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OPINION

EDITORIAL

Cultura del cambio

Nos encontramos en fechas de efemérides y recuerdos. Aquellos
centros hospitalarios que nacieron con la apostilla de “comarca-
les” se hacen adultos. Estamos disfrutando de la celebracién del
XXV aniversario del Hospital de Llerena y hace un aiio lo hicimos
con el de Mérida. Les precedieron el Hospital de Don Benito-
Villanueva y el “Virgen del Puerto” de Plasencia. Camino de la
mayoria de edad se encuentran el “Ciudad de Coria” y “Campo
Araiuelo” de Navalmoral de la Mata. Otros son ya abuelos, como el
“San Pedro de Alcantara” y el “Perpetuo Socorro” que acaban de
cumplir los 50, viviendo una pletérica segunda juventud. Y ramas
vigorosas de este arbol, ya dan frutos en los hospitales de Zafra,
‘Tierra de Barros’ y ‘Siberia-Serena’.

Propiciar el encuentro entre los protagonistas -profesionales y
usuarios- en torno a un ciclo vital de la institucion hospitalaria, es
una oportunidad para la reflexién serena sobre el papel ejercido en
el cuidado de la salud y en el desarrollo socioeconémico de nuestra
Comunidad. Hubo otros tiempos que dieron paso al hoy, a lo que
somos, a lo que hemos ido aportando y conformando para formar
ese substrato que bien pudiéramos llamar la cultura de la organiza-
cion, ese bien comun que se constituye en marco tinico de referen-
cia compartido.

No ha pasado tanto tiempo, pero hemos cambiado, la sociedad
ha cambiado, el hospital ha cambiado. La organizacion “sencilla” de
hace 25 aiios ha tornado en otra extraordinariamente compleja.
Mirar atras es comprobar que el lento discurrir del ayer hacia con-
trolable la evolucion del sistema de entonces. Hoy, el hospital se
caracteriza por ser una organizacion sometida a un esfuerzo cons-
tante de transformacion para asumir las avalanchas provenientes
de los nuevos conocimientos y ofrecer una respuesta adecuada a la
sociedad.

Si miramos al mainana vislumbramos el impresionante reto que
se presenta ante el tamaiio previsible del impacto de los nuevos
avances cientificos y de las nuevas tecnologias. De la nueva revolu-
cion, a partir de la llamada "demografia desbaratada", surge un
nuevo tipo de paciente, mas anciano, con solvencia econémica,
mejor informado, con mucha mejor salud y, en su gran mayoria, del
género femenino.

El cambio ha dejado de ser una opcion para convertirse en un
imperativo. Programar el futuro, proyectar las acciones de cambio y
de mejora resulta cada vez mas arriesgado; la velocidad de los acon-
tecimientos obliga a adoptar nuevos métodos, y a todos nos entra
la duda sobre las coordenadas en las que hemos de movernos tan
solo a cinco aios vista porque la aceleracion del proceso de cambio
es tal que resulta apasionante y a su vez inquietante.

Nuestro sistema ha de ponerse a punto para abordar con el mayor
éxito los extraordinarios retos que se presentan. Ha de aprovechar
la cultura de cambio propia de cada centro, la misma que ha permi-
tido llegar donde estamos, reconociéndola y utilizandola como
palanca que potencie la mejora continuay guia de la practica diaria
en todos los resquicios de la organizacion.

El reto del cambio es posible cuando se parte de la realidad cultu-
ral del medio. Celebrar afos y encontrarnos, permite encontrar
sentido a los tiempos vividos y ofrece perspectivas para afrontar el
futuro.

Gracias Hospital de Llerena.
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ste es el titulo de la campana que
FEDER esta llevando a cabo a nivel

nes, entre las que figura Extrefefdiez.
Una iniciativa con la que se pretende
acabar con el aislamiento y la desinfor-
macién que sufren mas de 3 millones de
afectados en Espana y unos 60.000 afec-
tados en Extremadura.

En el marco de esta campana que se
inici6 el dia 24 de octubre y termina el
dia 31 de Diciembre, destacar la rueda
de prensa celebrada en el Colegio de
Meédicos de Badajoz, con la participacién
del Presidente del colegio, representan-
do a los profesionales, y el D.G. de
Planificacién, Ordenacién y Coordi-
nacién Sanitarias de la Consejeria de
Sanidad y Dependencia, quien anuncié
la elaboracién y puesta en marcha el pré-
ximo ano de un Plan Regional para ER.
Esta noticia nos llena de esperanza, pues
supone el poder
abordar estas patolo-
glas, atendiendo a
su especificidad y di-
ferencidndolas de
las enfermedades
frecuentes.

Los afectados por
estas enfermedades
tenemos unas ca-
racteristicas comunes y especificas; des-
pués de la aparicién de los primeros sin-
tomas, hay una batalla inicial para el
diagnoéstico que puede durar afos. Si
con suerte se llega al diagndstico, empe-
zamos la lucha por ser oidos, informa-
dos y dirigidos para recibir la atencién
sanitaria y social mas adecuada.

La dispersién que caracteriza a este
tipo de patologias, es la mayor dificul-
tad para los pacientes y profesionales.

Ante esta realidad el anuncio del Plan
en Extremadura, supone la mejor forma
de afrontarlas, pues va a representar una
actuacién integral, con medidas sanita-
rias, educativas y sociales.

En el 2004, se creo el Sistema Especial
de Informacién de ER., (ORDEN de 14
de Mayo de 2004 de la Consejeria de
Sanidad y Consumo), se elaboré un
“Protocolo sobre Sistema de Infor-
macién”, que ha sido distribuido por
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toda la red de centros sanitarios. Desde
este momento las lineas de actuacion

Maria José Sdnchez  nacional y en sus distintas Dél@gaciesé S#gaez ido encaminadas a establecer un

“mapa” de estas patologias, en el que se
recoja, entre otros datos, médico que
atiende al paciente y centro médico. La
notificaciéon de casos es fundamental
para la agregacion de pacientes y profe-
sionales, y asi poder trabajar coordina-
dos y en red; tan importante en enfer-
medades poco frecuentes.

Otra accién dentro de la campana es
la elaboracién por parte de FEDER de
un “Informe sobre las desigualdades en
politicas para ER. en Espana”, haciendo
un estudio comparativo de las
Comunidades en las que FEDER tiene
Delegaciones: Madrid, Andalucia,
Cataluna, Valencia y Extremadura. Solo
Extremadura y Andalucia han desarro-
llado politicas activas encaminadas a
mejorar la atencién de los afectados.

Por ultimo decir
que “no es raro,
tener una enferme-
dad rara”, por ello
quiero hacer un lla-
mamiento desde
este medio para que
apoyéis, mediante
firmas, el “Plan
Nacional de ER.”,

una estrategia para estas enfermedades,
de acuerdo con la ponencia aprobada
en el Senado el 23 de febrero de 2007, en
la que se concret6é un Centro Estatal de
Coordinacion. Podéis firmar a través de
Internet en esta direccién http;/|
www.enfermedades-raras.org|

Para las personas que residan en
Badajoz y quieran dar su apoyo, estamos
en FEDERExtremadura, C|/ José M?
Alcaraz y Alenda, n® 8, local, traseras, de
8 a 15 horas. Teléfono, 924252317.

Como organizacién de pacientes y
en nombre de ellos, quiero destacar la
actitud dialogante de la Consejeria de
Sanidad y Dependencia y la de todos
los profesionales. Seguiremos traba-
jando juntos, para poder dar respuesta
a los pacientes. En Extremadura y gra-
cias a la labor de todos, el proceso que
llevamos ird avanzando en la mejor
direccion.



