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que en esta edicion estaban estruc-
turados en tres categorias.

La primera de ellas, dirigida a las
Asociaciones de Pacientes, preten-
de reconocer las actividades realiza-
das y los servicios prestados por
estas organizaciones con la conce-
sién de un premio de 30.000 euros
y dos accésit de 6.000 euros en los
siguientes cuatro apartados: Inicia-
tivas de concienciacion y educa-
cion sanitaria; Iniciativas de servi-
cio al asociado; Compromiso con
la investigacion y ONG's y otros co-
lectivos organizados.

La segunda categoria, denomina-
da Sociedad, cuenta también con
cuatro apartados: Sociedades cien-
tificas y colectivos profesionales;
Hospitales y centros asistenciales;
Medios de comunicacion, y Otras
instituciones, colectivos organiza-
dos o personas individuales.

La tercera y ultima categoria es un
reconocimiento extraordinario a
una Personalidad que “haya desta-

cado por los compromisos adquiri-
dos y los servicios prestados a la
comunidad de pacientes y, en defi-
nitiva, a todos aquellos que, con
tanta generosidad y esfuerzo, traba-
jan de una u otra manera en favor
de los pacientes”.

El jurado de esta sexta edicién ha
estado formado por 22 personas
destacadas en distintos ambitos de
la sociedad: el doctor Pedro Alonso;
el presidente de la Asociacion
Espanola de Fundaciones, Carlos
Alvarez; el golfista Severiano
Ballesteros; el defensor del Paciente
de la Comunidad de Madrid, Juan
Ignacio Barrero; el tenor Josep
Carreras; la periodista Pilar Cernuda;
el presidente de la Real Academia
Espanola de Medicina, Manuel
Diaz-Rubio; el director de la Division
Multisector de Google Espana, Pablo
Galiana; la presidenta de la
Federacion Espanola de Cancer de
Mama, M* Antonia Gimoén; el presi-
dente de la Asociacion Nacional de

Garrigosa obtuvo el reconocimiento

II El matrimonio Pasqual Maragall y Diana
extraordinario a la Personalidad



Foto de familia de
los premiados.

Informadores de Salud, Francisco
Canizares; el defensor de los
Usuarios del Sistema de Sanidad
Extremeno, José Ramon Hidalgo; el
presidente del Foro Espanol de
Pacientes, Albert Jovell; el divulga-
dor cientifico Eduard Punset; el pe-
riodista Ramoén Sanchez Ocana; la
secretaria general de la Confe-
deracion Coordinadora de Entidades
para la Defensa de Personas con
Discapacidad de Aragén, Marta
Valencia; el presidente de la Cruz
Roja espanola, Juan Manuel Suarez
del Toro; la empresaria Samantha
Vallejo-Najera; la presidenta del
Club Siglo XXI, Paloma Segrelles; los
patronos de la FUNDACION FAR-
MAINDUSTRIA Eric Patrouillard y
Jordi Marti, el presidente de la enti-
dad, Jordi Ramentol, y el director
general Humberto Arnés.

Los premiados en esta edicion, en la
que han sido 65 los finalistas, fueron:

La Confederacién de Enfermos de
Crohn y Colitis Ulcerosa (ACCU) y
el Grupo Espanol de Trabajo de la
Enfermedad de Crohn y Colitis
Ulcerosa (GETECCU) en el apartado
Iniciativas de concienciacion y edu-
cacion sanitaria de la categoria
Pacientes, por su campana de con-
cienciacion sobre la enfermedad de
crohn ‘Sincrohnizate’.

Los dos accésit recayeron en la
Asociaciéon Burgalesa de Esclerosis

Multiple (ASBEM) y la Fundacion para
la Diabetes.

En el segqundo apartado de dicha ca-
tegoria, el de Iniciativas de servicio
al asociado, resulté premiada la
Asociacién de Familiares y Amigos
de Nifios Oncolégicos de Catalunya
(AFANOC) por ‘La casa de los XuKlis’,
puesta en marcha para acoger a los

padres de ninos en tratamiento.

Los dos accésit recayeron en la
Asociacion Espanola Sindrome de
Cornelia de Lange y la Federacion
Autismo Andalucia.

La Federacién Nacional de
Asociaciones ALCER fue galardona-
da en el apartado Compromiso con
la investigacion por su programa

De izquierda a
derecha'y de arriba a
abajo, José Martinez
Olmos, Jordi
Ramentol, Humberto

Amés, Eduard Punset
y Lourdes Fraguas.
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ASOCIACIONES DE PACIENTES

Iniciativas de concienciacién
y educacién sanitaria

|_a Confederacién de Enfermos

de Crohn y Colitis Ulcerosa
(ACCU) y el Grupo Espariol
de Trabajo de la Enfermedad de
Crohn y Colitis Ulcerosa (GE-
TECCU) fueron premiados por
la campafia ‘Sincrohnizate”. En
la imagen, lldefonso Pérez, presi-
dente de ACCU, y Fernando

Gomollén, vicepresidente de

GETECCU.
ACCESIT

® Asociacién Burgalesa de

Esclerosis Mdltiple (ASBEM).

® Fundacién para la Didbetes.

Iniciativas de servicio
al asociado

La Asociacién de Familiares y
Amigos de Nifios
Oncoldgicos de Catalunya
que preside Josep Pla i Buxo,
fue premiada por su proyecto
’La casa de los Xuklis’, que
acoge a padres que deben
desplazarse para que los nifios
reciban tratamiento.

ACCESIT:

® Asociacidn Espafiola
Sindrome de Comelia

de Lange.

® [ederacién Autismo

Andalucia.

Compromiso con la investigacién

Juan Carlos Julién, coordina-
dor general de la Federacion
Nacional de Asociaciones
ALCER, recibi6 el premio en
este apartado. El galardén su-
pone un reconocimiento al
programa de investigacion prac-
tica sobre la alimentacién del
paciente renal crénico que de-
sarrolla la federacién.

ACCESIT:

® [ederacion Espariola
de Parkinson.

® Asociacién Catalana

de Fibrosis Quistica.

ONGs y otros colectivos
organizados

La Fundacién Josep Carreras
contra la Leucemia fue premiada
en este apartado por su Registro
de Donantes de Médula Osea
(REDMO). Segtin Enric
Carreras Pons, director del regis-
tro, el premio “es un aliciente
para seguir trabajando para que
la leucemia sea una enfermedad
crénica y tratable, Y para que
todos los que necesitan un tras-
plante puedan recibirlo”.

ACCESIT:
® Basida.
® Fundacién Aladina.

PERSONALIDAD

El matrimonio formado por el ex presidente de
la Generalitat de Catalufia, Pasqual Maragall, y
su esposa, Diana Garrigosa, fue distinguido con
el reconocimiento extraordinario a la
Personalidad por su “valiente ejemplo al enfren-
tarse a una enfermedad en su doble papel de
paciente y cuidadora”.

Maragall, quien ironizé sobre la relacién entre
el alzheimer y la politica, agradecié el galardén
y aseguré que, “a pesar de los tiempos dificiles
que estamos viviendo, la Fundacién Alzheimer
va a seguir trabajando para intentar vencer esta
enfermedad”.

Diana Garrigosa también expresé su agradeci-
miento a FARMAINDUSTRIA “por pensar no
s6lo en nosotros, sino en todos los que estén
en esta situacion”. Ademés, destacé la impor-
tante labor social que llevan a cabo las asocia-
ciones, “que ayudan a que tanto el paciente
como el cuidador tengan més salud”.

de investigacion practica sobre la
alimentacién del paciente renal créoni-
co, mientras que los dos accésit fue-
ron para la Federacién Espanola de
Parkinson y la Asociacion Catalana de
Fibrosis Quistica.

La Fundacién Josep Carreras con-
tra la Leucemia, por su registro de do-
nantes de médula 6sea, fue premiada
en el ultimo apartado de esta catego-
ria, titulado ONG y otros colectivos or-
ganizados. Los dos accésit fueron
otorgados a Basida y la Fundacion
Aladina.

En la categoria Sociedad, el recono-
cimiento en el apartado Sociedades
cientificas y colectivos profesionales
fue para el Consejo de Colegios
Profesionales de Farmacéuticos de
Castilla y Leon.

En el apartado Hospitales y Centros
Asistenciales, hubo un triple recono-
cimiento al Hospital Sant Joan de
Deu, a la UCI Pediatrica del Hospital



SOCIEDAD

Sociedades cientificas, colectivos
sanitarios y organizaciones profesionales

Maria de los Ange|es de Sande
Mufioz de Lucas, vicepresiden-
ta del Consejo de Colegios
Profesionales de Farmacéuticos
de Castilla y Leén, recibié el re-
conocimiento entregado a la en-
tidad por su andlisis de la adhe-
rencia al tratamiento de en pa-
cientes polimedicados. La repre-
sentante del consejo dedicé el
galardén “a los profesionales
que han trabajado en este pro-
yecto, del que muchos pacien-
tes se van a beneficiar, y que
han puesto en él mucha ilusién,
esfuerzo, trabajo y tiempo”.

Hospitales y centros asistenciales

En este apartado hubo un triple
reconocimiento al Hospital Sant
Joan de Dey, ala UC|
Pedistrica del Hospital
Universitario 12 de Octubre y a
la Unidad de Medicina Tropical
del Servicio de Enfermedades
[nfecciosas del Hospital Ramén

y Cajal de Madrid.

Otras instituciones, colectivos
organizados y personas

La responsable de
Comunicacién de Novartis,
Montserrat Tarrés, recibié el
galardén que le fue entregado
a la compafifa en reconoci-
miento a su proyecto “Ahead
Together”. Esta iniciativa, desa-
rollada en Kenia, tiene como
objetivo concienciar sobre la
epilepsia, sus sintomas y sus
consecuencias. larrés asegurd
sentirse “una privilegiada por
representar a las 2.000 perso-
nas que trabajan en Novartis
para mejorar la calidad de vida
de muchas personas”.

Medios de comunicacién

En este apartado resulté pre-
miado el Servicio de Salud de
la agencia de noticias Europa
Press. El mismo fue puesto en
marcha en el afio 1998 con el
objetivo de dar una amplia
cobertura informativa a la actua-
lidad del mundo sanitario. El
presidente de la agencia, Asis
Martin de Cabiedes, recosié
el galardén y afirmé que es

un “premio merecido”, por

el “excelente equipo de
profesionales” que desde
hace 15 afios mantiene

este servicio.

Universitario 12 de Octubre y a la
Unidad de Medicina Tropical del
Servicio de Enfermedades Infeccio-
sas del Hospital Ramoén y Cajal de
Madrid.

Novartis Farmacéutica SA obtuvo
el reconocimiento en el apartado
Instituciones, colectivos organizados
Y personas mientras que la agencia de
noticias Europa Press lo obtuvo en el
apartado Medios de Comunicacion.

En la ultima categoria, Perso-
nalidad, se otorgd un reconocimiento
extraordinario al matrimonio Pasqual
Maragall-Diana Garrigosa, por su
“valiente ejemplo al enfrentarse a una
enfermedad en su doble papel de
paciente y cuidadora”.

El papel de las asociaciones
En su intervencion, el Secretario
General de Sanidad, José Martinez

Olmos, destaco que estos galardo-
nes ponen de manifiesto la “contri-
bucion social de la industria farma-
céutica y su compromiso con los
pacientes”.

Martinez Olmos también hizo refe-
rencia a la importancia de este sec-
tor, no solo por su contribucion a la
mejora de la salud de los ciudada-
nos gracias a los medicamentos sino
“por su importante aportacion en el
ambito de la riqueza y de la genera-
cion de empleo”.

Por su parte, Jordi Ramentol ase-
guré que “esta entrega de premios
es un claro ejemplo, uno mas, de
que profesionales sanitarios,
Administraciones Publicas y labora-
torios debemos recorrer juntos un
largo camino con un destino final
claro: la mejora de la salud y el bie-
nestar de los pacientes y, por

extension, de la sociedad espanola”.
Asimismo, hizo especial hincapié en
la importancia de las asociaciones
de pacientes y asegurd que, en el
futuro, estas entidades “estan llama-
das a jugar un papel mucho mas
determinante en el Sistema Nacional
de Salud”.

Por su parte, el director general de
la FUNDACION FARMAINDUSTRIA,
Humberto Arnés, explico que los ga-
lardones “surgen del compromiso
con la sociedad de la industria far-
macéutica y del convencimiento de
que el colectivo de pacientes mere-
ce un reconocimiento especial”.

Toda las las imagenes de la entrega
de los premios estan disponibles en
www.premiospacientes.com l

Meritxell Tizon
mtizon@servimedia.net
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L. T. Garrido Lemus

Tlustracion:

o hay un grupo de ries-

go determinado. Da

igual tu edad, tu sexo

o turaza, ella no te va

a discriminar. La escle-
rosis multiple (EM) es una enfer-
medad que puede desarrollarse en
cualquier persona sin que pueda
preverse. Fatiga, andar irregular,
alteraciones visuales, rigidez mus-
cular... Todos estos sintomas pue-
den ser la senal de que la enferme-
dad esta acechando.

La esclerosis multiple (EM) es una
enfermedad del sistema nervioso
central (SNC), en el que se diferen-
cian dos partes principales: cerebro
y médula espinal. Envolviendo y
protegiendo las fibras nerviosas del
SNC hay un material compuesto por
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proteinas y grasas llamado mielina,
que facilita la conduccién de los im-
pulsos eléctricos entre las fibras
nerviosas.

En esta patologia, la mielina se
pierde en miiltiples areas dejando
en ocasiones, cicatrices (esclero-
sis). Estas areas lesionadas se co-
nocen también con el nombre de
placas de desmielinizacion.

La mielina no solamente protege
las fibras nerviosas sino que tam-
bién facilita su funcién. Por eso, si se
destruye o se lesiona, la habilidad de
los nervios para conducir impulsos
eléctricos desde y al cerebro se inte-
rrumpe y este hecho produce la apa-
ricion de sintomas. Afortunada-
mente, la lesién de la mielina es re-
versible en muchas ocasiones.

La causa de esta dolencia no esta
determinada aun. Segiin Francisco
Pérez Miralles, neurdlogo del
Centro de Esclerosis Miiltiple de
Cataluna, “la esclerosis multiple no
es una enfermedad hereditaria, en
el sentido que no existe un tnico
den que la cause; mas bien existe
una balanza de genes ‘predisponen-
tes’ y ‘protectores’, en los que debe
influir un estimulo ambiental que
desencadene la enfermedad. Dicho
de otra manera, un gemelo de un
paciente que sea idéntico, tiene un
riesgo de entre un 25y un 30 por
ciento de desarrollar la enferme-
dad, y si vamos a familiares de pri-
mer grado, el riesgo esta en torno
al cuatro por ciento”.

“Factores ambientales y genéticos



la esclerosis multiple

Si descartamos los accidentes de trafico, la principal causa de
secuelas neurologicas en el adulto joven es la esclerosis multiple.
En Espafia, afecta a mas de 40.000 personas v la incidencia de la
enfermedad se ha duplicado en los ultimos 15 anos, al pasar de
50 a 100 6 125 casos por cada 100.000 habitantes.

—anade el médico-, juegan un papel
importante pero actualmente es im-
posible saber quién padecera escle-
rosis multiple. No hay grupos de
riesgo y esto hace que cualquier
persona pueda contraerla, aunque
la mayor apuesta de los investiga-
dores recae en la hipétesis de la en-
fermedad autoinmune”.

El efecto de la esclerosis
es impredecible. Algunas
personas apenas notan
los sintomas de la enfer-
medad y otros se ven incapacitados
totalmente por ella.

Beatriz Blanco Garcia, diagnos-
ticada de esclerosis multiple recu-
rrente-remitente desde el ano 2003,

afirma que el diagnoéstico no fue un
cambio radical: “Tienes que apren-
der a vivir con ello y saber que tie-
nes algunas limitaciones con res-
pecto a los demas. Hago una vida
practicamente normal. Si he tenido
que cambiar algunas cosas: la bane-
ra por la ducha, el coche manual
por el automatico..., pero, aun asi,

Pero no es el tinico caso, otras
veces, una esclerosis con recaida
suele acabar en una incapacidad
total, en la que las recaidas super-
puestas son recurrentes.

El ejemplo de Leyre Lazaro es la
otra cara de la moneda. Cuando se
le diagnosticé la esclerosis, esta
profesora de infantil tuvo que dejar

apenas notan sintomas

la enfermedad no me impide renun-
ciar a todo lo que me gusta (pasear,
salir, viajar), tan solo, tengo que
tener en cuenta que tengo que
hacer mis descansos”.

y otras estan incapacitadas totalmente

su trabajo. “Tras varios intentos fa-
llidos de incorporarme -recuerda-,
la esclerosis gan6 la primera bata-
llay dejé de trabajar. Recuerdo
como una pesadilla entrar en el
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"El futuro de la esclerosis multiple
lo estamos escribiendo dia a dia”

i~
o _ FRANCISCO
iQué es la esclerosis multiple? L esclerosis miltiple es una enfermedad he- PEREZ MIRALLES
terogénea con sintomas y formas de inicio muy variados. Alfecta a lo que denomi- .
. . . L . Neurdélogo del Centro
namos sistema nervioso central, es decir, nervios dpticos, cerebro, tronco de encé- de Esclerosis Miiltiple
falo, cerebelo y médula espinal, respetando los nervios periféricos. de Cataluiia

1C6mo se puede tratar? No existe un solo tratamiento de la enfermedad y

éste debe ser individualizado para cada paciente; no todos los pacientes van a res-
ponder igual y muchos no necesitardn un tratamiento farmacoldgico especifico. El
tratamiento de la esclerosis ha evolucionado considerablemente en los dltimos 20
afos. No existe, por desgracia, un tratamiento curativo, siendo el objetivo del mismo
tratar de controlar los sintomas.

Los casos se han duplicado en los ultimos 15 aiios, ja qué se debe?

Se desconocen las causas concretas de este aumento de incidencia y, probablemen-
te, exista més de una hipétesis. Una explicacién sencilla es el aumento diagnéstico
gracias a la aparicion de la resonancia magnética y del desarrollo de criterios diagnds-
ticos que permiten un diagndstico precoz, asi como la mayor experiencia de los

neurdlogos clinicos en el diagndstico y manejo de la enfermedad.

iCual es el futuro de la esclerosis multiple? £l futuro de la

enfermedad lo estamos escribiendo dia a dia. El diagnéstico de la
enfermedad se realiza cada vez de forma més precoz. Se ests plan-
teando una revisién de los criterios diagndsticos, en cuyo desarro-
llo nuestro centro estd teniendo un papel fundamental. El diagnés-
tico temprano permite un tratamiento més precoz y un mejor
prondstico.

aula y verme ante 18 personitas
de dos anos mientras notaba que
las paredes se movian, que no era
capaz de centrarme ni siquiera para
contar un cuento, o que de repen-
te sentia que no tenia energia ni
para hablar con mis companeras.
Aparte de incapaz, me sentia una
irresponsable poniendo en juego la
seguridad de aquellos ninos.
Después de casi tres anos, aun hay
dias en los que me planteo o, mejor
dicho, sueno con volver, pero ahi
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estan los vértigos, la fatiga y demas
sintomas para negarme esa opcion.
Para una persona de 30 anos es
muy duro renunciar a una vida labo-
ral pero no me ha quedado mas
remedio que adaptarme una vez
mas. Cuando la enfermedad baja la
guardia, aprovecho mi tiempo para
dedicarme a hobbies como la foto-
grafia o la escritura”.

El apoyo a los afectados es vital
para vivir con la enfermedad. La
Federaciéon Espaiola para la

Lucha contra la Esclerosis
Muiltiple (FELEM) lleva desde 1996
ayudando a personas a adaptarse a
la realidad que conlleva padecerla.
Begona Rueda, su presidenta, nos
cuenta su ultima victoria: crear una
guia interpretativa del baremo de la
ley de la dependencia para la escle-
rosis multiple y otras enfermedades
neurodegenerativas.

“FELEM sera la protagonista en su
elaboracién y también dara forma-
cién a los futuros evaluadores sobre



nuestra enfermedad -explica-.
Ademas, defendemos los intereses
de las personas con esclerosis
multiple compareciendo en las co-
misiones del Congreso de los
Diputados, elaborando informes y
documentos para que su voz sea es-
cuchada y comprendida por nues-
tros gobernantes y su calidad de
vida mejore como consecuencia de
los avances que se consigan”.
Pero, segun la presidenta de
FELEM, todavia hay mucho camino

por recorrer: “La Administracién
Publica colabora con recursos pero
son claramente insuficientes. En
este sentido, las entidades sociales
de la EM realizamos un gran esfuer-
ZO para proveer servicios que mejo-
ran la calidad de vida, que siempre
van por delante de la financiacion
que obtenemos. Mejorar la financia-
cion de nuestras entidades y servi-
cios por parte del Estado y las co-
munidades auténomas seria funda-
mental para nosotros”.

Diagnosticar esta enfermedad no es
facil. Los métodos habituales sue-
len pasar por estudiar la historia cli-
nica, una puncion lumbar o una ex-
ploraciéon neurologica a las que se
les suma un examen a través de
una resonancia magnética.

Hace anos, diagnosticar la escle-
rosis multiple de manera incorrec-
ta era bastante comun. Muchos mé-
dicos necesitaban observar la evo-
lucién de la enfermedad durante
mucho tiempo para poder estable-
cer un diagnodstico definitivo. Pero
debido a que cada vez mas casos
presentan lesiones reconocibles
gracias a una resonancia magnéti-
ca, la comunidad médica ha conse-

guido diagnosticar la enfermedad
con mas precision y rapidez. Este
rapido diagndstico permite adelan-
tar el tratamiento para combatir los
efectos de la esclerosis multiple en
la vida diaria. Sin embargo, en oca-
siones los signos y sintomas pue-
den ser tan imperceptibles que
confirmar el diagndstico puede con-
vertirse en una larga tarea.

No existe la cura para la esclerosis
multiple pero se han desarrollado
farmacos que permiten frenar el

son
insuficientes y demandan mas servicios

desarrollo de la enfermedad
y combatir sus sintomas.

Hospital Clinico San Carlos de
Madrid “tenemos al menos entre
ocho y 10 moléculas en fases fina-
les de investigacion, que creemos
que van a cambiar la historia natu-
ral de esta enfermedad de nuevo”.
Las fundaciones de esclerosis
multiple del Reino Unido y EE.UU.,
apoyadas por las asociaciones de
Italia, Francia, Canada y Australia,
celebraron una reunioén internacio-
nal en Londres para llegar a un con-
senso sobre la aplicaciéon de tera-
pias con células madre

en esta enfermedad.

La terapia con este tipo
de células puede consis-
tir en el trasplante de cé-
lulas madre o en el sumi-
nistro de medicamentos

' que se centren
en las células
madre ya exis-
tentes en el

Segtin afirma la Agen- FELEM cuerpo. Hay
cia Europea del Medi- C/ Ponzano, 53. muy pocos tra-
camento, el uso de far- 98003 Madrid tamientos
macos modificadores de Teléfono: 91 44101 59 comprobados

la enfermedad ha de-
mostrado que pueden ser
eficaces a la hora de frenar
danos significativos.

Este tipo de farmacos, actual-
mente, son la mejor defensa dispo-
nible para retrasar el curso natural
de la esclerosis muiltiple. Es posible
que los farmacos modificadores de
la enfermedad no mejoren los sin-
tomas inmediatamente, pero se
deben considerar como una inver-
sion para el futuro, puesto que re-
ducen la frecuencia y severidad de
los ataques, disminuyen la acumu-
lacién de lesiones dentro del cere-
bro y la médula espinal y parece
que pueden retrasar las discapaci-
dades adquiridas.

La esclerosis muiltiple es la enferme-
dad que cuenta con mas farmacos
en fase de investigacion avanzada
de todas las enfermedades neurolo-
gicas. En palabras del doctor Rafael
Arroyo Gonzalez, médico del

info@esclerosismultiple.com
www.esclerosismultiple.com

disponibles. En

este sentido, la

terapia mas acep-

tada es el trasplante

en la médula 6sea, que

se utiliza para tratar la leuce-

mia, el linfoma y varios trastornos
sanguineos hereditarios.

Con respecto a la esclerosis, de
momento no existen tratamientos
comprobados. Segun Francisco
Pérez Miralles, la investigacion es
lenta, pero constante; “es una puer-
ta a la esperanza de muchos pacien-
tes que sufren de una discapacidad
dgrave, aunque son necesarios estu-
dios a nivel internacional que de-
muestren su seguridad y eficacia”.
Algunos informes cientificos revelan
hallazgos clinicos alentadores, pero
se necesita trabajar mucho para pro-
bar si son efectivos y seguros para
los pacientes. Lo tinico que queda
es segduir investigando.

Javier Nadales
pacientes@servimedia.net
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Organiza la Federacion ASEM

Congreso Nacional en Madkrid

El pasado mes de noviembre se celebrd en
Madrid el XXVII Congreso Nacional de la

-

1 4| Ir’IF-

Bajo el lema “Dando Calidad de Vida”, alre-

dedor de 400 personas entre afectados, fa-

miliares y profesionales sanitarios, se die-

ron cita para debatir sobre los avances en

la investigacion de las enfermedades neu-

romusculares mas destacadas a lo largo del

afno. En el acto también se analizé la situa-

cion social en que se encuentran las perso-

nas que padecen estas patologias en
nuestro pais.

Los ponentes que participaron en el

congreso trataron diversos as-

pectos de indole social, como

las adaptaciones del hogar,

el empleo, el uso de perros

de asistencia asi como di-

versos aspectos psicolo-

gicos relacionados con

las enfermedades neuro-

musculares. En el acto

también se debatieron los

aspectos reproductivos y

las técnicas de diagndstico

preimplantacional.

Federacion Espanola de Hemofilia

40 aniversario

La cumpli-
ra en 2011 sus 40 afnos de vida. Segun su presidente, José Antonio
Mufoz Puche, a lo largo
de este tiempo “hemos
intentado construir una
institucion seria, respon-
sable y comprometida,
manteniendo siempre un
contacto directo y cerca-
no con las personas con hemofilia y otras coagulopatias congéni-
tas y con sus familiares”. La asociacion, que se constituy6 el 7 de
enero 1976 bajo el nombre de Asociacion Espanola de Hemofilia,
trabaja para defender los derechos de las personas con hemofilia
y otras coagulopatias congénitas y de sus familias.

A%
fedhemo-

Federacidn Espafiola de Hemodilia
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Fundaciéon Josep Carreras

Con cinco
y sobre ruedas

La

puso en mar-
cha una campana navidefa muy es-
pecial. Se trata de “Con cinco y sobre
ruedas”, una iniciativa con la que
quiso recaudar los fondos necesarios
para dotar de bicicletas estaticas los
pisos de acogida para pacientes y sus
familiares que dispone la fundacion.
Para participar en esta campana, era
necesario un donativo de cinco euros.
El reto de la fundacion era conseguir
1.700 euros durante la Navidad para
adquirir seis bicicletas estaticas, una
para cada piso.

Fundacion para la Diabetes

Media maratdn

Behobia-San Sebastian

Cerca de 20 jévenes con diabetes
participaron el pasado 14 de noviem-
bre, coincidiendo con el dia mundial
de la enfermedad, en la media mara-
tén Behobia-San Sebastian. Con su
participacion en esta prueba depor-
tiva de 20 kildmetros, estos deportis-
tas quisieron recordar que la diabe-
tes no es un impedimento para llevar
una vida normalizada ni competir en
el ambito deportivo. La maratén fue
organizada por la



Fundacion Pequeno Deseo

Gala benéfica

Para conmemorar sus 10 afos de trabajo ha-
ciendo realidad los deseos de los niflos con
enfermedades crénicas o de mal prondstico,
la celebrd,
el pasado 18 de diciembre en el teatro
Haagen-Dazs de Madrid, una gala benéfica.
La Magia de Jorge Blass, la musica de “Los
Melocos” y las coreografias de “Marbelys”
fueron las actuaciones que se pudieron
disfrutar en esta gala, en la que también co-
laboraron los presentadores Belinda
Washington y Juan y Medio.

Organiza ACAPERDIS

Jornadas en el Dia de la Discapacidad

ACAPERDIS
e e o s

e dherws ot B Law Pt
con

Con motivo de la celebracion, el pasado 3 de di-
ciembre, del Dia de la Discapacidad, la

celebré unas jornadas
en el municipio madrilefio con el objetivo de ser
un apoyo y estimulo para todas aquellas perso-
nas que sufren diferencias funcionales.
Los asistentes a las jornadas pudieron visitar la
exposicion “Personas diferentes con capacida-
des diferentes”, que incluia distintas obras —di-
bujos, manualidades, cuentos, poesias, etc...—,
realizadas por los socios de la entidad.
El objetivo de la muestra era transmitir las
diferentes maneras de ver el mundo y de
expresarlo artisticamente.
En el marco de las jornadas también tuvo lugar
una charla-entrevista con Javier
Romanach, autor de varios li-
bros sobre la diversidad y
los derechos humanos y
conferenciante habitual
sobre estos temas en
distintas universida-
des e instituciones
tanto en Espafa como
en el extranjero. Javier
forma parte del Foro de
Vida Independiente y
Divertad.

Asociacion ELA Andalucia

Jornada informativa
La

celebré en noviem-
bre en Jaén, la jornada “La ELA.
Abordaje integral”’, donde distintos es-
pecialistas en Neurologia, Neumologia
y Rehabilitacién, encargados de la
atencion a los afectados de ELA en la
provincia, se sentaron en torno a una
mesa redonda para tratar de aunar co-
nocimientos y criterios asistenciales
que mejoren la atencion y la calidad de
vida de los afectados y de su entorno
familiar. El objetivo del acto era facilitar
un espacio de reflexion sobre la situa-
cién actual que viven los pacientes en
la provincia. Para ello, a través del de-
bate y el intercambio de experiencias,
se analizaron, entre otros aspectos, las
actuaciones que se llevan a cabo ante
un caso de ELA. En la jornada también
tuvo lugar un taller préactico, que abor-
do toda la actualidad relacionada con
las ayudas técnicas.

Federacion Espanola
de Parkinson

Premios de
investigacion
El pasado mes de Octubre, la

hizo entrega de los galardones de la
“lll Edicion de los Premios FEP de
Investigacion sobre la Enfermedad de
Parkinson”. El premio, de 15.000
euros, recayo en el proyecto
“Proteasas de la matriz extracelular y
agregacion de sinucleina. Estudios de
regulacion in vivo como posible diana
terapéutica”, presentado por el Grupo
de Investigacion en Neurociencia
Clinica y Experimental (NiCE-CIBER-
NED) de la Facultad de Medicina de
la Universidad de Murcia.
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Federacion Espanola de Fibrosis Quistica

Semana europea de fibrosis quistica )
Del 15 al 21 noviembre de 2010, la CYSTIC FIBROSIS

y las asociaciones de 38 paises europeos, entre ellas la Federacion
Espanola, celebraron la segunda semana de sensibilizacién europea sobre esta 5
enfermedad, con el objetivo de mejorar la calidad y la esperanza de vida de las per- A
sonas que tienen esta patologia. Segun destacaron sus organizadores, con la ce-
lebracion de esta semana se pretendia conseguir que la gente conozca la enfer- - -
medad y hacer posible que todas las personas que viven con ella tengan St —
los cuidados necesarios. “Queremos hacer consciente a la sociedad
de la existencia de esta enfermedad y de los problemas a los que
tienen que enfrentarse las personas que viven con ella. Aunque
uno de cada 30 europeos es portador del gen que puede causar
esta patologia, pocas personas la conocen y los afectados y sus
familias tienen que luchar cada dia por lograr el apoyo y la com-
prensiéon. Hacemos una llamada a la sociedad para que se unan
a nuestras acciones de solidaridad, para apoyar nuestra lucha”,
destaco la Federacion Espanola de Fibrosis Quistica.

La asociacion AACIC-Coravant

celebrd, el 13 de noviembre, enel
Parque de Atracciones Tibidabo

de Barcelona, su tradicional fiesta

a favor de los nifios y jévenes con
cardiopatia congénita. El acto ter-

mind con la ya tradicional volada i
de globos “Fes volar el cor”

Mas de 150 nifios con y sin discapacidad
participaron en diciembre en los talleres de
elaboracion de mazapan organizados por el
CERMI de la Comunidad Valenciana.

=

Animamos a todas las asociacio-
nes de pacientes a que nos
envien sus fotografias, junto a

un texto explicativo del acto al
que corresponden, a la direccion:

. ; pacientes@servimedia.net
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Fundacion Espanola del Corazon

Fl 18 de noviembre

Proyecto Prevensec

La Fundacién Espaiiola del Corazén, con el
apoyo de la Sociedad Espanola de Cardiologia,
y Bayer Healthcare, ha puesto en marcha el pro-
yecto PrevenSEC, una iniciativa que pretende
proporcionar al paciente cardiaco las principales
pautas a tener en cuenta para llevar a cabo un
apropiado programa de prevencién secundaria
tras haber sufrido un episodio cardiovascular.
Esta herramienta pretende ser una ayuda para
que el paciente pueda seguir un completo pro-
grama de prevencién secundaria desde su casa.

Dia del paciente
anticoagulado

Bajo el lema “Yo vivo anticoagula-
do” se celebro, el 18 de noviembre, el
Dia Nacional del Paciente Anti-
coagulado, una jornada que tenia
como objetivo concienciar a la socie-
dad. Con motivo del dia nacional, la
Federacion Espaiiola de Asocia-
ciones de Anticoagulados (FEA-
SAN) organizo diversos actos.
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mm ANAPAR planta 108 arbo-
les. El pasado 22 de noviembre,
afectados de parkinson plantaron
108 arboles en el monte Ezkaba
(en San Cristdbal), en una iniciati-
va de la Asociacion Navarra de
Parkinson (ANAPAR), que se
suma a la campana de la ONU
“Plantemos para el planeta”. Cada
arbol representaba a uno de los
miembros de la asociacion que
conviven con la enfermedad, en un
gesto que queria potenciar la inte-
gracion y participacion social de
los afectados.

mm Conocer la narcolepsia. La
Asociacion Espanola de
Narcolepsia celebrd, el pasado 27
de noviembre en Granada, una
conferencia sobre esta enferme-
dad impartida por el doctor Jesus
Paniagua Soto, jefe del Servicio de
Neurofisiologia Clinica y director
de la Unidad del Suefo del
Hospital Universitario “Virgen de
las Nieves” de la ciudad. El evento
tenia como obijetivo principal infor-
mar sobre la enfermedad, sobre su
diagndstico, tratamientos, investi-
gacion, etc. Durante el acto se
ofrecieron tres testimonios de
pacientes con narcolepsia y se
abrid un espacio de coloquio entre
los asistentes.

[ Jornada informativa sobre
la espina bifida. Con motivo de
la celebracion del Dia
Internacional de la Espina Bifida,
la Asociacion Catalana de Espina
Bifida e Hidrocefalia (ACAEBH)
celebré una jornada, el 20 de no-
viembre, en el Instituto Guttmann
de Barcelona. En el acto, que lle-
vaba por titulo “Yo puedo... ; Me
dejas?” y estaba abierto al publico
general, varios afectados explica-
ron que, a pesar de su discapaci-
dad, estan preparados para alcan-
zar sus metas, siempre y cuando
se lo permitan.
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Organiza FEAFES

Concurso de felicitaciones de Navidad

El pasado 10 de diciembre,
se celebrd la entrega de los
premios correspondientes al
octavo concurso de felicita-
ciones de navidad de la
Confederacion Espaiiola
de Agrupaciones de
Familiares y Personas
con Enfermedad Mental
(FEAFES). Esta iniciativa,
que ano tras ano ha contado
con la colaboracion de
Janssen-Cilag, fruto de un
convenio marco que mantie-
ne con FEAFES, ha permiti-
do, a través de la creatividad, que se hiciera visi-
ble la enfermedad mental y el trabajo de las di-
ferentes asociaciones que componen la fe-
deracion. En esta ocasién, José Lopez
Losada, miembro de la asociacion A
Marifa (de Burela, Lugo) fue elegido por el
jurado como ganador del Primer Premio
por su trabajo “El baile de los papanoeles”.
Ademas de la dotacidon econémica del pre-
mio, este dibujo ha sido el motivo de la feli-
citacion de FEAFES, de los laboratorios
Janssen-Cilag y de todas aquellas entidades del
movimiento asociativo que asi lo han solicitado.

José Lopez Losana,
de la asociacion

A Marina, de Lugo,
obtuvo el primer
premio por su trabajo
titulado “El baile de
los papanoeles”

Enfermedades
de la sangre

La Asociacion para la Donacion de Médula
Osea de Extremadura (ADMO) celebrd, el pa-
sado 11 de noviembre en Badajoz, una jornada
transfronteriza titulada “Enfermedades de la
Sangre: tratamiento, trasplante y donacién”. Con
ella, la entidad pretendia facilitar el encuentro e
intercambio de conocimientos entre espanoles y
portugueses, sobre las enfermedades de la san-
gre, profundizando en la curacién a través del
trasplante y la donacién como medio para ello.




Una nueva vida en Lo
alto de las montanas

u hazana comenz6
el 30 de enero de
2009, cuando par-
tié hacia Chile jun-
to a un equipo formado por
otras tres personas de Na-
varray los médicos de Valen-
cia Javier Botella, Aurora
Espacio y Luis Goémez.

Ese dia Patxi Irigoyen, un
joven vasco de 35 anos tras-
plantado pulmonar, comen-
z6 una expedicion de nueve
jornadas a la cumbre del
Cerro de las Tortolas, un
pico situado a mas de 6.000
metros de altura.

Durante todo el camino,
fue sometido a pruebas mé-
dicas: espirometrias, pulsio-
ximetria, mediciones con
capnografo...

El objetivo era continuar
con el estudio médico-cien-
tifico “¢Puede un trasplanta-
do pulmonar subir una

montana de mas de 4.000
metros?”, realizado en el
ano 2006 y del que Patxi
era protagonista. Ese primer
estudio demostré que el
trasplante pulmonar no im-
pide necesariamente la cli-
matacioén a la altitud, pero
era necesario hacer mas
pruebas, de ahi la subida.
Patxi conocié al doctor
Javier Botella, medico del
Hospital de la Fé, durante
una charla a la que habia
sido invitado para hablar de
Su experiencia como depor-
tista aficionado y trasplanta-
do. “Estaba sorprendido de
que pudiera subir a esas altu-
ras y me pregunto que si me
apetecia participar en un es-
tudio médico. Y yo acepté”.
La subida al cerro chile-
no, que Patxi no pudo
completar -“me quedé a
5.815 metros, explica, no

La fibrosis quistica y su
condicion de trasplan-
tado no impidieron que
Patxi Irigoyen escalara
el chileno Cerro de las
Tortolas, situado a mas
de 6.000 metros de al-
tura. Una experiencia
que ha sido grabada en
un documental con el
fin de servir de ejemplo
a otros afectados.

por problemas respirato-
rios sino intestinales”—, se
recogen en el documental
“NAG MAPU. La cima inte-
rior”, que ha sido produci-
do por Brahma Pictures,
productora de la que
es socio. Segun nos
cuenta, este video,
que consta de tres ex-
tras referentes a la fi-
brosis, la montana y

el trasplante al que
fue sometido el vas-
co, pretende “dar
aliento a otras per-
sonas que estén pa-
sando por una si-
tuacion parecida a

la mia”. Los bene-
ficios de la venta
de este documen-

tal se destinaran
a la investigacion
de la fibrosis

quistica. l
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Espana adapta sus
leyes a la Convencion
sobre la discapacidad

El Consejo de Ministros aprobé el 3
de diciembre el anteproyecto de ley
de adaptaciéon normativa a la
Convencion Internacional sobre los
Derechos de las Personas con
Discapacidad, coincidiendo con el
Dia Internacional de las Personas
con Discapacidad. Con este paso,
Espana se convierte en el primer pais
que traslada a su legislacion el con-
tenido de la Convencion. Entre otras
cuestiones, el anteproyecto aumenta
la reserva para personas con disca-
pacidad en los procesos publicos de
empleo, pasando del cinco al siete
por ciento. Al menos el dos por cien-
to de las plazas ofertadas seran
cubiertas por personas que acrediten
discapacidad intelectual.

Siete de cada 10 csparoles
creen que su estao|o o|e sa|uo|
es bueno o muy bueno

El 70,9 por ciento de los
espafnoles de mas
de 16 anos valo-
ra su estado de
salud en los ulti-
mos 12 meses
como bueno o
muy bueno. Este es
_ uno de los principa-
Vi ,.. les resultados de la
Encuesta Europea de
Salud en Espafa en 2009. Por sexo,
el 75,8 por ciento de los hombres de-
clara tener un buen estado de salud,
frente al 66,1 por ciento de las muje-
res. Los trastornos mas frecuentes
padecidos por este segmento de la
poblacion son la hipertensién arterial
(17,2 por ciento), los dolores lumba-
res (16,3 por ciento) y cervicales (14,2
por ciento), la alergia crénica (12 por
ciento), y las migranas y dolores de
cabeza frecuentes (8,6 por ciento).

el
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El Plan Nacional sobre Drogas
celebra sus 25 aRos

El vicepresidente primero del Gobierno y minis-
tro del Interior, Alfredo Pérez Rubalcaba, y la
ministra de Sanidad, Politica Social e Igualdad,
Leire Pajin, presidieron el 3 de noviembre el

El Plan se puso

en marcha como
respuesta al grave
problema de

acto conmemorativo del 25 aniversario de la
creacion del Plan Nacional sobre Drogas.
Durante el mismo, se hizo entrega de la Medalla
de Oro del Mérito de la Orden del Plan Nacional
sobre Drogas, a titulo péstumo, a Ernest Lluch, mi-
nistro de Sanidad y Consumo en la época en que se
creo. El Plan Nacional sobre Drogas se puso en marcha
el 24 de Julio de 1985, como respuesta al grave problema sanitario y
social del consumo de drogas en nuestro pais, centrado en aquel mo-
mento en la heroina. La alarma social llegé al Congreso de los
Diputados que instd al Gobierno a crear un organismo encargado de
prevenir las drogodependencias y establecer un sistema de atencién
sanitaria y rehabilitacion social para estas personas.

consumo de droga,
sobre todo heroina,
que padecia Espana

Cada hora mueren en Espana
dos personas debido a la EPOC

Las enfermedades respiratorias se sitian como segunda causa de muerte en
Espana, segun los datos del Instituto Nacional de Estadistica (INE). Mientras
que las enfermedades isquémicas del corazén causaron 35.888 defunciones, el
cancer de pulmén y las enfermedades cronicas de las vias respiratorias inferio-
res, como es el caso de la EPOC, suman ya 35.502 muertos. La prevalencia de
la EPOC alcanza al 10,2 por ciento de los espafoles y se prevé un importante
incremento de esta cifra en los préximos anos debido a que esta enfermedad
estéa estrechamente ligada al tabaco. Aproximadamente, un 25 por ciento de los
espanoles mayores de 40 afos y consumidores regulares de tabaco se veran
afectados por el desarrollo de esta enfermedad pulmonar.



Un 25 por ciento de las personas con VIH
no sabe que son portadoras del virus

ba. Usa preservativo.
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1 de Deciembre, Dia Murdial del Sida.
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Con motivo de la celebracién del
Dia Mundial del Sida, el pasado 1
de diciembre, se presento el balan-
ce de los nuevos diagnosticos de
VIH y sida en Espafia. Segun estos
datos, en 2009 se notificaron 2.264
nuevos diagnésticos de VIH en las
15 comunidades auténomas que
notificaron datos, con una media
de edad de 37 afos y un 20,5 por
ciento de casos en mujeres. Un
50,2 por ciento de los nuevos
casos presentaron diagndstico tar-
dio y en el momento de ser identi-
ficados como portadores del virus
eran ya susceptibles de recibir tra-
tamiento antirretroviral. Se estima
que entre un 25 y un 30 por ciento
de las personas con VIH no saben
que son portadoras del virus.
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El €SIC se incorpora a
las redes sociales

Coincidiendo con el auge de las
redes sociales como herramientas
fundamentales de la web 2.0, el
Consejo Superior de Investigaciones
Cientificas (CSIC) ha abierto perfiles
en Facebook, Twitter y YouTube.
Estos canales, que seran gestiona-
dos por el equipo del Departamento
de Comunicacién del CSIC, seran los
espacios donde compartir noticias,
curiosidades y cualquier otra infor-
macion interesante sobre ciencia en
general.

Nueva consulta de

insuficiencia cardiaca

El Hospital Universitario Principe
de Asturias, de Alcala de
Henares, ha puesto en marcha
una consulta de alta resolucién
destinada al seguimiento integral
de pacientes con insuficiencia
cardiaca (IC). La nueva Consulta
Monografica de Alto Rendimi-
ento en Insuficiencia Cardiaca
(CMARIC) evalua, trata y contro-
la al paciente con fallo cardiaco,
en general mayor de 65 afos, re-
duciendo sus desplazamientos
al hospital y mejorando su cali-
dad de vida. Una consulta de
este tipo permite realizar las
pruebas diagndsticas y obtener
los resultados rapidamente, evi-
tando visitas innecesarias al hos-
pital a pacientes que con fre-
cuencia tienen dificultades de
movilidad.

Moléculas derivadas de la leche
para prevenir la hipertension

Investigadores del Hospital Universitari i Politécnic La Fe de
Valencia han descubierto un nuevo mecanismo molecular
por el que los péptidos —moléculas formadas por la union
de varios aminoacidos— derivados de una proteina presen-
te en la leche, la lactoferrina, podrian ayudar a prevenir la
hipertension. Segun explicé el doctor Juan B. Salom, inves-
tigador responsable del estudio, “dado que esta enzima par-
ticipa en la regulacion de la presion arterial y en la anormal
elevacion de los valores de presion arterial de los pacien-
tes hipertensos, su inhibicién facilitaria la normalizacién de
la presion arterial y reduciria el riesgo de complicaciones
cardiovasculares de los pacientes hipertensos”.
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La otra cara del Parkinson

Edita la Associacié Catalana del Parkinson
Blanes i Comarca de La Selva/Alt Maresme

Este libro, que ha sido escrito por personas que pa-
decen Parkinson, quiere ser una contribucién para
ayudarnos a todos a convivir con esta patologia, ya
sea de manera directa o indirecta.

Los ninos con paralisis cerebral
Edita la Confederacién Aspace

ey ] Por primera vez se publica en Espana una guia des-

] £ tinada a los padres que acaban de tener un hijo con

| o paralisis cerebral. Gracias a ella, las familias sabran

I 3 coémo abordar esta discapacidad y tendran un ma-
@ nual en el que apoyarse en los primeros anos.

<

§ ﬁ{. 1| ¢Qué le pasa a mama?

Ereerrerd| Edita FEDEMA

La Federacién de Asociaciones de Esclerosis Miiltiple de Andalucia (FE-
DEMA) ha editado este relato como herramienta de apoyo para familias
con ninos en las que un progenitor padece esclerosis multiple. Con un
lenguaje sencillo se explica qué es la enfermedad y sus implicaciones.

en ree

La Federacion de Asociaciones de Diabéticos de la Comunidad de Madrid
(FADCAM) ha puesto en marcha esta completa web. En ella, se puede en-
contrar informacion sobre la asociacion y sus actividades, asi como do-
cumentacion, noticias y otras secciones interesantes para los pacientes.

www.psoriasissalud.es
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Con motivo del reciente Dia Mundial de la Psoriasis, Abbott ha puesto
en marcha esta pagina web. Se trata de un portal dirigido a pacientes y —
familiares que cuenta con informacién completa y de interés para enten- I Y e . I
der la enfermedad con la que tendran que convivir siempre. I

www.fedesparkinson.org - A

fI=
La Federacion Espanola de Parkinson ha estrenado su nuevo portal web,
que pretende ser un instrumento de comunicacién y coordinacién de
los esfuerzos de todas sus asociaciones federadas. La pagina ofrece in-
formacion sobre la enfermedad, las actividades de la entidad, etc.
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;Quiere leer en Internet
la revista Pacientes?

La revista Pacientes esta disponible a través de Internet. Puede consultar sus
contenidos y todas las revistas y publicaciones anteriores en la pagina web
de Farmaindustria: www.farmaindustria.es. Ademas, la Fundacion
Farmaindustria distribuye gratuitamente ejemplares de Pacientes a
todas aquellas organizaciones de pacientes, ONG, centros asisten-
ciales, hospitales, etcétera que lo soliciten. Si desea recibir la revista
s6lo tiene que enviarnos su peticion con los datos de envio (nombre de la
organizacion, persona de contacto y direccion postal) a nuestra
direccion de correo electronico pacientes@farmaindustria.es

([ uidar

cuidador

¥, )
-

Si ya recibe la revista pero quiere aumentar o disminuir el numero de ejemplares
que le enviamos, también puede hacerlo a traves del correo electronico:
pacientes = farmaindustna es
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Serrano, 116. 28006 Madrid
Teléfono: 9151593 50
www.farmaindustria.es
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