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Despedimos un ano que nadie podra olvidar.
Un ano en el que, la incertidumbre, la sole-
dad, el miedo, la angustia o la depresion se
han puesto de manifiesto.

Pero también ha sido un ano donde todos
hemos aprendido que la afectividad y los cui-
dados han de ocupar un lugar preferente en
las relaciones y en el sistema sanitario. Por-
que también fue el ano donde las ventanas
se abrian a las ocho y un aplauso al unisono
nos recordaba que nos necesitamos y nos ne-
cesitamos juntos.

Los profesionales sanitarios y el conjunto
de la sociedad nos han demostrado el au-
téentico valor de las palabras solidaridad y
empatia: médicos que han pasado meses
separados de sus familias para no aumen-
tar el riesgo de contagio; personal de en-
fermeria que ha puesto a disposicion de
los pacientes sus teléfonos personales para
que éstos pudieran comunicarse con sus
seres queridos; ciudadanos andénimos que
cedieron sus segundas viviendas para que
pudieran ser utilizadas por los sanitarios;
asociaciones vecinales prestando ayuda a
los vecinos mas vulnerables en forma de
compania, apoyo econémico o logistico,
O asociaciones de pacientes que pusieron
toda su capacidad e infraestructura para
hacer llegar la medicacién a los pacientes
de riesgo confinados o para realizar una
impagable labor de acompanamiento.

Uno y mil ejemplos que nos recuerdan que
cuando todos remamos en la misma direc-
cion hasta lo imposible es posible. Porque
cuando no podemos curar siempre pode-
mos cuidar.
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Descubre las historias de Gloria y Ana Maria en
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“Se hace camino al andar
y al innovar”

Ramon Frexes

Director de Relaciones
Institucionales de Janssen
y RSC de J&J

Han pasado mas de ocho anos desde que comen-
zamos a transitar este camino, esta senda donde
confluyen lo afectivo y lo efectivo y que de alguna
forma se materializado en el Modelo AE creado
entre todos los agentes del sistema sanitario.

Un modelo basado en la evidencia cientifica
donde importa aun mas la persona que la enfer-
medad, y donde cuidar es tan importante como
curar. Un enfoque que, en el contexto actual, ha
demostrado su idoneidad, porque entre otras
cosas esta crisis sanitaria nos ha recordado la
necesidad que los humanos tenemos de afecto,
empatia y colaboracion.

Y esta crisis también ha evidenciado la impor-
tancia del acceso a la ciencia y la innovacion, y
sobre todo ha puesto de manifiesto que la inver-
sién en investigacion tiene fuertes implicacio-
nes en la salud, en la sociedad y en la economia,
siendo su implicacién mas directa la proteccidn
de la salud y la vida, pero también la esperanza
de vida. Y desde un punto de visto econdmico,
un ano de esperanza de vida implica aumentar
un 4% el PIB, y el 73% de la responsabilidad en el
aumento de vida esta provocado por los farma-
cos (antibidticos, vacunas...).

Por eso se hace imprescindible seguir traba-
jando, coordinados y con vision estratégica a
medio y largo plazo, para que ese circulo de re-
troalimentacion que supone la ciencia continue
avanzado. Porque aungque hemos dado muchos
pasos este es un camino largo que innovando,
haremos mas rapido y eficiente.

cuidopia

El valor de los cuidados

Un programa social impulsado por:

Janssen y



LAS CLAVES AE

Clave 8:

“Normalizar socialmente la enfermedad”

Distintas personas reflexionan sobre la Clave 8 para el desarrollo de una mayor y mejor atenciéon AE

Normalizar la depresion es entender que es una enfermedad

-

José Ramén Pagés-LLuyot
Coordinador Nacional de Fundacion
ANAED

La depresion sufre de algo que es
mucho peor que el olvido: la desin-
formacion mas absoluta.

Hay quien piensa gue es un invento
de algunos “flojos” que no quieren

afrontar la vida. Otros piensan que
en vez de flojos son “cobardes”.
Otros dicen que “con todo lo que
tiene a su favor el que la sufre, no
agradece lo que tiene a su alrede-
dor y no quiere salir de lo que le
pasa”; hay muchos que se sienten
perdidos y que no “comprenden” a
quien sufre la enfermedad.

En definitiva, hay un profundo des-
conocimiento de la depresion, que
lo que hace es empeorar la situacion
de quien la sufre. Por tanto, es abso-
lutamente necesario, imprescindible
y urgente que tomemos la depresion
como lo que es: una enfermedad,
con su diagnostico, su tratamiento
v la necesidad perentoria de situarla
socialmente donde debe estar.

dPensamos que es un flojo el que
tiene un problema de movilidad en
las piernas?; icreemos que es un

cobarde el que tiene un cancer ter-
minal y nos da por pensar que no
lucha por vivir? énos sentimos per-
didos y no comprendemos a quien
sufre un problema de corazoén, aun-
que no se vea exteriormente?

Proponemos que entre todos con-
sideremos la depresion como una
enfermedad que nos puede tocar
a cualguiera de nosotros, indepen-
dientemente de nuestra edad o
nuestro estatus econdmico, familiar
o social. Que es un deber de todos
ayudar a quien la padece y que la
mejor manera de ayudar es hacer lo
mismo que con cualquier otra enfer-
medad: preguntar, indagar, escuchar,
asimilar y ayudar a quien la padece.
Sin evaluar ni juzgar cientificamente.
Que nos baste consultar qué debe-
mos hacer. Por esto, si quieres ayu-
darte o ayudar, trata la depresion
como lo que es: una enfermedad.

Romper el silencio social es una gran ayuda para los pacientes

Sandra Ros Abarca

Psicéloga del Servicio de Dermato-
logia del Hospital de la Santa Creu i
Sant Pau de Barcelona

Las enfermedades inflamatorias
autoinmunomediadas, mas cono-
cidas como IMIDS, son padecidas
por muchas personas aungue to-
davia son enfermedades de las que
se habla poco. Es por ello que es
muy importante normalizarlas so-
cialmente para darles visibilidad y
para disminuir la estigmatizacion
gue muchas veces sufren los afec-
tados y sus familias, en especial por
los sintomas y por las limitaciones
que las IMIDS pueden provocar en
su dia a dia.

No siempre vamos a poder con
todo solos, y romper con este si-
lencio social nos puede ayudar a
normalizar la situacidon en nuestro
entorno préximo, en nuestro tra-
bajo y en nuestro circulo social.

Aunque los que nos rodean no
vivan en primera persona la en-
fermedad, también son parte de
nuestra vida.

El compartir el diagndstico y
cémo afecta en nuestra vida la
enfermedad nos permitird te-
ner mas confianza para expresar
nuestras emociones, lo que vivi-
mos, lo que pensamos y lo que
sentimos, dando visibilidad a la
enfermedad ante el mundo, faci-
litando el proceso de aceptacion
de la enfermedad crodnica y ayu-
dando a otros afectados a expli-
car sus experiencias superando
los momentos de aislamiento vy
afrontando de una forma mas po-
sitiva la enfermedad.
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Alejandro Gonzalez
Patient Advocacy Manager
Janssen Espana

La enfermedad forma
parte de la vida

Es imprescindible que como sociedad
seamos capaces de normalizar las en-
fermedades y de asumir que forman
parte de la vida misma. Que todos so-
mos, hemos sido o seremos pacientes
en algun momento de nuestras vidas.

Solo asi, no viendo a la enfermedad y a
los pacientes como algo ajeno a noso-
tros, podremos vencer ese estigma hacia
la enfermedad, que a menudo proyec-
tamos y que es percibido por cualquier
persona que tiene una enfermedad, cau-
sandole aun mas sufrimiento.

Las asociaciones de pacientes estan ju-
gando un papel crucial en la lucha con-
tra el estigma, para normalizar a nivel
social las enfermedades.

Pareceria que esta labor haya perdido
relevancia tras la Covid, porque salvar
vidas ha pasado a ser el objetivo funda-
mental, pero en realidad los pacientes
con enfermedades crdnicas siguen exis-
tiendo, aungue no se habla de ellos.

Cuando una enfermedad es conside-
rada menos relevante que otra, en rea-
lidad no deja de ser una forma de es-
tigmatizar, y de nuevo las asociaciones
de pacientes estan luchando para res-
tablecer una nueva normalidad en la
gue se siga atendiendo a personas con
enfermedades croénicas.

Desde Janssen valoramos profunda-
mente la labor de estas asociaciones
y apoyamos las iniciativas que llevan
a cabo para contribuir al desarrollo de
esta clave del modelo afectivo efectivo.
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Proyectos premiados en 2020 en la
VI Edicion del Foro Premios Afectivo Efectivo

Por sexto afo consecutivo, y por primera vez mediante una ceremonia de entrega en formato virtual, los Premios AE han vuelto a reconocer
los mejores proyectos del &mbito de la salud que destacan por su compromiso, innovacion y afectividad.

Nupa ncito

Nupancitos

Primer Premio “Mejor campana
de Sensibilizacién y/o Prevencion
y/o Intervencién” desarrollada
por asociaciones de pacientes

y ONGs del dmbito de la salud.

Los “Nupancitos” son unos munecos creados
por la Asociacion NUPA que, por sus caracteris-
ticas (tienen cicatrices y mascarilla), sirven para
crear nuevos referentes y generar herramientas
de normalizacion e integracion de los ninos y ni-
nas con enfermedades raras o trasplantados.

Existen ninos que, debido a que sufren en-
fermedades extremadamente graves, se ven
obligados a pasar largas temporadas hospita-
lizados, generando que tanto ellos como sus
familias atraviesen estados emocionales muy
complicados, que afectan gravemente a su ca-
lidad de vida y a la evolucion de su patologia.
Esta situacion se agrava aun mas cuando re-
gresan al colegio y sufren la incomprensiéon o
acoso por parte de algunos companeros.

NUPA ha llevado a cabo una campana de co-
municacion y concienciacion que ha contado
con el apoyo de rostros conocidos, y los fondos
recaudados se han destinado a la lucha contra
el acoso escolar y a financiar hogares de acogida
de familias desplazadas por cuestiones médicas.

@ WWW.somoshupa.org

Programa Conectados

Primer Premio “Mejor formacion diri-
gida a pacientes y/o familiares” desa-
rrollada por asociaciones de pacien-
tes y ONGs del ambito de la salud.

El programa “Conectados” es una herramien-
ta de la asociacion AEAL de apoyo integral a
familiares, cuidadores y pacientes que, afecta-
dos por Leucemia Linfocitica Cronica, estan
bajo tratamiento oral.

Se pretende educar y motivar a los pacientes
mediante atencién telefénica, apoyandoles
para afrontar su enfermedad de la mano de
un equipo de profesionales especializados en
psico-oncologia. Proporcionan, ademas, un
soporte integral durante el tratamiento de la
enfermedad, contando con la colaboraciéon
de profesionales de la nutricion, la fisiotera-
pia y el ejercicio fisico, y cuidados de la piel,
entre otros.

Una vez inscrito, el paciente recibe una aten-
cion directa e individualizada por parte de la
asociacion, que permite el seguimiento no
so6lo del tratamiento, sino del estado emo-
cional, asi como la consulta de dudas o
agenda de citas con el hematdlogo y otros
profesionales.

y
aea www.conectadoscontigo.com

Primer
premic
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Fundacién Vianorte-Laguna ‘

Unidad de dia pediatrica

Primer Premio “Mejor programa de
Intervencién dirigido a pacientes y/o
familiares” desarrollado por socieda-
des cientificas, colegios profesionales
y fundaciones del &mbito de la salud.

La “Unidad de dia pediatrica de enfermedades
avanzadas y respiro familiar” de la Fundacion
Vianorte - Laguna, apoya a familias sin recur-
sos, ofreciendo gratuitamente tratamientos y
terapias a ninos con enfermedades avanzadas.

Los pequenos reciben todos los tratamientos
necesarios para que puedan sentirse mejor: te-
rapias de respiracion, fisioterapia, hidroterapia
y musicoterapia. Al mismo tiempo, los padres
disponen del tiempo necesario para realizar
otras actividades que les permiten conciliar la
vida laboral y familiar; ademas de formacion
en buenas practicas para la atencién y cuida-
dos de enfermedades avanzadas.

Gracias a esta unidad hospitalaria se garanti-
Za una excelente atencidon socio-sanitaria, con
profesionales cercanos, carinosos y altamente
cualificados, a un gran numero de nifnos y ado-
lescentes en la Ultima etapa de su enferme-
dad, asi como el adecuado respaldo emocio-
nal y social a sus familias.

Laguna www.lagunacuida.org
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: ". Seccién de Psiquiatria del

Hospital Marqués de Valdecilla |
Santander |

Programa CARS

Primer Premio “Mejor iniciativa que
mejore los resultados en salud de los
pacientes” desarrollada por profesio-
nales sanitarios, a titulo individual o
en grupo.

Con el “Programa de Alta Resolucion para el Ma-
nejo de la Conducta Suiciday Prevencion del Sui-
cidio (CARS) de Santander’, el personal del Hos-
pital Universitario Marqués de Valdecilla aborda
la conducta suicida en los momentos de mayor
vulnerabilidad, con el fin de prevenir la morbi-
mortalidad en Cantabria debida a esta causa.

Se acoge y atiende de forma intensiva e inte-
gral a la persona con riesgo de suicidio cuan-
do el tiempo es crucial, para asi evitar la muer-
te, el sufrimiento asociado a la ideacion suicida
y la recurrencia de las tentativas, facilitando
que la persona pueda recuperarse y retomar
las riendas de una vida autonoma.

Con este proyecto se atiende inmediatamen-
te a la persona en un momento critico de su
vida, respetando su dignidad y atendiendo
sus necesidades. Curando la enfermedad, si la
hay, pero centrandose en el cuidado de la per-
sona y reconociéndole el protagonismo de su
propio proceso terapéutico.

www.humv.es

Maildita.es

Especial Coronavirus

Primer Premio “Mejor trabajo perio-
distico de ambito sanitario” desarro-
[lado por periodistas u otros profe-
sionales de la informacion.

El “Especial Coronavirus” de Maldita.es, es
una plataforma especialmente creada para
luchar contra la desinformacion generada
a partir de la pandemia de coronavirus, que
ha supuesto una valiosa herramienta para el
conjunto de la sociedad.

Este proyecto se centra completamente en el
usuario que consulta la web. Desde el inicio
de la crisis de la Covid, Maldita.es se ha con-
vertido en un servicio publico que ayuda a las
personas a tener informacion fiable y certera
de forma gratuita y sencilla.

Este es el unico medio nacional, adaptado
a distintos soportes y plataformas, dedica-
do por completo a combatir la desinforma-
cion generada por la emergencia sanitaria
actual y ha incorporado ademas el contac-
to con los usuarios cuyas dudas se respon-
den individual y diariamente por parte de
profesionales.

m ‘ www.maldita.es/coronavirus
OOO
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. Asignatura Grado de Medicing para | |
Ia formacién en valores a través
del aprendlzaje-Servicio [FED)

Formacion en valores

Primer Premio ex aequo

“Mejor accién de formacion, trans-
formacion, informacioén o sensibiliza-
cion en torno a la salud” desarrollada
desde el ambito universitario.

Con la “Asignatura del grado de Medicina para
la formacidon en valores a través del Aprendiza-
je-servicio (FED)", M® Rosario Cabello Porras de
la UMA, plantea implantar una metodologia
de ensenanza-aprendizaje util para desarrollar
un modelo mas humano de atencidn sanitaria.

Las facultades de Medicina han basado su en-
senanza en un modelo tradicional académico
qgue debe actualizarse segun las necesidades
de la sociedad global, centrada en el paciente
y su entorno, y de educar en libertad en un
marco democratico de derechos ciudadanos
y de diversidad, no sdélo cultural sino también
étnica y econémica.

Es necesario realizar una transiciéon hacia un
modelo centrado en la comunidad y los valo-
res de justicia que la sociedad demanda. De
este modo, los estudiantes de quinto curso del
grado de Medicina se comprometen con las
necesidades reales, actualizando el estilo del
cuidado de la salud.

www.uma.es/facultad-de-medicina

uma.es
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Informacién y web COVID-19
de los estudiantes de medicina |
e

Web Covid-19

Primer Premio ex aequo

“Mejor accion de formacion, transfor-
macion, informacion o sensibilizacion
en torno a la salud” desarrollada desde
el ambito universitario.

Con “Informacion y web Covid-19”, El profe-
sor Juan José Sanchez Fernandez y los es-
tudiantes de Medicina de la Universidad de
Barcelona han creado una pagina web cla-
ra, sobria y concisa para la poblacién en ge-
neral, y como ayuda a los sanitarios en su
trabajo diario.

Por un lado, se explica qué es el virus y sus
sintomas, para ofrecer informacién rigurosa
y veraz al conjunto de la ciudadania, y por
otro, se busca ayudar a médicos y estu-
diantes de cursos superiores de medicina a
profundizar en el diagndstico por imageny
de laboratorio.

Detras de este proyecto hay esfuerzo, vo-
luntad y coraje de futuros médicos que han
trabajado para unir las nuevas tecnologias,
la sanidad y la comunicacion eficaz, para
ponerla a disposicidon de todos.

UNIVERSITAT e
i) BARCELONA www.ub.edu
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Estos y otros proyectos destacados en la web:
www.foropremiosafectivoefectivo.com

NEGD A

Programa voluntariado social |
de mayores para mayores

Voluntariado de mayores

Primer Premio “Mejor campana o pro-
grama de sensibilizacion y/o prevencién
y/o intervencién en torno a la salud”
desarrollada por ONGs o fundaciones
gue no son del ambito de salud.

El “Programa de voluntariado social de mayo-
res para mayores UDP", promovido por la Fe-
deracion Provincial de Asociaciones Demo-
craticas de Jubilados y Pensionistas UDP de
Valencia, busca combatir la soledad de las
personas mayores, en algunos casos ademas
dependientes o con enfermedades tempora-
les o cronicas.

Las personas jubiladas o pensionistas de la Fe-
deracion Provincial UDP Valencia, que quieren
ser voluntarias, reciben formacién a través de
conferencias de sensibilizacion y cursos de for-
macioén, y posteriormente realizan diferentes
actividades de acompanamiento, lectura y con-
versacion, tanto en los domicilios de los usua-
rios como en residencias o aulas de respiro.

De este modo, se ha creado una red de apoyo
mutuo donde los voluntarios pasan unas horas
a la semana con los usuarios del programa me-
jorando la calidad de vida de ambos.

MAYORES www.mayoresudp.org
UDP ' '
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Coordinador General
Hospital IFEMA Covid-19

Fernando Prados

Premio Honorifico a la “Trayectoria
profesional ligada a la salud” a pro-
puesta del jurado de la VI Edicion del
Foro Premios Afectivo Efectivo.

Fernando Prados es uno de los maximos expo-
nentes de la medicina humanista.

Especializado en Medicina de Emergencias y
en gestion de recursos sanitarios en situaciones
de Emergencias y Catastrofes, tiene una larga y
solvente trayectoria en atenciéon y coordinacion,
forjada en las mas importantes catastrofes na-
turales en las que ha desempenado su labor, en
Espana y en paises como Marruecos, Indonesia,
Pakistan, Haiti o Filipinas.

Este ano, durante la peor pandemia que he-
mos padecido, Fernando Prados ha sido el
Coordinador General del “Hospital IFEMA Co-
vid-19” en Madrid.

Quienes han trabajo con él destacan su afecti-
vidad, tranquilidad, buen caracter y generosi-
dad, asi como su gran sentido del humor ante
la adversidad.

Por su valores, y por su ejemplar trayectoria li-
gada siempre a la humanizacion, el Jurado de
los Premios Afectivo Efectivo le han considera-
do un justo merecedor del Premio Honorifico
en esta sexta edicion.
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Primera Edicion del Foro AE especial IMID

El Foro AE ha celebrado por primera vez un foro tematico, centrado en las enfermedades inflamatorias inmunomediadas, que afectan a mas de 2,5 millones

de personas en nuestro pais.

Los pacientes de patologias como psoriasis, ar-
tritis psoridsica, colitis ulcerosa o enfermedad
de Chron, son enfermos crénicos y como tal,
han sufrido especialmente las consecuencias
de la crisis sanitaria provocada por la Covid-19.

Durante estos meses, muchos de ellos han ex-
perimentado dudas sobre si debian continuar
con sus tratamientos en caso de infeccidn,
miedo a la hora de acudir al centro sanitario a
recibir su medicacién en la farmacia hospitala-
ria, o ansiedad ante la falta de informacion. Las
particulares caracteristicas de sus patologias
han hecho que en ocasiones se hayan sentido
desorientados o hayan experimentado sinto-
mas de irritabilidad o depresion.

Para reflexionar sobre las enfermedades IMID
en el actual contexto, y acompanar a los pacien-
tes en este proceso, se realizé el Foro AE - IMID,
un foro tematico en formato virtual organizado
por Janssen con la colaboracién de Catedras en
Red y de las asociaciones Accidn Psoriasis, Con-
federacion ACCU Espanay UNIMID.

Con la participacién de profesionales sanita-
rios, representantes de asociaciones de pa-
cientes -que han jugado un papel fundamen-
tal de asistencia y apoyo durante estos meses-,
de la industria farmacéutica, del ambito uni-
versitario y de los propios pacientes, durante
dos horas se abordaron las principales claves
de estas patologias en la nueva realidad en
base al modelo afectivo efectivo.

Temas como la necesaria ambicion de un pa-
ciente informado que no se conforma con no
estar mal sino que quiere y merece estar bien;
la irrupcién de la telemedicina, cuyo reto, aho-
ra mas que nunca, es como deberia desarro-
llarse en paralelo a la afectividad; el cuidado
emocional y como éste contribuye de manera
sustancial al mejor manejo de la enfermedad;
el acceso a la innovaciéon y las implicaciones
negativas que tiene para la sociedad y para
la economia la falta de acceso a la ciencia; la
necesidad de mirar y actuar a largo plazo, con
vision estratégica ante un futuro tan imprevi-
sible, forman parte de este foro especializado
en IMIDs donde los pacientes, y sus reflexiones,
son los auténticos protagonistas.

https://foropremiosafectivoefectivo.com/
foro-imid-2020
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FEBRERO

El segundo lunes de febrero, como
cada ano, quedara abierto el plazo para
la recepcion de candidaturas para los
Premios Afectivo Efectivo, que en 2021
celebraran su séptima convocatoria.

Se mantienen siete categorias de
participacion abierta, que estan diri-
gidas a proyectos realizados por aso-
ciaciones de pacientes, profesionales
sanitarios, ONG, profesionales de la
comunicacion, sociedades cientifi-
cas, colegios profesionales, universi-
dades y fundaciones, y una categoria
honorifica a propuesta del jurado.

Las bases oficiales se haran publicas
el lunes 8 de febrero en:
www.foropremiosafectivoefectivo.com

CIERRE CONVOCATORIA
VIl EDICION PREMIOS
AFECTIVO EFECTIVO

22

MARZO

EL lunes 22 de marzo de 2021, tras
siete semanas de plazo, finaliza el
periodo oficial de recepcién de can-
didaturas para las siete categorias
abiertas de esta séptima edicion.

Durante las semanas posteriores,
los representantes de Catedras en
Red haran una primera seleccion de
proyectos, que pasaran después a la
valoracién por parte del jurado mul-
tidisciplinar y que sera quien emita
el fallo definitivo de la convocatoria
en una reunidén que tendra lugar a lo
largo del mes de mayo.

La composicion del juradoy el fallo del
mismo se daran a conocer en junio,
durante la celebracion del VII FPAE.

...LO IMPORTANTE ES
IR POR EL CAMINO DE
LA AEFECTIVIDAD.

corriente %

PARTICIPA

Convocatorias, noticias, videos, avisos...
toda la informacién sobre el Foro
Premios Afectivo Efectivo la encon-
trards en nuestra web. Visitanos

Esperamos tus propuestas para las
distintas secciones, tus opiniones
y cualquier aportacion que desees
hacer a través de nuestro correo

Suscribete a nuestro canal para estar
al tanto de todos los videos nuevos

Siguenos en Twitter y no olvides
usar el “hashtag” en tus menciones
en redes

Corriente AE es una publicacion del proyecto Foro Premios Afectivo Efectivo de Janssen
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en colaboracion con Catedras en Red.
Edicion n° 11: Diciembre 2020.

www.foropremiosafectivoefectivo.com
Diseno y contenidos de En Babia Comunicacion Social para Foro Premios Afectivo Efectivo.
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Unete a la corriente AE

www.foropremiosafectivoefectivo.com

e

foropremiosafectivoefectivo@its.jnj.com

Foro Premios Afectivo Efectivo

@3JanssenEsp
@CatedrasEnRed
#ForoPremiosAE
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PORQUE RODOLFO
SE PONE MUY PESADO
$1 TARDAMOS MUCHO

Y YA TIENE UN
POCO DE SED.

LAURA PACHECO
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