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INTRODUCCION

| reconocimiento del derecho de au-

tonomia del paciente se ha erigido

en el auténtico protagonista de la
medicina del siglo XXI. La imagen clasica
del médico actuando segun arte ante un
paciente rendido al dictamen del facultati-
vo, encaja perfectamente en una medicina
propia del siglo pasado, pero ya no se sos-
tiene. El paciente es la parte fundamental
del sistema sanitario, su prioridad, por de-
cirlo con mayor precision; y tiene derecho
a solicitar/pedir/requerir una atencion de
calidad, a participar en la toma de aquellas
decisiones que le incumben, a ser el eje de
todas las actuaciones que se lleven a cabo
en la organizaciéon sanitaria y a colaborar
en su planificacion.

En esta linea, avidos por escuchar las inquie-
tudes de nuestros pacientes, se ha desarro-
llado recientemente el | Foro de Pacientes
Respiratorios Crénicos presidido por Dna.

Elena Juarez, directora general de Atencion
al Paciente de la Consejeria de Sanidad de la
Comunidad de Madrid, y coordinado por la
Dra. Victoria Ayala, en representacion de Oxi-
mesa. Teniendo como escenario el XVI Con-
greso de Neumomadrid, las asociaciones de
pacientes tuvieron la oportunidad de poner
voz a la problematica de sus asociados, ex-
presar sus reivindicaciones, mostrar los logros
conseguidos y las carencias remanentes, para
finalmente presentar propuestas de mejora.
La riqueza de la informacién recogida en este
Foro es la que se traslada a la opinion publica
a través de la edicién de la presente gufa que
recoge, ademas, el punto de vista de la admi-
nistracion y de las empresas proveedoras de
terapias respiratorias domiciliarias. La partici-
pacion de todos los elementos implicados en
la atencion de nuestros pacientes (adminis-
tracion, profesionales, pacientes, empresas)
le confiere un valor especial al contenido de
este documento.
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A la luz de los datos obtenidos, se hace pa-
tente la necesidad de avanzar en la forma-
cion de nuestros profesionales en cuidados
respiratorios, mejorar la formacion sanitaria
de nuestros pacientes, asi como optimizar
la coordinacion e integracion de los dife-
rentes recursos asistenciales de nuestra co-
munidad. Es necesario un mayor contacto
de los pacientes con la administracion y con
los profesionales, consolidandose el Foro
de Pacientes Respiratorios Crénicos como
una alternativa valida para encauzar sus
voces. Finalmente, ha quedado claro que
es imprescindible escuchar a nuestros pa-
cientes. Nadie mejor que ellos conocen los
entresijos de las enfermedades respiratorias
y cémo impactan en su calidad de vida.

La Sociedad Madrilefia de Neumologia y
Cirugia Toracica (Neumomadrid) ha sido
consciente desde su fundacién, de la im-
portancia del paciente como eje central de
nuestras actuaciones. Su trayectoria esta
marcada por la organizacién y participacion
en innumerables actividades con pacientes
y en el apoyo responsable a las asociaciones
de pacientes respiratorios. Y como no po-
dia ser de otra manera, el Foro de Pacientes
Respiratorios Crénicos ha tenido lugar en el
seno del XVI Congreso de la Sociedad.

Quiero agradecer a AsmaMadrid, Asocia-
cion Madrilefa de Fibrosis Quistica, Aso-
ciacién Madrilena de Enfermedades Neuro-
musculares, Asociacion Alfa-1, Asociaciéon
de Hipertension Pulmonar, Asociacion de
ELA y Asociacion de Pacientes de EPOC y
Apnea del Suefio, su participacién en el
Foro. Pero, sobre todo, me gustaria agra-
decerles su capacidad para hacernos com-
prender las dificultades del dia a dia de los
pacientes con enfermedades respiratorias
crénicas y aumentar nuestra sensibilidad
hacia ellas. Gracias también a la Consejeria
de Sanidad de la C.A.M., especialmente a
la Direccion General de Atencién al Pacien-
te, su interés por desarrollar esta iniciativa
y participar activamente en su contenido.
Por Ultimo, mi reconocimiento a Oximesa
y su inestimable colaboracion en la organi-
zacion del Foro de Pacientes, sin su ayuda
hubiera sido imposible su desarrollo y no
tendriamos la oportunidad de enriquecer-
nos con el contenido de esta guia.

Salvador Diaz Lobato
Neumologo
Hospital Ramon y Cajal. Madrid



LA ADMINISTRACION

n consonancia con la idea de que el paciente es el protagonista del sistema sanitario,

la Direccion General de Atencién al Paciente mantiene un contacto periddico y regular

con las asociaciones de pacientes como hilo conductor de la voz de estos, mostrando
sus necesidades y facilitando su participacion en el sistema sanitario.

En otras ocasiones, la deteccién de las necesidades de los pacientes puede canalizarse a tra-
vés de otras fuentes de informacion, como son las sugerencias, quejas y reclamaciones que
presentan los pacientes en relacion con la atencion sanitaria recibida o con las deficiencias del
sistema sanitario.

Segun la informacién epidemioldgica disponible, en la Comunidad de Madrid hay 299.398
personas que sufren algun tipo de patologia respiratoria que les ocasiona episodios de agudi-
zacion con dificultad respiratoria. En este sentido, la Consejerfa de Sanidad de la Comunidad
de Madrid participa y desarrolla diversas iniciativas orientadas a minimizar los efectos asociados
a la cronicidad implicita en las enfermedades respiratorias y a la mejora del conocimiento de
las mismas, lo que sin duda redundara en una mejora de la calidad de vida de los pacientes
respiratorios.

Algunas de las actuaciones desarrolladas son:

PLAN REGIONAL DE EPOC
La necesidad de disenar un modelo sostenible para usuarios y profesionales, mejorar la co-
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ordinacion entre Atencion Primaria y especializada e incrementar la calidad de vida de los
pacientes afectados por enfermedad pulmonar obstructiva crénica (EPOC), ha motivado la
reciente puesta en marcha del Plan Regional de EPOC por parte de la Direccion General de
Atencién Primaria de la Consejeria de Sanidad de la Comunidad de Madrid, en consonancia
con la estrategia en EPOC del Sistema Nacional de Salud.

Para su desarrollo se ha constituido un grupo de trabajo multidisciplinar que abordara la en-
fermedad desde un punto de vista integral.

Los principales objetivos del Plan son: disminuir la incidencia de esta enfermedad, aumentar
la calidad de vida de los pacientes, proporcionar el mejor tratamiento basado en la evidencia,
mejorar la formacion del personal sanitario y fomentar la investigacion.

INFORMACION Y PARTICIPACION DE LOS PACIENTES

Conscientes de que la informacién de calidad favorece la adherencia terapéutica y promueve
el autocuidado del paciente respiratorio, y con la perspectiva de fomentar la seguridad del
paciente, se esta elaborando y reeditando y difundiendo en los centros sanitarios del sistema
publico madrilefo, diverso material de ayuda para el control de la enfermedad respiratoria
que incluye recomendaciones centradas en el paciente y su entorno y permite asegurar la
continuidad asistencial.

El paciente responsable de su propio proceso, tendra mayor motivacién por adquirir conoci-
mientos que le permitiran detectar complicaciones de forma precoz y transmitir esta informa-
Cion a otros pacientes afectados por el mismo proceso.

La constitucion del Foro de Pacientes Respiratorios permitird que los pacientes participen, ex-
pongan sus dudas y compartan sus experiencias con los especialistas sobre aspectos relacio-
nados con su patologia.

COMISION DE VALORACION DE LA INFORMACION

Con el objetivo de asegurar la calidad de la informacién que, procedente de las asociaciones
de pacientes, se difunde en los centros del sistema sanitario publico madrilefo, se ha consti-
tuido esta Comisioén, integrada por diversas Direcciones Generales del Servicio Madrilefio de
Salud y que emite un veredicto sobre la conveniencia o no de difundir esta informacion o bien
la necesidad de introducir modificaciones en su contenido.



RESPIRAR CON... LA ADMINISTRACION

ACTIVIDADES FORMATIVAS ENTRE LOS PROFESIONALES SANITARIOS

En ocasiones son los profesionales de las diferentes especialidades relacionadas con la patolo-
gia respiratoria, quienes llaman nuestra atencion ante la necesidad de modificar actuaciones
gue permitan homogeneizar y actualizar protocolos de intervencién, lo que lleva a desarrollar
de forma periodica actividades formativas destinadas a la mejora del abordaje y manejo de
los pacientes respiratorios.

CONSULTAS DE ALTA RESOLUCION. PROGRAMAS DE HOSPITALIZACION A DOMICILIO
El esfuerzo desarrollado en los Ultimos anos por la Consejeria de Sanidad en su empefio por
mejorar las infraestructuras, incrementar la dotacién de recursos y profesionales sanitarios y
disenar protocolos de trabajo que mejoren la calidad de vida de los pacientes respiratorios, se
ha visto plasmado en este tipo de iniciativas que permiten una mayor rapidez diagnéstica y
terapéutica y posibilitan acortar los periodos de ingreso hospitalario de estos pacientes.

MAPA DE ENFERMEDADES RARAS

La Consejeria de Sanidad esta desarrollando un mapa de enfermedades poco frecuentes en
el que ha incluido inicialmente 16 de ellas y que estara disponible en fechas préximas en su
pagina web. A través de esta aplicaciéon, que se actualizard periédicamente, los pacientes
podran consultar las unidades de experiencia de los centros del sistema sanitario publico ma-
drilefio, es decir, aquellas unidades que tratan el mayor nimero de casos de cada patologia,
incluyendo un enlace a la asociacion correspondiente. Dentro del grupo de enfermedades res-
piratorias minoritarias destacan, entre otras, la fibrosis quistica, el déficit de alfa-1 antitripsina,
la histiocitosis X pulmonar, la proteinosis alveolar o la hipertensién pulmonar arterial.

PARTICIPACION INSTITUCIONAL

La Direccion General de Atencién al Paciente, a solicitud de las asociaciones de pacientes
afectados por patologia respiratoria, colabora, participa y asiste, en ocasiones junto con espe-
cialistas en la materia adscritos a la Direccidon General de Hospitales, en actos organizados por
estas, proporcionando con su presencia un valor afiadido a sus actividades.

Coincidiendo con la celebracion de los dias mundiales de las enfermedades respiratorias,
la Direccion General de Atencién al Paciente participa en la divulgacion de informacion
especifica sobre la enfermedad de que se trate utilizando para ello la intranet de la Conse-
jeria de Sanidad, lo que permite hacer extensiva esta informacién a todos los profesionales
sanitarios.
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LA INDUSTRIA

s un hecho constatado que, para las empresas del sector de las terapias respiratorias

domiciliarias (TRD), el paciente es el centro del sistema. Tras afos de experiencia en el

servicio domiciliario a pacientes con problemas respiratorios, las empresas proveedoras
se han convertido en un vector para vehiculizar necesidades, inquietudes y areas de mejora.
En esta linea, Oximesa ha ido adaptando sus lineas de actuacién, sus mejoras y todo el cono-
cimiento adquirido al cambio que, poco a poco, se iba produciendo en torno a la atencién al
paciente crénico respiratorio, que en un gran porcentaje de casos se asocia con otras pato-
logfas cronicas.

Para Oximesa es habitual la colaboracién directa con las asociaciones de pacientes, colaboracion
basada en el apoyo a sus actividades diarias y en la escucha activa permanente mediante el con-
tacto diario con el domicilio del paciente. La experiencia en la resolucion rapida de problemas,
la capacidad de interrelacion entre todos los agentes que intervienen en el proceso asistencial y
la vision global del sistema que posee la compafifa es un valor a la hora de realizar acciones que
supongan un beneficio para el paciente, su entorno y la sociedad en su conjunto.

Las sugerencias efectuadas por los pacientes y sus asociaciones son estudiadas y valoradas por
la empresa proveedora desde todos los ambitos de implicacién, teniendo en cuenta la politica
sanitaria vigente, el papel de la Administracién publica como financiadora del servicio, las ca-
sas fabricantes de dispositivos y material fungible, los profesionales sanitarios con su vocacion
de servicio y dedicacién a los pacientes, asi como los gestores sanitarios volcados en cumplir
de manera sostenible con las necesidades globales de sus centros.

oini®



RESPIRAR CON... LA INDUSTRIA

La labor realizada por las casas proveedoras en materia de educacion sanitaria y formacion a
pacientes y cuidadores es de suma importancia pues posiciona a estas empresas en un lugar es-
tratégico de interlocucion. Los mensajes y la informacion en el medio del paciente, su domici-
lio, son mas efectivos y faciles de transmitir que los realizados en cualquier otro dmbito, de ahi
la importancia de tener un gran nivel de interrelacion y comunicacién con todos los agentes y
ser en Ultima instancia el eslabén mas cercano junto con el propio servicio asistencial responsa-
ble del cuidado del paciente. La participacién en congresos, jornadas y foros de debate mejora
esa capacidad y fomenta, cada vez mas, la participacién de los pacientes como el centro del
sistema. Las empresas proveedoras poseen unos potentes sistemas de gestion de riesgos fruto
del caracteristico origen de su actividad, la fabricacion y distribucién de gases medicinales. La
seguridad y buenas préacticas son el estilo de funcionamiento de estas compafias.

Dentro del alineamiento estratégico entre las empresas, los pacientes y el propio sistema
podemos encontrar:

* Investigacion y desarrollo para proveer de aquellas terapias que de forma evidenciada
demuestren un beneficio en salud, coste-eficiencia y equidad para el sistema sanitario.

e Aplicary facilitar las nuevas tecnologias en la actividad de TRD para beneficiar a todos los
agentes implicados y permitir la innovaciéon continua.

* Implementacion de los planes regionales y nacionales en cada una de las patologias aten-
didas, Plan en EPOC, Estrategia para la cronicidad, Plan estratégico en epidemias pobla-
cionales, Estrategia de seguridad del paciente...

* Fomento y participacion en proyectos para desarrollar nuevos modelos de atencién como
la atencion anticipatoria a eventos, prevencion de la reagudizacion, hospitalizacion domi-
ciliaria y gestiéon de pacientes cronicos.

* Desarrollo de actuaciones en el &mbito de la responsabilidad social corporativa que per-
mita abarcar la atencién de calidad a los grupos mas desfavorecidos como poblacion mar-
ginal, inmigracion y personas con dificultad de comunicacion y relacion. Estas actividades
facilitan un acercamiento entre empresa y sistema publico.

e Actividad de formacién continuada Gtil para el desempefio de la actividad de todos los par-
ticipantes en el proceso de provision del servicio incluidos los pacientes y sus cuidadores.

* Desarrollo de nuevas terapias y servicios para enfermedades poco frecuentes cuya afecta-
cion respiratoria requiere de una gran especializacion e inversion de recursos y atencién
multidisciplinar.
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LOS PACIENTES

ue el aire es vida lo saben mejor que nadie los afectados por alguna de las multi-

ples patologias respiratorias que existen. Pero saben también muchas otras cosas.

Saben por, ejemplo, el esfuerzo diario que supone enfrentarse a tareas cotidianas
como las labores domésticas, dar un paseo o cumplir un horario laboral concreto, saben
cuantas horas hay que robar a la vida “normal” para poder llevar el suficiente aire a los
pulmones, algo que para el resto de las personas es inconsciente, y saben lo facil que es
para el resto de la sociedad olvidar los pequefios detalles que les podrian hacer la vida
mucho mas sencilla.

Por todo ello, las asociaciones de pacientes tienen que formar parte de cualquier estra-
tegia que busque integrar la atencion a los pacientes cronicos respiratorios. En esa linea,
el XVI Congreso de Neumomadrid incluyé una mesa redonda que bajo el titulo Las nece-
sidades de los pacientes respiratorios de la Comunidad de Madrid ofrecié a algunas de
las asociaciones de pacientes respiratorios mas representativas la oportunidad de hacerse
escuchar.

FIBROSIS QUISTICA

Unas 4.000 personas en Espafa estan afectadas por fibrosis quistica, la enfermedad gené-
tica de mayor prevalencia en la raza caucasica, tal y como explicé Esther Sabando, vicepre-
sidenta de la Asociacion Madrilefa contra la Fibrosis Quistica. Este trastorno, que afecta
por igual a hombres y mujeres, disminuye el promedio de vida a 30 afios y dafa el aparato
respiratorio y digestivo, siendo el deterioro pulmonar la principal causa de muerte.

.o.:o.‘ ;’ e



RESPIRAR CON... LOS PACIENTES

Los tres pilares del tratamiento de la fibrosis quistica son la antibioterapia, la fisioterapia y la
nutricion. Precisamente, es en torno a esos tres pilares que giran las reclamaciones de esta
asociacion. Esther Sabando destacaba en primer lugar la escasez de fisioterapeutas espe-
cializados, que hace que la propia asociacion preste este servicio, en la medida de sus posi-
bilidades, para cubrir las vacantes. Ademas, recordaba que la aerosolterapia es el principal
tratamiento de la fibrosis quistica, siendo necesario que los afectados realicen tratamiento
nebulizado diario durante varias horas. Por lo que un segundo objetivo prioritario seria con-
seguir nebulizadores mas eficaces, rapidos, silenciosos y portables, que ayudaran a reducir
el tiempo diario dedicado a nebulizacién y mejoraran, por lo tanto, la calidad de vida de los
afectados. Una tercera reivindicacion que realizé Esther Sabando es la creacion de mas uni-
dades de referencia, para que los nifios puedan realizar sin problemas el paso de la unidad
infantil a la de adultos.

Por ultimo, recordd que la enfermedad acaba requiriendo un trasplante y que seria de gran
ayuda poder elaborar un registro de pacientes para saber cuantos son, donde estan y cémo
estan.

Mas informacion:

Asociacién Madrilena contra la Fibrosis Quistica. Telf.: 91 30 15 495. www.fqmadrid.org.

ENFERMEDADES NEUROMUSCULARES

Las enfermedades neuromusculares (ENM) son enfermedades neurolégicas, de naturaleza
progresiva, normalmente hereditarias y su principal caracteristica clinica es la debilidad
muscular. El conjunto de afectados en Espafia suma unos 50.000 enfermos, pero cada
trastorno por separado es muy poco prevalente ya que existen multitud de dolencias di-
ferentes.

Carmen Crespo, vocal de la Federacion Espafola de Enfermedades Neuromusculares
(ASEM) fue la encargada de sefalar los principales requerimientos de estos pacientes.
Entre sus peticiones destacé la necesidad de ofrecer una atencion precoz, en forma de
fisioterapia, puesto que en la actualidad no hay un tratamiento preventivo; la atencién
a domicilio, no sélo del médico de Atencién Primaria, sino también del especialista y del
fisioterapeuta, es otro aspecto fundamental para la vida del paciente de ENM, un aspecto
muy ensombrecido por la escasez de fisioterapeutas en el sistema publico. Asimismo, Car-
men Crespo indicé la importancia de lograr un mayor apoyo social, de incentivar la cultura
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de los cuidados paliativos (“no se pueden tomar las decisiones criticas en los momentos

finales de mayor tension y dolor”, argumento) y de incrementar el nimero de centros de
referencia.

Mas informacion:

Federacién Espafnola de Enfermedades Neuromusculares (ASEM). Telf.: 93 45 16 544. www.asem-esp.org.

ASMA
A pesar de ser una de los trastornos respiratorios mas conocidos estd muy lejos de contar
con una asistencia que cubra todas sus eventualidades. Para la presidenta de AsmaMadrid,

Concha Grau, lo més importante es abordar la enfermedad con optimismo y buscar la

mejora de la calidad de vida del paciente asmatico. Para ello, la asociacién defiende una

idea central: la educacion para la salud, que implica luchar por una mayor interaccion de

los diferentes médicos y especialistas.

Ademas, sugieren varias medidas para facilitar la vida a los asmaticos:

Generar protocolos de actuacién para garantizar la salud y calidad de vida del nifio asma-
tico en la escuela con la participacion de AsmaMadrid, la Consejeria de Sanidad y Educa-
cion y con la implicacion de todos los estamentos cientificos, sociales e institucionales.
Incrementar la seguridad en los colegios para los nifos asmaticos: es preciso que haya
una enfermera en cada centro y que se den clases de educacion para la salud imparti-
das por personal de enfermeria.

Crear una cartera de servicios en Atencién Primaria para enfermedad respiratoria. No
existe en todos los centros, y en general no estd bien enfocada. Una urgencia asmatica
deberia poder atenderse sin necesidad de acudir a urgencias hospitalarias.
Reconocimiento legal de los irritantes inespecificos como subsidiarios de asma profesio-
nal.

Etiquetado claro, comprensible y especifico de los productos comerciales de limpieza y
aseo personal informando de sus componentes quimicos.

Elegir productos de limpieza que estén exentos de productos quimicos para su utiliza-
cion en grandes superficies publicas y centros sanitarios.

Apoyo para campafas de asociacionismo.

Mas informacion:

AsmaMadrid. Telf.: 618 515 101. www.asmamadrid.org.



RESPIRAR CON... LOS PACIENTES

ENFERMEDAD PULMONAR OBSTRUCTIVA CRONICA (EPOC)

La diferencia principal con el resto de enfermedades expuestas, explicaba Jesus Gutiérrez,
presidente de la Asociacion de Pacientes de EPOC y Apnea del Sueno (APEAS), es que la
EPOC afecta a enfermos de edad mas avanzada y que se trata de una enfermedad paliati-
va, no curativa. Quiza por esa peculiaridad, una de los peticiones de APEAS se sale un poco
de lo que viene siendo habitual en trastornos respiratorios. Y es que desde la asociacion
piden atencién psicolégica al mismo nivel que los pacientes oncoldgicos ya que, aseguran,
fallecen mas personas por depresion que por causa de la propia enfermedad.

El presidente de APEAS reconocia que los afectados tienen atencion médica y terapia respira-
toria, pero sefalaba que el contacto con la administracidon es muy escaso. Por eso, reclamaba
la posibilidad de tener voz ante la Administracion, un camino por el que ya se han dado
algunos pasos como la creacion de una mesa que ya estd en marcha y en la que participan
pacientes. También incidié en la necesidad de incrementar el nimero de espirometrias que se
realizan y de que las diferentes asociaciones se unan para crear un frente comun.

Mas informacion:
APEAS. Telf.: 695 468 799. www.apeas.es.

DEFICIT DE ALFA 1 ANTITRIPSINA (AAT)

El déficit de alfa 1 antitripsina (AAT) es un trastorno genético transmitido de padres a hijos
por herencia mendeliana simple. No es una enfermedad sino una condicion hereditaria que
favorece el desarrollo de dafo hepatico (en un 10-15% de sujetos, nifios y adultos) y enfi-
sema pulmonar y EPOC (en un 60% de personas deficientes). Con mucha menor frecuencia
favorece el desarrollo de asma bronquial, bronquiectasias, vasculitis tipo Wegener, paniculitis
recidivante, fibromialgia y posiblemente otras enfermedades de tipo inflamatorio. Junto con
la fibrosis quistica es la condicion genética mas frecuente causante de enfermedades respi-
ratorias.

Mariano Pérez Sanz, delegado de la Asociacion Alfa 1 de Espafa, explicaba que al ser una
enfermedad rara, desconocida para la mayoria de la poblacién, uno de los objetivos priorita-
rios era precisamente darla a conocer, algo que sin duda ayudaria a solucionar el problema de
infradiagnostico al que se enfrenta. La mayor parte de los casos conocidos por la Asociacion
son diagnosticos tardios, una media de entre 5y 10 afios después de las primeras consultas
sobre la enfermedad. Considerando que su diagnéstico se realiza mediante un analisis de
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sangre, la realizacion regular de estas analiticas de deteccion, muy especialmente en aquellos
casos que presentan claramente indicios de sospecha, garantizaria poder actuar antes y, por
lo tanto, también un mejor prondstico para los enfermos.

En cuanto a tratamientos, la Asociacion defiende el de sustitucién como Unica opcion a dia
de hoy para los afectados por EPOC a causa del déficit AAT, y recalcan la necesidad de que
las dosis y periodicidad se personalicen. La fisioterapia vuelve a sefalarse como un elemento
central del tratamiento, siendo una vez mas la dificultad en el acceso a estos especialistas una
de las reclamaciones mas realizadas por los afectados.

Mas informacion:

Asociacion Alfa 1. www.alfa1.org.

HIPERTENSION PULMONAR

La hipertension pulmonar es una enfermedad rara que afecta a unas 800 personas en
Espafia y que se caracteriza por una esperanza de vida muy baja. Una de las primeras
necesidades es identificarla correctamente, ya que muchos pacientes acaban siendo consi-
derados enfermos mentales, puesto que se les da por hipocondriacos. La deteccion precoz
en este caso es tan importante que sin ella el promedio de vida es de tan sélo tres o cuatro
anos.

Juan Puertas, socio de la Asociacion Nacional de Hipertension Pulmonar (AHP) quiso llamar
la atencion también sobre la escasa mentalidad asociativa que hay en Espafia: “somos
poco participativos y eso nos convierte en una sociedad no preparada para el asociacionis-
mo”, aseguro. A lo cual afadio la falsa conciencia social de las fundaciones que abusan de
sus estrategia publicitaria y le restan valor social al paciente.

Otro problema importante es que la segmentacién médica y la especializacion son tan
fuertes que se generan muchos problemas por falta de comunicacion, por lo que desde la
AHP consideran prioritaria la creacién de equipos interdisciplinares.

Esa misma segmentacion se da en las comunidades autbnomas: segun el lugar de residen-
cia, el enfermo se encuentra ante diferentes baremos de discapacidad, por lo tanto, los
afectados no tienen el mismo nivel de acceso a las ayudas en una regiones que en otras.
Por ultimo, sefialé la cuestion de los desplazamientos de los enfermos. Hay muchas prue-
bas que se podrian hacer en las casas en lugar de obligar a los afectados a desplazarse. Y
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otro tanto ocurre con el tema de la medicacion: hay que recogerla cada dos meses perso-
nalmente, lo cual provoca al paciente problemas laborales debido a las continuas ausen-
cias, aunque es cierto que en este punto una gran ayuda puede ser la receta electrénica
que en algunas comunidades ya esta en vigor.

Mas informacion:

Asociaciéon Nacional de Hipertension Pulmonar. Telf.: 685 454 351. www.hipertensionpulmonar.es



ambién en la enfermedad la expe-

riencia es un grado. Por eso, nada

mejor que recurrir a quienes Vvi-
ven de cerca las patologias respiratorias,
los enfermos, para que indiquen cudl es
el camino a seguir. Pero para tener una
imagen holistica y lo méas cercana posible
a la realidad es necesario aproximarse a
la enfermedad desde todos los puntos de
vista posible. Por eso, esta guia ha cedido
la palabra a los pacientes, pero también a
la industria y a la Administraciéon, ambos
sectores claves para plantear una estra-
tegia integrada de atencion al paciente
cronico. Y todo ello bajo la mirada de los
profesionales de la medicina, representa-
dos por la Sociedad Madrilena de Neumo-
logia y Cirugia Toracica (Neumomadrid),
quien ofrecié el marco de su XVI Congre-
so como punto de encuentro de todos los
implicados en el tratamiento de los tras-
tornos respiratorios.

UNIDOS

De ese encuentro se extrae que, mas alla
de la innovacién en los tratamientos y los
avances en diagnostico, un factor clave
es la comunicacién. La necesidad de una
comunicacion fluida es algo que han de-
mostrado tener claro todos los implicados.
Una buena parte de la labor desempefnada
por la asociaciones consiste precisamente
en difundir las enfermedades que los han
obligado a agruparse. De la misma manera,
desde la Administracién se considera que
un paciente informado es un mejor pacien-
te, y por ello, se realiza un arduo esfuerzo
en forma de campanas informativas y otras
actividades divulgativas. Por su parte, la in-
dustria colabora en esa difusién realizando
una insustituible tarea de educacién sani-
taria y formacién al paciente, en muchas
ocasiones en su propio domicilio.

Para Neumomadrid la relacion con el pa-
ciente figura también entre sus objetivos

.o.:o.‘ ;’ @

4




CONCLUSIONES

prioritarios como lo demuestra la celebracion
del propio Foro de Pacientes Respiratorios
Crénicos durante su Congreso o su participa-
cion en los dias dedicados al asma, la EPOC
o el dia sin tabaco, ademas de apoyar direc-
tamente a las asociaciones ofreciéndoles un
espacio fisico donde reunirse, como ha sido
el caso de APEAS a lo largo del pasado afio.

Mas alld de comunicar y formar, el otro gran
caballo de batalla es, l6gicamente, mejorar
la atencion médica que los afectados reci-
ben. Dentro de esa atencion, una de las re-
clamaciones mas comunes es la creacion de
equipos multidisciplinares y mas unidades de
referencia que permitan al enfermo recibir
una atencién rapida y exacta en cada mo-
mento y que ayudaria a eliminar las barre-
ras burocraticas y comunicativas que la alta

especializacién que caracteriza la medicina
actual levanta en ocasiones.

Por ultimo, todos lo avances que se puedan
realizar en la mejora del diagnostico y en el
desarrollo de nuevas terapias y servicios son
siempre bienvenidos. En este campo la gran
protagonista es la industria, a quien corres-
ponde capitanear el barco de la innovacion
y la investigacion cientifica. También en este
punto es esencial que los objetivos persegui-
dos estén correctamente alineados con las
necesidades de los pacientes, pero también
de sus responsables médicos, como es esen-
cial, asimismo, el apoyo administrativo. Y es
que en la lucha por respirar y por que todo el
mundo pueda hacerlo, todo esta conectado,
de ahi la necesidad de mantenerse Unidos
para respirar.



