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PACIENTES

Nace el centro
de imformacion
de patologias
renales

REDACCION
MADRID. EL GLOBAL

Conscientes de que un
paciente informado siempre
tendrd una mayor adherencia
al tratamiento y, por tanto,
verd mejorada su calidad de
vida y la de sus familias,la Fun-
dacion Renal Alcer, con la
colaboracién de la Sociedad
Espafiola de  Nefrologia
(SEN) y la Sociedad Espanola
de Enfermeria Nefrolégica
(Seden), ha puesto en marcha
el Centro de Informacion
sobre las  Enfermedades
Renales.

El principal objetivo de esta
iniciativa es proporcionar al
enfermo renal, familiares o
poblacién en general toda la
informacién que pueda intere-
sarles sobre su enfermedad.
Para ello, se ha puesto en mar-
cha un nimero 900 (902 999
611) y una direccién de correo
electrénico (informa-
cion@alcer.org) en los que
resolverdn todas sus dudas.

Educacion reglada

El centro proporcionara
informacién y llevard a cabo
una educacion reglada, y ava-
lada por la SENy Seden,sobre
los aspectos mds importantes
que debe conocer el paciente
renal: controles clinicos y ana-
liticos en la enfermedad renal,
anemia, osteodistrofia renal,
riesgo cardiovascular, habitos
de vida saludables, nutricion,
diferentes modalidades de
dialisis, etc.

Asimismo, el centro ofrece
informacién sobre temas no
sanitarios, como minusvalias,
ayuda psico-social, oferta en
viajes y actividades para enfer-
mos renales.

“Nuestro trabajo consiste
en complementar la informa-
cién sanitaria, porque lamen-
tablemente la escasez de equi-
pos multidisciplinares en los
servicios de Nefrologia impi-
den que este deseo se convier-
ta en realidad”, sefiala Alejan-
dro Toledo, presidente de la
Fundacion Renal Alcer Es-
pana.

Por su parte,la doctora Palo-
ma Sanz, colaboradora del
centro, asegura que “si bien la
enfermedad afecta en mayor
medida a las personas mayo-
res, son los pacientes mas jove-
nes los que demandan mds
informacién a través de este
servicio, ya que un 45 por cien-
to tenia menos de 55 afios”.

ASOCIACIONES

Los pacientes reivindican mejoras en
el tratamiento de la fibrosis quistica

La enfermedad afecta a unas 3.000 personas en Espana vy, en la actualidad, no tiene cura

La falta de recursos sigue siendo el principal escollo a
salvar por los enfermos de fibrosis quistica, una enfer-
medad de origen genético que afecta en nuestro pais a
unas 3.000 personas. La supervivencia y la calidad de

MONICA GONZALEZ
MADRID. EL GLOBAL

Hace mas de 20 afios, a su hija le
diagnosticaron fibrosis quistica,
una enfermedad crénica de origen
genético que afecta a diferentes
organos del cuerpo —sobre todo
pulmones y pancreas—, y que en
la actualidad no tiene curacion.
“En aquel momento —recuerda
Marfa José Plana, actual presiden-
ta de la Federacién Espafiola con-
tra la Fibrosis Quistica—, me
encontré sola, la mayoria de los
médicos desconocia la enferme-
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habianada”.
Veintid6s afios después de este
diagnéstico,  Plana
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a esta “gran desconocida” y asi g
mejorar la calidad de vida de los ®
enfermos con fibrosis quistica. “Si
no se nos conoce —afirma—, difi-
cilmente podrén ayudarnos”.

Segtin reconoce Plana, aunque
en los dltimos afios se ha avanzado
mucho en el conocimiento y trata-
miento de la enfermedad, la fibro-
sis quistica sigue siendo, hoy por
hoy, una patologia sin curacién.

Por este motivo, desde la federa-
cién espafola contra esta enfer-
medad —que representa actual-
mente a 17 asociaciones de toda
Espafia— reivindican a las autori-
dades sanitarias mejoras en el tra-
tamiento, ya que, “con una mayor
dedicacién de los recursos sanita-
rios de los que se dispone en la
actualidad, seria posible mejorar
el prondstico, la calidad de vida y
la supervivencia de los pacientes”,
explica su presidenta.

Unidades funcionales

En estos momentos, Plana se
muestra convencida de que una de
las méximas prioridades de los
enfermos a los que representa es
“la creacion de unidades funcio-
nales, tanto pedidtricas como de
adultos, en todos los hospitales de
referencia, asi como la consolida-
cién y el refuerzo de las ya existen-
tes, dotdndolas de mds y mejores
recursos, tanto materiales como
humanos”.

A sujuicio, la calidad de vida de
estos pacientes depende de la
creacion de estas unidades multi-
disciplinares, que ‘“conseguirian
equipar la esperanza de vida de

vida de estos pacientes pasa por la creacion de unida-
des especializadas y la utilizacion de nuevos tratamien-
tos y técnicas, segin defienden desde la Federacion
Espafiola contra la Fibrosis Quistica.

Maria José Plana Dorada, presidenta de la Federacion Espanola

contra la Fibrosis Quistica.

estos pacientes con la de otros pai-
ses de nuestro entorno”. Y es que
frente al 47-50 por ciento que
alcanza la esperanza de vida de
estos pacientes en nuestro pafs, en
otros paises esta cifra alcanza el 87
por ciento,recuerda Plana.
Cuando en los afios treinta se

describi6é la enfermedad, menos
del 50 por ciento de los pacientes
superaba el afio de vida.

Sin embargo, aunque en aquel
tiempo la fibrosis quistica era una
enfermedad “totalmente pediatri-
ca”, segin subraya la presidenta
de esta federacion, hoy dia en

torno a un 50 por ciento de los
pacientes sobrepasa los 14 afios.
“El tiempo nos estd dando la
razén y estamos viendo que con
estas unidades multidisciplinares
nuestros hijos estin cumpliendo
afos”, manifiesta Plana. “Por esta
razén —concluye— reivindica-
mos la creacion de estas unidades
en los hospitales de referencia en
las comunidades en las que no
estén implantadas”.

Y es que la falta de recursos es
uno de los escollos mas importan-
te al que se enfrentan estos pacien-
tes.“No es 16gico que personas con
edades comprendidas entre los 30
y los 38 afios que estan cumplien-
do muchos enfermos de fibrosis
estén siendo tratados en unidades
de Pediatria”, denuncia Plana.

Por otro lado, desde hace dos
anos la federacion se encuentra
inmersa en un proceso para
implantar un sistema integrado de
gestién, basado en la norma
GCRP-25 —Gestién de la Cali-
dad y la Responsabilidad Social
para Organizaciones de pacien-
tes— y promovido por la Funda-
cion de Ciencias del Medicamento
y Productos Sanitarios (Funda-
med).

“La obtencion de este sello de
calidad supondra un mayor reco-
nocimiento de la federacién por
parte de las Administraciones y
otros grupos de interés, asi como
un mejor acceso a las subvencio-
nes”, sentencia Plana.

Creada en noviem-
bre de 1989, la
Federacion Espa-
fola contra la |
Fibrosis Quistica
representa en la
actualidad a 17
asociaciones de |
todo el territorio
espanol, todas
ellas con el com-
promiso de resca-
tar del anonimato a
una enfermedad

Espana.

que afecta a mas de 3.000 personas en

Aunque hoy dia no existe cura para la
fibrosis quistica —una enfermedad mul-
tisistémica que afecta principalmente a
los pulmones y al pancreas y que produ-
ce constantes infecciones, hemoptisis o
neumotdrax, entre otras consecuen-
cias—, el trasplante bipulmonar y hepa-
tico ofrece una nueva via de supervi-

Mas de 3.000 afectados en Espafia

enfermedad y la puesta en marcha de
un registro de afectados que mejore los
tratamientos son algunas de las reivin-
dicaciones de estos enfermos.

En la imagen, Maria José Plana, presi-
denta de la Federacion Espanola contra
la Fibrosis Quistica, acompanada por
Eva, la trabajadora social (a la izquier-
da), y Eulalia, la psicéloga de la organi-
zacion (derecha).

vencia a los afec-
tados.

Por este motivo, el
apoyo a los equi-
pos de trasplan-
tes, la creacién de
unidades funcio-
nales en los hospi-
tales de referen-
cia, la peticion de
mayores recursos
humanos y econo-
micos para la
investigacion de la




