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OPINION

Enfermedades raras

ivir con una enfermedad rara es dificil. La pala-

bra rara se refiere a poco frecuente, normalmen-

te nadie conoce a otra persona con esa misma

enfermedad; no se sabe dénde estan los especia-

listas, ni se tiene informacién fiable delo que es,

ni el tratamiento que puede tener. EI 28 de febre-
ro es el Dia Mundial de las Enfermedades Raras.

No por ser poco conocidas deben ser olvidadas. Debemos
luchar para que se escuche su voz, se investigue y se palie su su-
frimiento, el de sentirse ignorados o poco atendidos. No es
justo que por ser de una baja estadistica, no tengan la atencion
que merecen. Para una enfermedad ser considerada rara, s6lo
puede afectar a un niimero limitado de la poblacién total.

En Europa esta definido como menos de 1 cada 2000 ciudada-
nos. Contadas excepciones que casi nunca son tenidas en cuen-
tay de las que se desconoce demasiado todavia. Lo més triste de
todo es la sensacion de frustracién y desamparo que sienten mu-
chos enfermos y sus familiares al tener una enfermedad de
este tipo. ;Se hace lo suficiente por ellos en el dmbito cientifi-
co? Probablemente no. Son enfermedades muy desconocidas
por parte de todo el mundo, incluso de los profesionales de la
medicina, por supuesto también de la poblacion en general.

Eso lleva a equivocos y a prejuicios que acaban por conside-
rar a las personas que tienen enfermedades raras como raras.
Craso error. Se cree falsamente que pueden ser personas con una
enfermedad contagiosa cuando la mayoria, el noventa y tan-
tos por ciento, no lo son. Evitemos prejuicios y apoyemos a es-
tas personas que no merecen el vacio que sienten.

Que esas enfermedades algtin dia no sean raras ni tampoco
comunes, que sean de escasa incidencia pero sobradamente
conocidas en cuanto a diagndstico, tratamiento y curacion.

Dia Mundial

contra el Cancer

Maria Belén Ortiz. Secretaria Junta Provincial aecc de Alicante

1 pasado4 de febrero,
se celebro el Dia Mun-
dial Contra el Cancer,
bajo el lema: Con habi-
tos de vida saludable
se evitaran casi 65.000
casos nuevos de cancer en Espafia”.

No fumar, protegerse adecuada-
mente del sol, comer de manera equi-
librada o realizar ejercicio fisico regu-
larmente son las mejores opciones
para reducir el riesgo del 40% de los
tumores. La Uni6n Internacional para
el Control del Céncer (UICC), con
motivo del Dia Internacional Con-
tra el Céncer, hace especial hincapié
enla prevencion de una enfermedad
por la que cada afio mueren 7,6 millo-
nes de personas en todo el mundo, la
misma cifra que toda la poblacion de
Suiza.

La aecc, como miembro de este or-
ganismo internacional, se suma a la
campaiia de prevencion con el lema
“Un dia para cambiar el resto de TU
vida”.

El tabaco, provoca entre el 80% -
90% de las muertes por cancer de pul-
mon y, aproximadamente el 30% de
las producidas a causa de los tumo-

res de cavidad oral, laringe, es6fa-
g0, pancreas, estdmago, vejiga y ri-
fion. Si se eliminase su consumo, el
cancer de pulmén serfa una enferme-
dad rara.

La obesidad, es responsable del in-
cremento del riesgo de cancer colo-
rrectal, es6fago, rifién, mama y endo-
metrio. Por su parte, la radiacién ul-
travioleta estd relacionada con el
incremento del cancer de piel y el
consumo de alcohol eleva el riesgo de
tumores en el estomago y el higado.

Segtinla OMS, con hébitos de vida
saludable se podrian evitar el 30% de
las muertes producidas por la enfer-
medad. A la vista de estos datos, lle-
vando una vida saludable se podrian
evitar 3 millones de fallecimientos a
causa del cancer y 5 millones de casos
nuevos en todo el mundo, en Espafia
se evitarian mas de 41.000 falleci-
mientos y 64.800 casos nuevos de
cancer.

Laaecc, con 57 afios de experiencia
en la lucha contra el cancer, mantiene
como objetivo prioritario la promo-
cién de programas de educacién para
lasalud, con el fin de ofrecer respues-
tas a los enormes retos que debe

afrontar la sociedad en la lucha con-
tra el cdncer. Bajo esta perspectiva,
el abanico de actividades y progra-
mas que desarrolla incluye campafias
relacionadas con dos &mbitos prin-
cipalmente:

- Camparias sobre factores de ries-
go y prevencion del cancer, tales
como:

2 Tabaco

2 Alimentacion a través del desa-
rrollo de proyectos dirigidos a in-
corporar habitos de alimentacién sa-
ludables en la poblacion en general.

2. Exposicion solar

2 Cualquier otro factor de riesgo
del cancer, tales como el abuso de al-
cohol, obesidad, etc.

La Junta Provincial de Alicante de
la aecc, con motivo de la campaiia,
realiz6 distintas actividades de di-
fusion de la misma, tanto en hos-
pitales ( Reparto de juguetes en el
Hospital General de Alicante; Mesa
informativa en la Clinica Beni-
dorm”, etc”, como en las distintas
mesas informativas instaladas en las
localidades alicantinas, con la fina-
lidad de concienciar a la poblacién
en general.

Lo Educacion sexua

José Antonio Avila Olivares. Presidente del Consejo de Enfermerfa de la Comunitat Valenciana (CECOVA)

na vez mas ocupan espacios en la pren-

sa las discrepancias en cuestiones edu-

cativas sobre nuestros hijos. Ahora es la

forma de trasmitirles informacion relacio-

nada con la sexualidad, una materia que

debe hacerse desde la normalidad que im-
pone la sociedad actual, en la cual van a tener que desa-
rrollarla sujeta a estimulos, conductas y a informaciones que
en muchas ocasiones la pueden condicionar o distorsio-
nar.

Un cometido pedagégico que deben realizar profesio-
nales formados, no solo para disefiar los contenidos y la me-
todologia adecuada, sino también para responder, correcta-
mente y sin evasivas, a aquellas cuestiones que les plantee
el alumnado. Una responsabilidad que incumbe a las admi-
nistraciones educativas y sanitarias, debiendo garantizar
una correcta y complementaria accion formativa en la cues-
tién que nos ocupa. Un aprendizaje en donde el docente
debe tener en cuenta y respetar el ideario religioso de cada
cual, pero sin que ello distorsione los mensajes.

La sexualidad es una cualidad de la persona, un valor cul-
tivable que se debe abordar a edades tempranas. Por ello, es
plausible la iniciativa de la Direccién General de Salud
Publica de la Conselleria de Sanidad, en colaboracién con

Y

Educacion, que con el nombre de Programa de Intervencién
en Educacion Sexual (PIES), promueve sesiones dirigidas al
alumnado de 3¢ de la ESO, unos adolescentes entre 14 y
15 anos con suficiente capacidad para entender, tomar
conciencia y retener las informaciones.

El objetivo del programa es promover una vivencia po-
sitiva de la propia sexualidad y unos comportamientos
sexuales acordes con las opciones mds saludables, y para
alcanzarlo se invirtié tiempo y dinero en la formacion espe-
cifica de personal sanitario de Atencion Primaria, en su ma-
yoria enfermeras y matronas.

Tras un afio de funcionamiento, la evaluacion del PIES no
ha podido ser mas positiva, tanto para el alumnado (pobla-
cién diana del proyecto), como para el profesorado, y tam-
bién para la mayoria de padres, perono la totalidad, ya que
un grupo de ellos, de creencia religiosa catélica, ha mos-
trado su rechazo a los contenidos de las charlas y la forma
deimpartirlas, cuestionando asi el trabajo realizado por En-
fermerta, y consiguiendo que la Conselleria de Sanidad con-
sienta que orientadores y psicopedagogos vigilen, supervi-
sen y suplan, en algunos casos los unos y los otros, la la-
bor que realizan los profesionales sanitarios.

En ningtin caso las enfermeras y matronas de este progra-
ma pretenden “adoctrinar” a los adolescentes, al igual que

a Enfermeric

tampoco dejan de lado la parte afec-
tiva de una relacién sexual, muy
al contrario, buscan fomentar el respeto, la tolerancia, el au-
toconocimiento y, lejos de lo que cierta parte de la socie-
dad cree precisando que a nuestros jovenes “les sobra infor-
macién”, se evidencia que sigue habiendo creencias errone-
as y tabties alrededor de la sexualidad.

Subordinar los contenidos y el temario de la educacion
afectivo-sexual a los posicionamientos religiosos es un
grave error y un paso atras, al igual que lo es pretender adoc-
trinar a los discentes. También serfa negativo dejar en ma-
nos de personal no sanitario los contenidos de esta indole.

Enfermeria realiza su trabajo desde un posicionamiento
ideoldgico neutral respetuoso con la libertad de creencias
religiosas, y con capacidad para resolver las dudas con
respuestas basadas en el conocimiento cientifico. Por lo tan-
to, no se puede ni se debe prescindir de enfermeras y ma-
tronas para continuar el programa PIES, como tampoco
se deberfa permitir que, a criterio de orientadores y psico-
pedagogos, se modifiquen los contenidos sanitarios de las
intervenciones.

Por todo ello, solo cabe preguntarse ;cual es la verdade-
rarazén de este cambio de criterio por parte dela Adminis-
tracion?
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