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Asociaciones
de pacientes

iguiendo al linea de difusion de informacion, qui-
siera referirme en este nimero al movimiento aso-
ciativo tanto de pacientes como de familiares, por la
enorme repercusion que estan teniendo en la difu-
sién de informacion (dan a conocer a la sociedad de-
terminadas enfermedades poco conocidas), en la
educacion sanitaria tanto a los pacientes como a sus
familiares (ponen a disposicion de los afectados in-
formacion clinica no siempre de facil acceso, pro-
mueven actividades con otros afectados, implican a
profesionales...), en el desarrollo de nuevas lineas de
investigacion (promoviendo campafas de captacion
de fondos, tanto privados como de instituciones pu-
blicas) y sobre todo haciendo presion sobre las ad-
ministraciones sanitarias para que se dediquen
recursos a mejorar todo lo relacionado con estas pa-
tologias; aspecto especialmente importante, cuando
se trata de patologias muy especificas y que ademas
afectan a un nimero no muy elevado de pacientes,
por lo que en muchos casos, sera quizas este as-
pecto uno de los que mueva a estos colectivos, pues
aqui, los recursos disponibles, tanto de apoyo a pa-
cientes y familiares, como los propios destinados a
investigacion, suelen ser mucho mas limitados.
Otras consideraciones a tener muy en cuenta son la
propia necesidad de estos colectivos, de implicarse
en la toma de decisiones a nivel de politica sanitaria,
tanto en lo que refiere a la accesibilidad de los afec-
tados, como en lo concerniente a la implicacion de
los pacientes en la propia toma de decisiones clini-
cas sobre su patologia y los tratamientos a adminis-
trar y de una forma mucho mas general, en hacer
respetar los derechos de los pacientes. Un paciente
bien informado esta en disposicion de poder afrontar
de una manera mas activa, toda la problematica que
le puede suponer su enfermedad y de potenciar
aquellos aspectos o facetas que pueden verse mas
afectados, e incluso de comprender y aceptar todas
aquellas manifestaciones o limitaciones a las que
puede verse sometido.
Algunas de las leyes en las que han tenido bas-
tante influencia este tipo de asociaciones, son la
Ley sobre el ejercicio del derecho a la segunda
opinién médica, la Ley de autonomia del pa-
ciente, la Ley sobre el derecho a la informacion y
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el acceso a la documentacion clinica, o la Ley de

voluntades anticipadas.

En esta linea, ya en el afio 2003 tuvo lugar en

Barcelona una reunién en la que participaron

profesionales de la salud y representantes de

organizaciones y asociaciones de pacientes y

usuarios de toda Espafia; de ella nacié la

Declaracion de Barcelona de las Asociacio-

nes de Pacientes, que se resume como el

Decalogo de los Pacientes (accesible en:

http://www.fbjoseplaporte.org/dbcn/).

1. Informacion de calidad contrastada res-
petando la pluralidad de las fuentes: La in-
formacion ha de ser de calidad y en un
lenguaje inteligible y adaptado a la capacidad
de comprension de los pacientes.

2. Decisiones centradas en el paciente: Las
decisiones han de estar guiadas por el juicio
clinico (mejor conocimiento cientifico disponi-
ble), pero sin olvidar la voluntad del paciente y
sus preferencias sobre calidad de vida.

3. Respeto a los valores y a la autonomia del pa-
ciente informado: Facilitar la maxima adecua-
cién entre las opciones elegidas y las deseadas
por los pacientes correctamente informados.

4. Relacion medico-paciente basada en el
respeto y la confianza mutua: Basada en
el respeto y la confianza mutua.

5. Formacioén y entrenamiento especifico en
habilidades de comunicacion para profesio-
nales: Favorecer que se produzca una relacion-
comunicacién médico-paciente mas simétrica y
satisfactoria para los pacientes.

6. Participacion de los pacientes en la deter-
minacion de prioridades en la asistencia
sanitaria: Participacion activa.

7. Democratizacion formal de las decisiones sa-
nitarias: Promover un sistema sanitario centrado
en los pacientes.

8. Reconocimiento de las organizaciones de
pacientes como agentes de la politica sani-
taria: Facilitar la implantacion de la leyes apro-
badas y fomentar una mejor comunicacion
entre sociedades cientificas, Administraciones
Sanitarias y los pacientes individuales.



9. Mejora del conocimiento que tienen los pacientes

sobre sus derechos basicos: Informacién y cono-

cimiento acerca de los derechos, facilitada por los
profesionales de la salud.

Garantia de cumplimiento de los derechos basicos

de los pacientes: Garantizar la correcta implementa-

cién de los derechos de los pacientes y la evaluacion de
su cumplimiento dentro de las estrategias de evaluacion
de la calidad asistencial.

Por lo tanto, existen multiples asociaciones de ambito au-

tonémico, nacional e internacional, e incluso entidades que

promueven su interrelacion y a su vez la relacion con otras
asociaciones de profesionales sanitarios; tal es el caso de

Webpacientes (e ) desde donde podremos acceder a

normativa (tanto autonémica, como nacional), actividades,

publicaciones o testimonios; cuentan ademas con una re-
vista propia “ePacientes”, que constituye un érgano mas
para la difusion de informacion. En esta Web disponen de
un buscador de asociaciones de pacientes por patologias.

Centrandonos ya en asociaciones relacionadas con la en-

fermeria dermatoldgica, me gustaria dar a conocer y ana-

lizar en este nimero (en sucesivas entregas hablaremos
de alguna ofra), las paginas Web de dos asociaciones de
pacientes: La Asociacién de Epidermiloisis Bullosa

(A.E.B.E.) y Accion Psoriasis.

1. La Asociacion de Epidermiolisis Bullosa

(A.E.B.E.) (maen2) "es yna asociacion de autoayuda,
formada por pacientes de Epidermolisis, familias y
amigos, cuyo principal fin es apoyar y ayudar a en-
fermos de Epidermolisis Bullosa (E.B.) y sus familia-
res. Para ello lleva a cabo una serie de actuaciones
como informar y asesorar sobre aspectos de la en-
fermedad, publicar materiales de informacion (folle-
tos, revistas...), fomentar estudios y difundir los
avances, organizar y participar en campanas de sen-
sibilizacién, promover intercambio de experiencias
entre afectados (jornadas de convivencia), etc.
Como seguramente todos conoceis, la Epidermolisis
Bullosa es un grupo de enfermedades genéticas de
la piel, cuya caracteristica principal es la formacién de
ampollas tras el mas minimo roce o sin roce aparente.
Los enfermos de E.B. tienen la piel tan fragil como las
alas de una mariposa, por eso los nifios que la pade-
cen son conocidos como nifios mariposa. Hay tipos
en que la fragilidad de la piel se limita a zonas espe-
cificas y otras en las que se ve afectado todo el
cuerpo, pero a pesar de que los sintomas de la E.B.,
son mas visibles en la piel, en determinados tipos de
Epidermolisis, también pueden aparecer ampollas en
otras zonas, como en la boca pudiendo restringir su
apertura, o en la garganta. Pueden verse afectadas
otras zonas mucosas, incluyendo los ojos, el eséfago,
intestino y las vias respiratorias y urinarias.
Desde su Web se puede acceder a mucha informacion
sobre la enfermedad y sus consecuencias, pero cabe
destacar la promocién de un proyecto social “Unico”,
se trata del “Hogar piel de Mariposa”, dirigido a pro-
porcionar un hogar y apoyo especifico a las familias,
cuyos pacientes tengan que ingresar en el Centro In-
ternacional de Referencia de La Paz, en el Hospital In-
fantil La Paz de Madrid (informacion accesible desde:
http://www.aebe-debra.org/presentacion.ppt).
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Imagen 4: Portada del libro “Convivir con psoriais”.

2. Accion Psoriasis (M2913); Corresponde a la asociacién

de afectados de psoriasis. Su afan es principalmente
de fuente de comunicacién para informacién sobre la
enfermedad y los derechos como pacientes, de unir es-
fuerzos para conseguir una mayor atencion y cober-
tura a sus necesidades, recibir informacion actualizada
de tratamientos, investigaciones..., asistir a conferen-
cias, charlas con profesionales para aclarar dudas, par-
ticipar de actividades, grupos de ayuda, ademas de
prestar ayuda a otros afectados y sus familias.
Desde su Web, se puede acceder a interesante infor-
macion (noticias, preguntas, tratamientos...), hacerse
socio o hacer un donativo; también disponen de un
foro de opinion moderado por un miembro de la aso-
ciacion, afectado de psoriasis, desde el que promue-
ven la participacion y el intercambio de experiencias
(accesible  desde: http://es.groups.yahoo.com/
group/psoriasis/); y de un Blog (accesible desde:
http://accionpsoriasis.blogspot.com), del que, ademas
de la informacion sobre eventos, noticias o videos di-
vulgativos, me gustaria destacar, la informacién sobre
la publicacion del libro “Convivir con la Psoriasis”
(imagen 4) " con acceso libre a parte de su contenido (in-
formacion accesible desde: http://accionpsoriasis.
blogspot.com/2008/07/nueva-publicacion-sobre-
psoriasis.html)

Para finalizar y como fiel defensor de la libre circulacion

de contenidos por Internet y la gratuidad de los mismos,

me gustaria haceros participes de una campana contra el
canon digital @2 1) que se ha implantado en Espania, en
concepto de compensacion por copia privada, por si con-
siderais oportuno sumaros a ella. Disponéis de mas in-
formacién, con analisis minucioso de la ley, valoraciones
desde multiples ambitos, comparativas con otros paises

y forma de protestar contra este abuso, en el enlace:

http://www.todoscontraelcanon.es (magen 5),

Espero que la seccion os haya resultado interesante.

Agradeceria, como siempre, que me hicieseis llegar su-

gerencias sobre nuevos contenidos que os gustaria que

se abordasen en Derm@red (luaranton@gmail.com).
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Tabla 1: Impacto del canon digital

En 2008 se aprobd definitivamente el reglamento de la reforma Ley de
Propiedad Intelectual que grava con un Canon todos los dispositivos y
soportes electronicos con capacidad para grabar (cd, discos, memo-
rias, teléfonos,...) con independencia de quien los use y de para qué se
usen en favor de entidades privadas de gestion de derechos.

PRODUCTO PRECIO CANON INCREMENTO PRECIO FINAL
[bresora, 56,94 | 7,995 14% 64,89 €
Escdner de 58,53 9 153% | 67.83€
L?H'gf:g o ﬁfrlf)' 39.75 13 32,7 % 52,75 €
sco e 26,41 12 454% | 3841€
Grabadora 2083 | 34 163% | 2423¢€
D0 | 1375 | 34 | 247% | 17.15€
e || 968 03 9.8% 3.35¢€
Teléfono mévil 72,74 1.1 1.5% 73,84 €
packde 100CD | 0387 | 017 | 439% | 0s574€
;gchDdgerabables 1,086 0,22 20.8 % 1,276 €
packdel0ava | 1087 | 044 | 4L6% 1,497 €

Se han omitido los nombres de marcas comerciales.
Fuente: http://www.todoscontraelcanon.es

IE | DA feevee, todosoontamicanon £ = 47| 2 | canon moxa
”“U Favorkos “cf_"m Ayuda - - A
- icmd - Farbl.., | 8 Meroeit Outin, . S8 canon bt - ., | #8Too0s oot 30 | 8 bt veen b | 8 Rt fir -
t J)Eodoscontraelcanon.es
Tu Fitma cuaema Organizaciones
= Lo pl=taforma todoscontrasicanon. e sigue recogienda
B Nz pac mdtar el paga indiscriminadn dal c
\_r,}'ﬂ'i.ns
Can I ayuda de todos conseguiremos que 38 slimine Ml aetic
dafinfinamants &l Canan Digital que pergudics & lodos
incluidos (o5 propios creadares v que tan =
=]
—==
mrm ¢ 1 crmadores ¥ Butores
Sabias que... vada
M - anra de |z propiedad intelectual, ni del '?;)
darecha de copla prvada, ni da la remuneracin 3 los autaras G‘_.,_ L1
« El Canon Oigital por =u trabajo AT
aempobrecs af 37% da los
SUTOFES ¥ CrEadones ya
que sl Sakizcosie qus S N
gsbon de pagar o s @ TRTERRALTAS

Imagen 5: http://www.todoscontraelcanon.es



