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Los meses de Abril y Mayo son fechas
señaladas en el calendario de la disca-

pacidad, entre otras muchas cosas, debi-
do a que se celebran los días mundiales de
enfermedades muy señaladas. Son fechas
en las que muchas Asociaciones movilizan
a sus socios y voluntarios para dar a cono-
cer el alcance de nuestra enfermedad y las
formas de prevenirla, así como para con-
cienciar a la sociedad de nuestra existen-
cia, contarles de nuestros esfuerzos para
mitigar o acabar con la enfermedad y de-
cirles a las personas que están a nuestro
alrededor que queremos formar parte ac-
tiva del mundo en el que vivimos. Por men-
cionar solo algunos de los más cercanos en
el calendario, el día 11 de Abril, se ha ce-
lebrado el Día Mundial del Parkinson, el día
12 de Mayo es el día Mundial de los enfer-
mos afectados de Fibromialgia y el próxi-
mo día 30 de Mayo se celebrará, un año
más,  el Día Mundial de la Esclerosis Múl-
tiple.

Todo esto está muy bien, la colocación
de mesas informativas, la solicitud de
tiempos y espacios en los medios de comu-
nicación, el recordatorio a las administra-
ciones de que necesitamos seguir contan-
do en sus presupuesto anuales y, como no,
nuestro compromiso con el papel que de-
bemos ejercer en el mantenimiento y
auge del capital social del enfermo cróni-
co Pero es nuestra salud, y sobre todo la
sensación de salud, la bandera que quere-
mos hacer ondear estos días señalados en
los que salimos a la calle. Y no resulta fá-
cil. No lo es porque es este un sentimien-
to complejo que está influenciado por di-
versos pilares. Los más importantes son la
familia, la propia sociedad, y, por supues-
to, los profesionales sanitarios. De los pri-

meros ya nos hemos ocupado alguna vez
en estas páginas, y es de nuestro entorno
profesional y de nuestra relación con las au-
toridades sanitarias con lo que hoy me per-
mito ocupar estas líneas.

Mucha ha sido la evolución tecnológi-
ca en los últimos veinte años, muchos los
avances en investigación sanitaria, en ac-
tividad clínica y en actividad asistencial, y
muy destacable el prestigio de excelencia
que ha llegado a alcanzar en algunos as-
pectos importantes  nuestro sistema nacio-
nal de salud. Y con todo ello, aún sigo pen-
sando que la simbiosis médico-paciente to-
davía es una realidad muy difícil de conse-
guir hoy en día. Simplemente porque la ex-
periencia me dice que el paciente crónico
sigue bastante lejos de sentirse seguro, se
siente atendido pero sin satisfacer sus de-
mandas individuales en materia de salud,
se nota con relativo fácil acceso al hospi-
tal pero también sin el apoyo necesario para
que el profesional sanitario le ofrezca el tra-
tamiento adecuado a su fase de evolución
personal con la enfermedad.

El camino emprendido con destino a
conseguir una asistencia de calidad, capaz
de romper los moldes del pasado, esta sien-
do tortuoso y lleno de incomprensiones. Y,
sobre todo, de falta de verdadera voluntad
de que estos cambios se produzcan.

Por un lado, estamos nosotros mismos
que somos incapaces de unir voluntades y
eliminar de una vez el conservadurismo de
una práctica médica insuficiente que hace
tiempo que está absolutamente desborda-
da y que se ha adaptado muy tímidamen-
te al correr de los tiempos y al aire fresco
que debe servir de recambio a la mejora en
la calidad de vida del enfermo crónico. Por
otro, los estamentos médicos y equipos de

investigación, en los que impera la escasez
de recursos económicos y humanos. Y por
último, la administración que, por regla ge-
neral, nos sigue colocando en las últimas
prioridades, olvidándose de potenciar las re-
laciones personales y la humanización de
los tratamientos, dificultando o haciendo
prácticamente nula la participación activa
del enfermo crónico en la gestión de su pro-
pia salud para que este pueda tomar con-
trol y responsabilidad sobre ella.

Este es uno de nuestros principales re-
tos y reivindicaciones en estos días. Y tam-
bién es el fundamento principal de enten-
der nuestro presente. Sobre todo porque
solo así estaremos convencidos de querer
tener un futuro mejor. Para los que tene-
mos que vivir con una enfermedad cróni-
ca, a veces puede resultarnos difícil enten-
der que nuestra función es tan importan-
te como la que más cuando se trata de
nuestra salud y bienestar. Saliendo a la ca-
lle estamos apostando por la aceptación de
nuestras limitaciones, pero también esta-
mos queriendo dar a entender que nues-
tra calidad de vida mejora solo si los demás
aceptan que somos  parte, pieza clave, del
sistema, y que, lógicamente y en justa co-
rrelación, queremos aportar soluciones
para que sean tenidas en cuenta. Y, por eso,
no estamos dispuestos a permanecer es-
perando a ver qué pasa.

Tomar iniciativas para el afectado sin
contar con él suena a épocas pasadas. Es
necesario el cambio de modelo, el sistema
debe aprender a retroalimentarse del pro-
pio enfermo, aprender de este y redefinir
la cartera de servicios escuchándole y mi-
rándole a lo ojos.

El reto está echado. En nuestras manos
está el saber hasta donde queremos llegar.

Hablemos de... un día mundial
Nota editorial··
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