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PACIENTES/ EL DESCONOCIMIENTO HACE QUE APENAS SIRVAN LOS AVANCES

Las asociaciones piden mas

informacion sobre investigacion

Las asociaciones de pacientes constituyen un colectivo representativo y cualificado a tener en cuenta ala
hora de hablar de investigacién biomédica, por eso, reclamaron actuar como una voz uniforme.

Sandra Melgarejo
GiMadric ek e o

Los representantes de varios
colectivos de pacientes también
han tenido la oportunidad de
participar en la conferencia.En la
mesa moderada por Enrique

Sanchez de Le6n, presidente de

Fundamed, las asociaciones de
pacientes expresaron libremen-
te como les influyen los avances

que se producen en investiga- °

cién, qué retos se plantean para
el futuro y qué papel juegan los
investigadores y las compafiias
en dichos retos. Como admitié
Sanchez de Leén, “las asociacio-
nes de pacientes son voces
representativas y cualificadas
que hay que tener en cuenta”.
Asi, la presidenta de la Asocia-

cion Espafiola de Enfermos de
Hepatitis C . (AEHC), Amparo
Gonzilez, comenté que si no se
informa adecuadamente a los
pacientes sobre los avances en
investigacién, éstos ‘“‘sirven de
poco”. Un argumento comparti-
do por el presidente de la Confe-
deracién Espafiola de Familiares
de Enfermos de Alzhéimer y otras
demencias (Ceafa), Emilio Marma-
neu, que dijo que “los afectados
estidn desilusionados porque se
investiga pero se vende mal y se
crean falsas expectativas”. Del
mismo modo, Verénica Villa, de la
Fundacién Espafiola de Parkinson

(FEP), afadié que este colectivo
“estd descontento y frustrado

ante la falta de resultados espe-
ranzadores por falta de informa-
€ién”.

Por otro lado, la secretaria
general de la Fundaciéon Hiperco-
lesterolemia Familiar (FHF), Maria
Teresa Pariente, hizo referencia a
la participacion de los pacientes
en los programas de investiga-
cion. “Hay que informarles y
hacerles un seguimiento, asi se
consigue que se impliquen”, pre-
ciso.

A este respecto, la presidenta
de la Asociacién Espafiola contra
la Osteoporosis (Aecos), Carmen
Sanchez, afirmé que las asociacio-
nes intentan “estar al tanto de
todos los avances, pero hay que
exigir un gran control de los medi-
camentos”, porque la salud les va
en ello.Algo en lo que coincidio el
representante de la Asociacién
para la Lucha Contra las Enferme-
dades Renales (Alcer), Juan Carlos

W

Julidn Mauro, que recordé que “la
industria es el motor fundamental
de la investigacion”.

Una sola voz _

Otra opinién comin a todas
las asociaciones fue ‘que “no hay
una voz uniforme para los proble-
mas generales"’, como explicé
Mauro. En este sentido; Gonzalez
animo a las asociaciones a “hacer
cosas juntos” para hacerse notar.
“Tenemos que unirnos y hacer ver
que somos una sola voz. El proble-
ma es que siempre defendemos
nuestro colectivo, pero todos
somos pacientes”’, sentencio.

La descentralizacién del siste-
ma sanitario también estuvo pre-
sente en el debate. El coordinador
general de la Fundacién Hispana
de Osteoporosis y Enfermedades
Metabélicas Oseas, Rafael Herre-
ro, manifesté la necesidad “de unir
sinergias entre las regiones”.

Sobre este punto, Pariente
lamento que el hecho de que exis-
tan “|7 sistemas sanitarios distin-
tos dificulta la igualdad de acceso
al diagnéstico y-al tratamiento”.

Asimismo, entre otros puntos,
se debatio6 sobre la falta de fondos
publicos para financiar campafias
informativas y preventivas por
parte de las asociaciones.

Todas las asociaciones coinci-
dieron ‘en sugerir que habria sido
necesario que en la mesa estuvie-
ran los representantes de todas
las entidades, instituciones y gru-
pos de interés implicados,algo que
se intentara incorporar “en proxi-
mas ediciones”, concluyé el presi-
dente de Fundamed. ;






