
GM 2 al 8 de junio de 2014 Política 15

Cerca de 47.000 personas en España,
unas 600.000 en toda Europa y alrede-
dor de 2.500.000 en todo el mundo
padecen esclerosis múltiple (EM), una
enfermedad crónica que afecta al
sistemanerviosocentral.Apesardeque
el curso de esta patología no se puede
pronosticar todavía, sí se sabe que en
algunos casos la persona afectada
puede realizar una vida prácticamente
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normal. En otros, la calidad de vida
puede verse muy afectada.

Por ello,y con motivo del Día Mundial
de la Esclerosis Múltiple (28 de mayo),
Esclerosis Múltiple España (EME) y la
Asociación Española de Esclerosis
Múltiple (Aedem-Cocemfe) se unieron a
la Federación Internacional de Esclero-
sis Múltiple (MSIF), que lanzó la
campaña ‘Un día…’, cuyo objetivo es
conseguir mejores tratamientos y un
mayor apoyo político, social y legal.

Las principales asociaciones españo-

las de EM abogan por un mundo sin
barreras para que todas las personas
que sufren esta enfermedad puedan
tener acceso a una vivienda adaptada a
sus necesidades, un empleo digno y
mejores tratamientos, sin tener en
cuenta la región en la que viven. Para
poder conseguir estos objetivos las
asociaciones consideran fundamental,
garantizar el acceso a los tratamientos,
defender los derechos de las personas
con EM, insistiendo en el reconoci-
mientodel33porcientoenelbaremode

discapacidad con el diagnóstico,apoyar
la investigación de esta patología y
ofrecer servicios de información,aseso-
ramientoyrehabilitacióna laspersonas
afectadas.

“Hemossoñadodurantemuchosaños
con avances científicos en la esclerosis
múltiple y ahora que empiezan a llegar
con cada vez más fuerza necesitamos
acceder a ellos y sin demoras”, destacó
la presidenta de EME,AnaTorredemer.
A su vez, el presidente de Aedem-
Cocemfe, Gerardo García, comentó que
se han producido importantes avances
en el ámbito de los tratamientos. Sin
embargo, aseguró, que no hay que
olvidarsede losderechossocialesquese
han alcanzado hasta el momento y que
ahora “los vemos peligrar”.

Asociaciones de EM piden un mayor apoyo
político, social y legal para los pacientes

“La sanidad no es un privilegio, sino
un derecho de todos los ciudadanos”
Durante los próximos cuatro años,
Andoni Lorenzo, presidente de la
Federación de Diabéticos Españoles
(FEDE), trabajará duro para conseguir
que laspersonascondiabetes tengan las
mismasoportunidadesenelaccesoa los
tratamientos y aumenten su calidad de
vida, tal y como aseguró a GACETA
MÉDICA.

Pregunta. ¿Qué supone para usted
ser presidente de FEDE?

Respuesta.Primero,unaenormesatis-
facción por haber sido elegido por los
presidentes de las federaciones autonó-
micas y, segundo, no puedo ocultar que
sentíunciertonerviosismo,sobre todoal
principio, por la gran responsabilidad
que supone ser el representante de los
derechos de cinco millones de personas
en España. No obstante, lo afronto con
mucha ilusión y entusiasmo por todo el
trabajoque tenemos quedesarrollaren
los próximos cuatro años.

P.¿Cuáles son sus principales objeti-
vos a corto y medio plazo?

R. Estamos trabajando para crear la
especialidaddeeducacióndiabetológica,
puesto queunapoblación tannumerosa
con diabetes requiere un tratamiento
másespecializado.También trabajamos
en la mejora de la coordinación y la
comunicación entre las diferentes
federaciones autonómicas, que para
nosotros es crucial. Finalmente, desta-
car que estamos valorando la puesta en
marcha de un proyecto sobre el análisis
de la situación de las asociaciones de
diabetes en España. Queremos conocer
de primera mano cuál es hoy en día su
realidad, porque cualquier mejora que
consigamos redundará positivamente y
de manera directa en el paciente.

P. ¿Qué papel juega FEDE en el SNS?
R.Somos el ente que,a nivel nacional,

representa a los más de cinco millones
de personas que tienen diabetes en
nuestro país y de ahí a que en cualquier
estrategia o decisión que afecte al colec-
tivo debamos colaborar conjuntamente
y de la mano con la administración
pública,asícomoconlosserviciossanita-
rios para la mejora en el tratamiento y
calidad de vida de las personas a las que
representa FEDE.

P. ¿De qué modo puede contribuir
FEDE a la mejora de la calidad de vida
de las personas con diabetes?

R. La principal función de FEDE es
trabajar por los derechos y la calidad de
vidade lospacientescondiabetesy,para
ello, un elemento que no podemos
descuidar es nuestro trabajo diario de
estar en perfecta y continua comunica-
ción con todas las organizaciones
relacionadas con el paciente con diabe-
tes. De ahí, que establecer estrategias

comunes con sociedades médicas y con
otras federaciones de patologías cróni-
cas sea fundamental, e la búsqueda de
mejores tratamientos, incremento de la
calidad de vida de los pacientes y aseso-
ramiento sobre cualquier cuestión que
afecte al paciente.

P. ¿Qué expectativas se tienen en
cuanto a nuevos tratamientos?

R. Se están produciendo avances
importantes, pero todo va muy lento, ya
que se está en fases muy incipientes. Si
bien las expectativas son prometedoras,
debemos ser cautos y conscientes de que
losresultadosvendránalargoplazo.Hace
años, por ejemplo, se hablaba mucho de
las células madre y de una posible cura a
través de ellas y, aunque no lo descarta-
mos, creemos que tardará unos años en
ser una realidad. En la actualidad, los
mayores avances vienen desde el ámbito
de la tecnología y, en este sentido, desta-

can los nuevos medidores de glucosa con
múltiples funciones, las bombas de
insulina más avanzadas tecnológica-
mente y los sensores continuos de
glucosa. También se está avanzando
mucho en lo relativo al desarrollo de
nuevas insulinas, que contribuirán a
faciliar el tratamiento del paciente.

P. ¿Existen desigualdades en el
acceso a tratamientos entre CC.AA.?

R. Quizás la palabra desigualdad no
suena muy bien, pero es cierto que hay
realidades distintas. El hecho de que la
sanidadestédescentralizadaysudefini-
ción concreta dependa de cada comuni-
dad autonóma hace que vivir en una u
otra región ponga a disposición del
pacientediferentesalternativasydistin-
tos tratamientos para el abordaje de su
patología.Lógicamente, esto no debería
ser así, puesto que crea realidades
diferentes,algo que no tienen sentido en
un país como España.Desde luego es un
problema al que debemos buscar
solución entre todos.

P.¿Hadeterioradolacrisis laasisten-
cia de los pacientes con diabetes?

R. Una de las cosas que hemos detec-
tadodesdeFEDEesque laSanidadnose
puede traducir como una cuenta de
resultadosdepérdidasogananciascomo
en las empresas, pero por desgracia lo
que últimamente vemos es la justifica-
ción de ciertas actuaciones por motivos
y cuestiones económicas. La sanidad no
esunprivilegio,sinounderechodetodos
los ciudadanos. Así que, desde FEDE,
vigilamos para evitar que no se baje la
calidad de la atención que recibe el
paciente.

P.¿Cuálessonlastareas pendientes?
R. Tenemos muchos temas sobre la

mesa. Hay que realizar una perfecta
radiografía de las asociaciones en
España, conseguir la especialidad de
educación diabetologica y definir clara-
mente los intereses de nuestro colectivo
para traducirlos en objetivos.

El presidente de FEDE insiste en que se han producido avances importantes, pero que ocurren muy lentamente.

ANDONI LORENZO ❘ Presidente de la Federación de Diabéticos Españoles (FEDE)
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