= ADTLA
Asociacion de personas

con nfedema op Avagon La situacién de las personas con linfedema en Arago

AGRADECIMIENTOS

Desde ADPLA queremos expresar nuestra gratitudlastéas personas que, de
algin modo u otro, han colaborado con la realizacié este estudio, tanto a nivel

asociativo o institucional como a nivel individual.

En primer lugar, queremos agradecer especialmaritadortante colaboracion

de la Asociacion de mujeres aragonesas con caanéalgy de mama (AMAC GEMA).

Asi mismo, a las asociaciones que forman parte janADPLA de FEDEAL
(Federacion espafiola de asociaciones de linfedeksakiacion catalana de afectados
de linfedema (LIMFACAT), Asociacion de afectadosr pinfedema primario y
secundario (ADELPRISE) en Vitoria-Gasteiz, Asoalacde afectados por linfedema
primario y secundario (ADELPRISE-SEVILLA) en Seuily Asociacion gallega de
linfedema (AGL).

Al igual que a otras importantes asociaciones dsopas con linfedema en
Espafa: Asociacion de la comunidad valenciana terrans de linfedema (ACVEL),
Asociacion de afectados por linfedema en LériddMEELLEIDA) y Asociacion de
afectados por linfedema primario y secundario (ABPRLSE) en Santander.




= ADTLA
Asociacion de personas

con linfederma en Aragén La situacion de las personas con linfedema en Arago

También a la Asociacion espafiola contra el callEC(C) en sus delegaciones
en Zaragoza, Huesca y Teruel asi como a la AsoOdatiadrileiia de afectados de

linfedema (AMAL) por atendernos.

Por ultimo, nuestro agradecimiento mas profundodad y cada una de las
personas afectadas por linfedema que han colabooadsus aportaciones a través de la
encuesta y nuestro agradecimiento mas profundospacil, a todas las personas
expertas en la materia que han contribuido con ap@taciones a través de las
entrevistas semiestructuradas, asi como a todogrtfssionales sanitarios que, de

algun modo, nos han transmitido sus opiniones.




= ADTLA
Asociacion de personas

con nfedema op Avagon La situacién de las personas con linfedema en Arago

INDICE

1. INTRODUCCION

1) (e To (S oToi o] o FA TR 8

2. CONTEXTUALIZACION

Y= Vo0 I8 (=Y 0] 1 o JR P PPRR 10
AV =T doto I 0T 1 4 F= 1 (1Yo TSR 13
AV = TgeTo l oto T 0 0] o 1= (=T [0 F- | USSR 30
F N o (o X [ I o] 0= o3 (o R 36

3. JUSTIFICACION Y PLANIFICACION

Objeto, objetivos e hipotesis del Proyecto.. e veeevveeiiiiiiiiieeeeeeeeeeeeeeeeeeee, 39
Actuaciones y técnicas de INVESHIgACION .....ccceeeevvvrirniiiiiiieeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeinnnes 40
(O (o] pToTo | =11 1 F- PP UUPPRTP PRI 41

4. EJECUCION Y DESARROLLO

DOCUMENTACION .....uuviiiiiiiiiiiiee e e e e e e e et e e e e e e e e e e e e e e e e e e s s s s rnnnnnreeeeeaeaeens 42
Investigacion cuantitativa: pacientes de linfedema..........ccccceeeveeveeeeeennnnnnnnn 42,
Investigacion cualitativa: profesionales eXpertQs...........ueeeeeveeeeeeeeeeeeeeeisiiinnnns 42




= ADTLA
Asociacion de personas

con nfedema op Avagon La situacién de las personas con linfedema en Arago

4.1. PRIMERA PARTE
ANALISIS DE LA SITUACION DESDE LA PERSPECTIVA DE LGS PACIENTES

DISENO DEL ESTUDIO CUANTITATIVO

Objeto, objetivos e hipotesis de eStUAIO ... .eueecviiiiiieiiiiee e 45
Metodologia y variables a eStUdiar..........cccccccceeeiieeeeeeee e 46
Técnica cuantitativa: encuesta y ficha tECNICA . .ccoeeveiiiiiiiiiiiiiiiieeeee e a7
LO1 o]0 00| =10 1 I N PP UPPTRPPIN 50

ANALISIS SOCIODEMOGRAFICO

ANALISIS DE LA ENFERMEDAD

L] o] (o o | - VU 54
Primeros SINTOMAS .......uuiiiiiiiiiiiie e eemmme e e e e e e e e et e e e b eeeennta e eeaanans 58
Fases de la enfermedad..........cooouuiiiiiiiiiiiiiii e 60
[IoToz= 1 2= To3 o | o TR 61
Otras zoNAas AfECLAUAS. .......ccuuiiiii e eenb e eas 64
(=T (o1 4 1= [ o 65

ANALISIS DEL SERVICIO SANITARIO: DIAGNOSTICO DEL LINFEDEMA

Tiempo transcurrido hasta el diagNOStICO....cceeeemrirriiiviiiiiiiieiee e 66
Servicios de Salud consultados antes del diagmAstic..............ccoeeeivvviiiiiirieeennen. 67
Valoracion del diagnostico por €l PACIENTE. . coeeeeevvvvveeiiieiie e eeee e 70
Servicios de Salud consultados después del didgaost............cccceeeeeeiiiiiiiiicnnns 73

ANALISIS DEL SERVICIO SANITARIO: TRATAMIENTOS DEL LINFEDEMA

Complicaciones asociadas al linfedema......cccccceeeoiiiiiiiiiiiiiiiicceee . 16
Tratamientos habitUAlES...........ooovi oo ceeeeee e 78
Tratamientos en servicio sanitario PUDICO ... eeeeeeeeeiiiiiciiieeeeeee e 82
Tratamientos en servicios sanitarios PrivadOS.eeeee . oooeeeeeeeeeeeeeieeeeeeiiiiiiaes 85
Tratamientos demandados por [0S PaCIENtES ...........eevvveeiiiiiiiiiieeeeeeeeeeeeeiiiiee 38




= ADTLA
Asociacion de personas

con nfedema op Avagon La situacién de las personas con linfedema en Arago

VALORACIONES Y SATISFACCION DE LAS PERSONAS CON LIREDEMA

Opinidén respecto a factores de la vida cotidiaN@..........cccceeeeeeeeeeiiiiiiiiiiiiiiiinnes 91
Grado de conocimiento de la enfermedad..............evviiiiiiiiiiiiieiiees 95
Opinidn respecto a factores del servicio public@dlid...............cccceeeeeeeieenennnnn. 101
Opinidn respecto a las actuaciones de la adminiStrgublica competente ......... 108
Necesidades prioritarias para la mejora del seryablico de Salud .................... 115

ANALISIS DE LOS DERECHOS DEL PACIENTE DE LINFEDEMA

Grado de conocimiento de los derechos del paciente...........cccccovviiiiiiiiciiinnnnn. 119
Lugar de iNfOrMAaCION ..............uuvuiueeees e eeeeeeesse e e e e e e eeeeeeeeeeeeessessrnnnnnnennnnns 120
EjerciCio de [0S dereChOS ............uuueeii st eaeeees 123

CONCLUSIONES DESDE LA PERSPECTIVA DE LOS PACIENTES

CONCIUSIONES. ..o e 123
Rl ST =] 01 7= (el [o ] o F TR 132




= ADTLA
Asociacion de personas

con nfedema op Avagon La situacién de las personas con linfedema en Arago

4.2. SEGUNDA PARTE
ANALISIS DE LA SITUACION DESDE LA PERSPECTIVA DE LG EXPERTOS

DISENO DEL ESTUDIO CUALITATIVO

Objeto, 0bjetivos € NIPOLESIS........ccciieeeeeee e 134
Metodologia y variables a eStudiar..........ccccccceieeieeeeeiieeeecec e 135
Técnica cualitativa: entrevistas semiestructuradas...........cccccvvvereeieiiieeeeneenn. 361
LO1 o]0 ][ =11 1 I NPT 137

ANALISIS SOBRE LA ENFERMEDAD

La informacion clinica disponible: estudios € iMgECioNes .........ccceeevveeeeeeeeeeenn. 138
El interés de los profesionales sanitarios sobliefedema ........................ooeis 139
La motivacion para realizar mas estudios e invasitmes clinicas....................... 141

ANALISIS SOBRE LA ASISTENCIA SANITARIA

Diagnastico, tratamiento y seguimiento desde difi® Servicios .........cccceeeeenn... 142
Las técnicas en el diagndstico médico del linfedema..............ccccovvvvviieeeennnn. 143
Los tratamientos ante el linfedema............ccccceeiviiiiiiiiiiiiee e, 144

Protocolos de actuacion y la unidad especificdimfeldema............ccccccvvvvinneenn. 145

ANALISIS SOBRE LA REPERCUSION SOCIAL

La repercusion €n €l PACIENTE ..........ccueeemeemiiiitiiiiirireeeer e e e e e e e e e e e 147
La repercusion en la familia del paciente y eroldeslad en general..................... 148
La tendencia del nimero de personas con linfedenhasdiltimos afios ............... 149

ANALISIS SOBRE LA GESTION Y ADMINISTRACION DE SALUD

Recursos destinados al estudio, tratamiento y fadnaspecifica en linfedema.. 151
Prevencion y campafas de sensibilizacion sociael eampo del linfedema.......... 152
Aspectos esenciales a impulsar en relacion alderf@...................ooooooiiiiinnninnn, 153

CONCLUSIONES DESDE LA PERSPECTIVA DE LOS EXPERTOS
CONCIUSIONES. ..o e 157




= ADTLA
Asociacion de personas

con nfedema op Avagon La situacién de las personas con linfedema en Arago

5. CONCLUSIONES FINALES Y EVALUACION

CoNCIUSIONES fINAIES ......ceeieieiiitii e reeeeeeeeeeeeee 160
Evaluacion del ProyECO .........uueeiiiii e r e e e e 169

6. BIBLIOGRAFIA
Bibliografia DASICA.........ccooviiiii i ———— 171

ANEXOS

. Encuesta dirigida a pacientes de linfedema

. Resumen de las primeras conclusiones

. Presentacion de las primeras conclusiones

. Encuesta dirigida a profesionales sanitariosegtrao)

. Encuesta dirigida a profesionales sanitarios

o 00 A W N P

. Guidn de entrevista semiestructurada a expertos




= ADTLA
Asociacion de personas

con linfederma en Aragén La situacion de las personas con linfedema en Arago

INTRODUCCION

La Asociacion de personas con linfedema en Aradd@P(A) surge en el afio

2003 de la necesidad de obtener informacion degparmano y de calidad acerca del
linfedema; para orientar y asesorar a aquellaopasscon dudas sobre la enfermedad,
gue han sido recién diagnosticadas y que necesitayo; para reivindicar en grupo y
aunar fuerzas y, sobre todo, para buscar mejorakteatamiento integral del linfedema
en el sistema sanitario; asi como para compargstna andadura con otras personas
interesadas en este campo, tanto asociacionesdaded privadas como profesionales
del sector y administraciones publicas.

En 2010 se presenta la oportunidad, a través delbaencion concedida por el
Instituto Aragonés de Emplgrara la contratacion temporal de un sociélogaedézar
un estudio cientifico de la situacién en la queseuentran las personas afectadas por
linfedema en nuestra Comunidad Autbnoma desde argpgctiva socio-sanitaria. A
continuacion, se muestra el resultado de estejrabael que se recoge, en primer
lugar, la contextualizacién del proyecto de ingstion: el marco tedrico define qué es
el linfedema desde una perspectiva médica; el maocmativo enumera cual es la
legislacion vigente al respecto de la materia adniten los ambitos internacional,
nacional y autonémico aragonés; el marco compedkastablece quién es la entidad o
administracion publica competente con la respofidalli de desarrollar la legislacion
y, por ultimo, el &mbito del proyecto sitta a ADPtAmo la entidad desde la que se

desarrolla el presente trabajo.
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A continuacion, justificacion, planificacion, ejexon y desarrollo del proyecto
establecen sus pautas metodoldgicas: objeto dei@stijetivos generales, hipotesis de
estudio, actuaciones, técnicas de investigaciéneadas, cronograma y como se han

realizado las fases de documentacion e investigatiéntitativa y cualitativa.

Finalmente, el apartado de conclusiones y evalnagidestra los principales
contenidos sintetizados que resumen los aspect®smpartantes extraidos del estudio.
Una bibliografia basica complementa las aportasiated trabajo asi como seis anexos

Gtiles para profundizar en el proyecto de invesiiya

Pero mas importante aln que lo que queda escristertrabajo, es la intencion
que subyace en el estudio, el interés de la Asidcian avanzar, poco a poco pero con
firmeza y seguridad, en la mejora de los servismsitarios destinados a las personas
afectadas por linfedema, la preocupacion por cotalmon todos los agentes implicados
en la materia que nos ocupa, con la finalidad dmmmarnos hacia un servicio de
mayor calidad. Para ADPLA, el andlisis ldesituacion de las personas con linfedema
en Aragones otro pequefio paso necesario en el largo ylgigcd gratificante camino

de las asociaciones para la mejora de la sociedad.
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CONTEXTUALIZACION

El marco tedrico del proyecto “la situacion de pessonas con linfedema en
Aragon” pretende dar respuesta a la preggnta es el linfedemaf® un modo breve y

desde una perspectiva sociosanitaria.

El linfedema es una inflamacion crénica y progragie una o varias partes del
cuerpo que se produce por acumulacion de liquidéa)len tejidos y zonas entre las

células debida, la acumulacién, a problemas eistelnsa linfatico.

La linfa es el liquido formado por proteinas, adudratos de carbono y células
que ayudan a combatir enfermedades e infeccioredrasportada por el sistema

linfatico hasta volver al sistema sanguineo.

Muchas proteinas y sustancias no pueden ser attasripor el sistema
sanguineo debido a su tamafo, creando mayor dafgach. El fluido del transporte

linfatico se bloquea y se sobrecarga produciéndbsgfedema.

El linfedema se divide basicamente en dos tiposngio y secundario. El
primario o hereditario, no tiene una causa evidgrége en el que no funcionan o faltan
vasos linfaticos, lo que produce un drenaje liotatieficiente. Esta catalogada dentro
de las llamadas “enfermedades raras” o poco freesignse diferencia del tipo mas
frecuente, el linfedema secundario, porque se @ertebido a una lesion en el sistema

linfatico. Se distinguen tres formas clinicas:

» Linfedema congénito o enfermedad de Milroy.
» Linfedema precoz o enfermedad de Meige.

* Linfedema tardio, que aparece después de los 35 afio

10
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El linfedema secundario es producido por un daf@bstruccion de los vasos

linfaticos debido a una causa externa:

Intervenciones quirdrgicas, por extirpacion o seéeae ganglios.

* Radioterapia que destruye el tumor pero tambiégang)lios y vasos linfaticos.
» La paralisis de un miembro que entorpece el bordeésistema linfatico.

* Insuficiencia venosa cronica que afecta a menuds @asos linfaticos

* Lipedema que puede evolucionar hacia un linfederoarglario.

» Parésitos, larvas filariales o picaduras de insgatobloquean el drenaje.

« Traumatismos (fracturas, heridas amplias etc.)

Entre los principales sintomas de cualquiera detilpgs de linfedema se
encuentran la pesadez del miembro afectado, elosmguiento y deformacion del
miembro afectado, la fragilidad de la piel, el @anso, la pérdida de sensacion tactil o

de fuerza y el dolor en algunas ocasiones.

En cuanto a su evolucion, el linfedema es una pgi@lcronica y la evolucion
depende de cada persona. Es una afeccion que tarelienentes grados y en algunas
personas la evoluciéon es mas rapida que en otiaendargo pueden existir ciertos
factores externos que pueden precipitar dicho erapgento, como puede ser una

erisipela.

Es posible, mediante la préactica de hébitos saladamantener el edema en
estado estacionario e incluso lograr retrocesasesfanteriores. Cuanto antes se detecte
un linfedema sera mas facil tomar las medidas adtsuy la posibilidad de volver a un
estadio mas leve. Los estados clinicos de un kmfedse pueden definir de acuerdo con

la siguiente clasificacién:

11
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» Estadio 0 o estadio latente: El funcionamientosiitema linfatico esta alterado,
no obstante, todavia es capaz de funcionar panémsnismos de compensacion
del organismo, por lo que el edema aun no est&mmies

» Estadio | o linfedema reversible: El sistema lit@tse sobrecarga, aparece una
inflamacion suave en la zona afectada por acuntuwlade liquido rico en
proteinas. Se puede mejorar aplicando compresion.

» Estadio Il o linfedema irreversible: La hinchaz@caracteriza por la existencia
de liquido rico en proteinas acumulado en los dsjigd se hace mas visible el
edema. Aparecen la fibrosis y la esclerosis.

» Estadio lll o elefantiasis: La hinchazén es extrepnasentando la parte afectada
un volumen entre 1,5 y 2 veces su volumen normealpikel esta endurecida y
aparecen verrugas en crecimiento, abultamientosugas en los pliegues de
flexion. La piel se vuelve muy vulnerable y el gesde que se produzca una

erisipela en heridas inflamadas es muy alto.

12
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El marco normativo del proyecto “la situacion de jeersonas con linfedema en

Aragon” pretende enumerar en los ambitos intermatjanacional y autonémico como

se regula la normativa vigente que pueda estacioelada, de alguna manera, con la

situacidn sociosanitaria de las personas con kmfeden Aragon.

En el ambito sanitario, a través de Institucionasopeas como el Parlamento

Europeo, el Consejo de la Unién Europea y la Cami&iuropea, se interviene en las

siguientes materias:

Salud Publica: la estrategia para la salud publéck UE incluye una mejora de
la informacion a los ciudadanos y los mecanismaea patuaciones inmediatas
ante amenazas graves para la salud.

Proteccion de los Consumidores: es una preocupamastante en todas las
politicas y actividades comunitarias. La “politida consumidores” compete
tanto a la proteccion de su salud y seguridad, cetaodefensa de los intereses
economicos Yy juridicos, asi como de la informacgihycacion y representacion
que se les debe proporcionar.

El Comité Permanente de Hospitales de la UE (PnogrelOPE) tiene como
mision promover mejoras en la salud de los ciudeslam los paises de la UE,
mediante programas de intercambio de informacidae profesionales sanitarios
hospitalarios, facilitando la formacién y la libmrculacion en el contexto
europeo.

La Federacion Internacional de Hospitales (FIH)

13
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La normativa y recomendaciones de la UE en el @ndstla salud puablica es, a
grandes rasgos, la siguiente:

« Tratado constitutivo de la Comunidad Europea:
Articulo 152 SALUD PUBLICA
1. Al definirse y ejecutarse todas las politicaacgiones de la Comunidad se garantizara un alto
nivel de proteccion de la salud humana.
La accion de la Comunidad, que complementara ldisiqees nacionales, se encaminara a mejorar la
salud publica, prevenir las enfermedades humanavitar las fuentes de peligro para la salud
humana. Dicha accion abarcara la lucha contra lasfeemedades mas graves y ampliamente
difundidas, apoyando la investigacion de su eti@dpde su transmisién y de su prevencion, asi como
la informacién y la educacion sanitarias.
La Comunidad complementara la accién de los Estadiesnbros dirigida a reducir los dafios a la
salud producidos por las drogas, incluidas la imf@cion y la prevencion.
2. La Comunidad fomentara la cooperacion entreHstdos miembros en los ambitos contemplados
en el presente articulo y, en caso necesario, aréspoyo a su accion.
Los Estados miembros, en colaboracién con la Cdmjscoordinaran entre si sus politicas y
programas respectivos en los ambitos a que sereefie apartado 1. La Comision, en estrecho
contacto con los Estados miembros, podra adoptaiqeiier iniciativa Gtil para fomentar dicha
coordinacion.
3. La Comunidad y los Estados miembros favorecémdnooperacion con terceros paises y las
organizaciones internacionales competentes en iaatersalud publica.
4. El Consejo, con arreglo al procedimiento prawvish el articulo 251 y previa consulta al Comité
Econémico y Social y al Comité de las Regiones,ribomia a la consecucion de los objetivos del
presente articulo adoptando:
a) medidas que establezcan altos niveles de calidatjuridad de los 6rganos y sustancias de origen
humano, asi como de la sangre y derivados de lgrearestas medidas no impediran a ningln
Estado miembro mantener o introducir medidas dégm@dn mas estrictas;
b) como excepcion a lo dispuesto en el articulon®¥didas en los &mbitos veterinario y fitosanitario
que tengan como objetivo directo la proteccionalsdlud publica;
c) medidas de fomento destinadas a proteger y mejarsalud humana, con exclusion de cualquier
armonizacion de las disposiciones legales y regiaar@s de los Estados miembros.
El Consejo, por mayoria cualificada y a propuesta lde Comision, podra también adoptar
recomendaciones para los fines establecidos ereskpte articulo.
5. La accion comunitaria en el ambito de la saludblica respetara plenamente las
responsabilidades de los Estados miembros en raatkriorganizacion y suministro de servicios
sanitarios y asistencia médica. En particular, faedidas contempladas en la letra a) del apartado 4
no afectaran a las disposiciones nacionales en nigatle donaciones o de uso médico de 6rganos y
de sangre.

Articulo 153 PROTECCION DE LOS CONSUMIDORES

1. Para promover los intereses de los consumidgrgarantizarles un alto nivel de proteccion, la

Comunidad contribuird a proteger la salud, la segad y los intereses econdémicos de los
consumidores, asi como a promover su derecho aftamacion, a la educacién y a organizarse

para salvaguardar sus intereses.

2. Al definirse y ejecutarse otras politicas y acgis comunitarias se tendran en cuenta las
exigencias de la proteccion de los consumidores.

3. La Comunidad contribuira a que se alcancen Igstdms a que se refiere el apartado 1 mediante:

a) medidas que adopte en virtud del articulo 9®lemarco de la realizaciéon del mercado interior;

b) medidas que apoyen, complementen y supervigmiiteca llevada a cabo por Estados miembros.

4. El Consejo, con arreglo al procedimiento previst el articulo 251 y previa consulta al Comité

Econdmico y Social, adoptara las medidas menciopadda letra b) del apartado 3.

5. Las medidas que se adopten en virtud del aparthcho obstaran para que cada uno de los
Estados miembros mantenga y adopte medidas de rpagtaccion. Dichas medidas deberan ser
compatibles con el presente Tratado. Se notificaréam Comision.

14
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Proteccion de la salud:

e 31993L0042Directiva 93/42/CEE del Consejo, de 14 de junidlé@3, relativa a los productos
sanitarios (DO L 169 de 12.7.1993, p. 1/43)

e 31994Y0118(01)Resolucion del Consejo, de 13 de diciembre de /1883ativa a las futuras
orientaciones del programa «Europa contra el cartcas su evaluacién del periodo 1987-1992
(DO C 15 de 18.1.1994, p. 1/4)

e 31994Y0118(04onclusiones del Consejo, de 13 de diciembre 88,1%@lativas a la creacion
de una red de vigilancia epidemioldgica en la Cadach(DO C 15 de 18.1.1994, p. 6/7)

« 31994Y0617(01Resolucion del Consejo, de 2 de junio de 1994fiva al marco de actuacion
de la Comunidad en el &mbito de la salud publica 165 de 17.6.1994, p. 1/2)

e 31994Y0617(02)Resoluciéon del Consejo, de 2 de junio de 1994resdbs enfermedades
cardiovasculares (DO C 165 de 17.6.1994, p. 3/4)

e 31995Y1230(02)Resolucion del Consejo, de 20 de diciembre de ,198re la integracion de
las exigencias en materia de proteccion de la sauls politicas comunitarias (DO C 350 de
30.12.1995, p. 2/3)

e 31995Y1230(03Resolucion del Consejo, de 20 de diciembre de ,11@3&tiva a medicamentos
huérfanos (DO C 350 de 30.12.1995, p. 3/4)

« 31995Y1230(04)Resolucion del Consejo, de 20 de diciembre de ,188Bre reconocimiento
mutuo en los Estados miembros de la validez dedata médica (DO C 350 de 30.12.1995, p.
5/5)

« 31995Y1230(06) Resolucion del Consejo, de 20 de diciembre de /198E&tiva a los
medicamentos genéricos (DO C 350 de 30.12.19957p.

e 31996D046P6/469/CE: Decision de la Comision, de 30 de jdi#o1996, por la que se crea un
Comité consultivo para la prevencién del cancer (DI®2 de 2.8.1996, p. 31/32)

e 31996Y1211(03Resolucion del Consejo, de 12 de noviembre de , 1986re la integracion de
las exigencias en materia de proteccion de la sauls politicas comunitarias (DO C 374 de
11.12.1996, p. 3/4)

e 31997Y1230(01Resolucion del Consejo, de 4 de diciembre de 189&tiva al informe sobre
la situacién sanitaria de la mujer en la Comunilatbpea (DO C 394 de 30.12.1997, p. 1/2)

« 31998D2119Decision n.° 2119/98/CE del Parlamento Europeoey @onsejo, de 24 de
septiembre de 1998, por la que se crea una rediiencia epidemiologica y de control de las
enfermedades transmisibles en la Comunidad (DO8Ld263.10.1998, p. 1/7)

« 31998Y0604(01)Conclusiones del Consejo, de 30 de abril de 1888re la integracion de las
exigencias en materia de proteccion de la saluthemoliticas comunitarias (DO C 169 de
4.6.1998, p. 1/1)

e 31998Y1215(01 onclusiones del Consejo, de 26 de noviembre 88,1$bbre el futuro marco
de actuacién de la Comunidad en materia de salblitp((DO C 390 de 15.12.1998, p. 1/2)

e 31999Y0713(02)onclusiones del Consejo, de 8 de junio de 1989resla integracion de las
exigencias en materia de proteccion de la saluthemoliticas comunitarias (DO C 195 de
13.7.1999, p. 4/4)

e 31999Y0715(01)Resolucion del Consejo, de 8 de junio de 1999 estb accion futura de la
Comunidad en el ambito de la salud publica (DO C@®15.7.1999, p. 1/2)

e 32000R0141Reglamento (CE) n.° 141/2000 del Parlamento Eurgpdel Consejo, de 16 de
diciembre de 1999, sobre medicamentos huérfanosl{D®de 22.1.2000, p. 1/5)

e 32000R0847Reglamento (CE) n.° 847/2000 de la Comisién, ddeabril de 2000, por el que
se establecen las disposiciones de aplicaciéngderiterios de declaracién de los medicamentos
huérfanos y la definicion de los conceptos de «o@déento similar» y «superioridad clinica»
(DO L 103 de 28.4.2000, p. 5/8)
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e 32000Y0324(01Resolucién del Consejo, de 18 de noviembre de,1g98e la promocion de la
salud mental (DO C 86 de 24.3.2000, p. 1/2)

« 32000Y0324(02)Resolucion del Consejo, de 18 de noviembre de ,1888re la garantia de
proteccion de la salud en todas las politicas joaes de la Comunidad (DO C 86 de 24.3.2000,
p. 3/3)

e 32000Y0731(03Resolucion del Consejo, de 29 de junio de 200Bresmedidas en materia de
determinantes sanitarios (DO C 218 de 31.7.2008/9.

e 32001H0310Recomendacion de la Comisién, de 4 de abril del 28flativa a los principios
aplicables a los drganos extrajudiciales de regmluconsensual de litigios en materia de
consumo (Texto pertinente a efectos del EEE) [icatifa con el numero C(2001) 1016] (DO L
109 de 19.4.2001, p. 56/61)

e 32001L0020Directiva 2001/20/CE del Parlamento Europeo y @ehsejo, de 4 de abril de
2001, relativa a la aproximacion de las disposisolegales, reglamentarias y administrativas de
los Estados miembros sobre la aplicacion de buenésticas clinicas en la realizacion de
ensayos clinicos de medicamentos de uso humand (30 de 1.5.2001, p. 34/44)

e 32001Y0119(01)Resolucion del Consejo, de 14 de diciembre de 2G@ltiva a los
medicamentos para usos pediatricos (DO C 17 de2D@1, p. 1/1)

e 32001Y0123(01)Resolucién del Consejo, de 14 de diciembre de ,280bre la salud y la
nutricién (DO C 20 de 23.1.2001, p. 1/2)

e 32002D02532002/253/CE: Decisién de la Comisién, de 19 dezmate 2002, por la que se
establecen las definiciones de los casos para doardas enfermedades transmisibles a la red
comunitaria, de conformidad con la Decision n.° 298/CE del Parlamento Europeo y del
Consejo [notificada con el nimero C(2002) 1043] (D86 de 3.4.2002, p. 44/62)

+ 32002G0705(01Resolucion del Consejo, de 3 de junio de 2002resoba nueva estrategia
comunitaria de salud y seguridad en el trabajoZ28@06) (DO C 161 de 5.7.2002, p. 1/4)

e 32004D03892004/389/CE: Decision de la Comision, de 20 del aler 2004, relativa a la
publicacién de la referencia a la norma EN 12180020implantes quirargicos no activos.
Implantes morfolégicos. Requisitos especificos pasaimplantes mamarios" con arreglo a la
Directiva 93/42/CEE del Consejo (Texto pertinentfextos del EEE) [notificada con el nimero
C(2004) 1275] (DO L 120 de 24.4.2004, p. 48/48)

e 32004R0851Reglamento (CE) N.° 851/2004 del Parlamento Ewopedel Consejo, de 21 de
abril de 2004, por el que se crea un Centro Eurggea la prevencién y el control de las
Enfermedades (DO L 142 de 30.4.2004, p. 1/11)

« 32007D06022007/602/CE: Decision de la Comision, de 5 deisejire de 2007, por la que se
constituye un grupo de didlogo con las partesesgdas en los Ambitos de la salud publica y la
proteccién de los consumidores (DO L 234 de 6.92p013/15)

e 32007D1350Decision n.° 1350/2007/CE del Parlamento Europedely Consejo, de 23 de
octubre de 2007, por la que se establece el sedqemudpama de accibn comunitaria en el ambito
de la salud (2008-2013) (Texto pertinente a efeded&£EE ) (DO L 301 de 20.11.2007, p. 3/13)

e 32007G0720(01)Resolucion del Consejo, de 31 de mayo de 2007restd estrategia
comunitaria en materia de politica de los consunesl@007-2013 (DO C 166 de 20.7.2007, p.
1/3)

e 32007H0718(01Recomendacion del Consejo, de 31 de mayo de 26@Tiva a la prevencién
de lesiones y la promocion de la seguridad (DO £d618.7.2007, p. 1/2)

e 32009D08722009/872/CE: Decision de la Comision, de 30 dderokre de 2009, por la que se
establece un Comité de expertos de la Union Eurepeanfermedades raras (DO L 315 de
2.12.2009, p. 18/21)
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+ 32009H0703(02Recomendacion del Consejo, de 8 de junio de 2@0#tjva a una accion en el
ambito de las enfermedades raras (DO C 151 de0®9.p. 7/10)

+ 32009H1019Recomendacion del Consejo, de 22 de diciembre0®8,2sobre la vacunacion
contra la gripe estacional (Texto pertinente atefeclel EEE) (DO L 348 de 29.12.2009, p.
71/72)

e 32009H1205(01Recomendacion del Consejo, de 30 de noviembréd@®, Zobre los entornos
libres de humo (DO C 296 de 5.12.2009, p. 4/14)

+ 32010D02272010/227/: Decision de la Comision, de 19 de al®iR010, relativa a la Base de
Datos Europea sobre Productos Sanitarios (Eudametificada con el nUmero C(2010) 2363]
(Texto pertinente a efectos del EEE) (DO L 102 8& 2010, p. 45/48)

e 32010D0728Decision de la Comision, de 27 de julio de 20&Mativa al nombramiento de los
miembros del Comité de expertos de la Union Eurgre@nfermedades raras creado por la
Decision 2009/872/CE (DO C 204 de 28.7.2010, p). 2/5

e 32010H0250Recomendacion de la Comision, de 28 de abril d® 2¢lativa a la iniciativa de
programacion conjunta de la investigacion Una dgztaa para una vida sana (DO L 110 de
1.5.2010, p. 36/37)

e 41986X0723(04)Resolucion del Consejo y de los Representantetosiggobiernos de los
Estados miembros, reunidos en el seno del Condejo/ de julio de 1986, referente a un
programa de accién de las Comunidades Europeasacgntancer (DO C 184 de 23.7.1986, p.
19/20)

e 41990X1231Resolucion del Consejo y de los representantdesigobiernos de los Estados
Miembros reunidos en el seno del Consejo, de 3aikencbre de 1990, relativa a un programa de
accion sobre la nutricion y la salud (DO C 329 #ie13.1990, p. 1/3)

e 41991X1123Resolucion del Consejo y de los ministros de sahideunidos en el seno del
Consejo, de 11 de noviembre de 1991, relativa aofasones fundamentales de la politica
sanitaria (DO C 304 de 23.11.1991, p. 5/6)
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La Constitucion Espafiola de 1978 establece las emnpias asumibles por las
Comunidades Auténomas y las exclusivas del Estaa competencias exclusivas del
Estado en el ambito sanitario son: sanidad extdrases y coordinacién general de la
sanidad y legislacion sobre productos farmacéuticos

En materia de sanidad exterior la necesaria caabor entre la Administracion
Estatal y las Administraciones Autonémicas est&igta en la Ley 14/1986, de 25 de
abril, General de Sanidad (LGS) y disposicionesddsarrollo. En relacién con la
legislacion sobre productos farmacéuticos, la LelyMiedicamento recoge esta materia
como competencia exclusiva del Estado, siendo ctanpi@ de las CCAA, en general,
la ejecucion de la legislacion. Respecto a lassdsela sanidad, es competencia del
Estado el establecimiento de normas que fijen teliciones y requisitos minimos,
persiguiendo una igualacién basica de condicioned &incionamiento de los servicios
publicos. La LGS relaciona las actuaciones quessponden al Estado, sin menoscabo
de las competencias de las CCAA. En lo referemiéecaordinacion de la sanidad, debe
ser entendida como la fijacion de medios y demiatede relaciéon que hagan posible la
informacion reciproca, la homogeneidad técnica eterchinados aspectos y la accion
conjunta de las autoridades sanitarias estatalesmunitarias en el ejercicio de sus
respectivas competencias, de tal modo que se lagnéegracion de actos parciales en
la globalidad del sistema sanitario.

Estos y otros principios relacionados con la co@dion estan recogidos en la
LGS, que ademas concreta los instrumentos de galeba y crea como organo de
coordinacién el Consejo Interterritorial del SisgeriNacional de Salud (CISNS).
Posteriormente, la Ley 16/2003, de 28 de mayo, aesion y calidad del Sistema
Nacional de Salud contempla el Consejo Interteratccon este mismo caracter de

organo de coordinacion, atribuyéndole una nuevgposiion y funciones.
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El CISNS, segun la definicidn que recoge el artidé® de la Ley de cohesion y
calidad del SNS es "el 6rgano permanente de caaoidin, cooperacion, comunicacion
e informacién de los servicios de salud, entresgli@on la Administracion del Estado,
gue tiene como finalidad promover la cohesion dsteBia Nacional de Salud a través
de la garantia efectiva de los derechos de losadambs en todo el territorio del
Estado”.

En la LGS se plasma el mandato constitucional, rsefjicual la Coordinacion
General Sanitaria corresponde al Estado, que dglvelds medios para facilitar la
informacion reciproca, la homogeneidad técnica jadaidn conjunta que logre la
integracion de actos parciales en la globalidad SE. Ademas, los criterios de
Coordinacion General Sanitaria, aprobados por 8NS|, deberan ser tenidos en cuenta
en la elaboracion del Plan Integrado de Salud, deoto que debera recoger los planes
de salud estatales, autondmicos y conjuntos y seistds de financiacion. Este Plan
también tendra que ser sometido al CISNS. El establento de Planes de Salud
conjuntos entre Estado y CCAA debe formularse eserb del CISNS, si implican a
todas ellas. También, la LGS prevé la constitu@éitre el Estado y las CCAA de
Comisiones y Comités Técnicos, la celebracion dav€eios y la elaboracion de
Programas en comun que se requieran para la méigacia y rentabilidad de los
Servicios Sanitarios. Asimismo, en la LGS se coemo 6rgano de apoyo cientifico-
técnico del Sistema, el Instituto de Salud "Cadids al que encomienda que el
desarrollo de sus funciones se realice en coondinaon el CISNS, y en colaboracion

con otras Administraciones Publicas.
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La normativa vigente en Espafa en el ambito dellalgpublica es:

» Constitucion Espafiola de 27 de diciembre de 19a8€)p
Articulo 43
1. Se reconoce el derecho a la proteccidon de ladsal
2. Compete a los poderes publicos organizar y tutédasalud publica a través de medidas
preventivas y de las prestaciones y servicios reiss La ley establecera los derechos y deberes de
todos al respecto.
3. Los poderes publicos fomentaran la educacionitmaa, la educacion fisica y el deporte.
Asimismo facilitaran la adecuada utilizacién delac
Articulo 50
Los poderes publicos garantizaran, mediante persi@decuadas y periédicamente actualizadas, la
suficiencia econémica a los ciudadanos durantestadra edad. Asimismo, y con independencia de
las obligaciones familiares, promoveran su bienestadiante un sistema de servicios sociales que
atenderan sus problemas especificos de saludndajecultura y ocio.
Articulo 51
1. Los poderes publicos garantizaran la defensalafe consumidores y usuarios, protegiendo,
mediante procedimientos eficaces, la seguridadalad y los legitimos intereses econémicos de los
mismos.
2. Los poderes publicos promoveran la informacida gducacion de los consumidores y usuarios,
fomentaran sus organizaciones y oiran a estas gu@stiones que puedan afectar a aquellos, en los
términos que la ley establezca.
3. En el marco de lo dispuesto por los apartadagmares, la ley regulara el comercio interior y el
régimen de autorizacion de productos comerciales.
Articulo 148
1. Las Comunidades Auténomas podran asumir compagee las siguientes materias:
212 Sanidad e higiene.
Articulo 149
1. El Estado tiene competencia exclusiva sobrsi@sentes materias:
162 Sanidad exterior. Bases y coordinacion geneérlla sanidad. Legislacion sobre productos
farmacéuticos.
172 Legislacion basica y régimen econdmico de guBdad Social, sin perjuicio de la ejecucion de
sus servicios por las Comunidades Autbnomas.

Normas con rango de Ley

« LEY ORGANICA 3/1986, de 14 de abril, de medidaseesples en materia de salud publica.

e LEY 14/1986, de 25 de abril, General de Sanidad.

« LEY 16/1997, de 25 de abril, de Regulacion de S@side las Oficinas de Farmacia.

« LEY 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladeria autonomia del paciente y de derechos
y obligaciones en materia de informacion y documann clinica.

« LEY 16/2003, de 28 mayo de cohesion y calidad dgeBa Nacional de Salud.

e LEY 44/2003, de 21 de noviembre, de ordenaciérad@tofesiones sanitarias.

« LEY 55/2003, de 16 de diciembre, Estatuto Marcopdesonal estatutario de servicios de salud.

e LEY 14/2006, de 26 de mayo, sobre técnicas de dgomdn humana asistida.

e LEY 29/2006, de 26 de julio, garantias y uso ragicl® medicamentos y productos sanitarios.

» LEY 14/2007, de 3 de julio, de Investigacion bioméd

« LEY ORGANICA 2/2010, de 3 de marzo, de salud seyualproductiva y de la IVE.

e REAL DECRETO-LEY 4/2010, de 26 de marzo, de radianaién del gasto farmacéutico con
cargo al SNS.

+ CORRECCION de errores de Real Decreto-ley 4/20#02&ide marzo, de racionalizacion del
gasto farmacéutico con cargo al SNS.
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Reales Decretos

e REAL DECRETO 331/1982, de 15 de enero, sobre teaestias de competencias, funciones y
servicios de la Administracion del Estado a la dute Comunidades de la Regidn Castellano-
Manchega y Dpto. General de Aragén en materia i€l aa.

+ CORRECCION de errores del Real Decreto 331/198215éde enero, sobre transferencia de
competencias, funciones y servicios de la Admiacstm del Estado a la Junta de Comunidades
de la Region, Castellano-Manchega y Dpto. Generdrdgon...

e REAL DECRETO 340/1982, de 15 de enero, sobre temestia de competencias, funciones y
servicios de la Administracion del estado a enteaytondmicos en materia de sanidad.

+ CORRECCION de errores del Real Decreto 340/198215de enero, sobre transferencia de
competencias, funciones y servicios de la Admiacsém del Estado a Entes Preautondémicos en
materia de Sanidad (AISNA).

e REAL DECRETO 551/1984 de 8 de febrero, sobre valéradefinitiva, ampliacion de medios
adscritos a los servicios traspasados y adaptaeidos transferidos en fase preautonémica a la
Comunidad Auténoma de Aragén en materia de sanidad.

e REAL DECRETO 1781/1985, de 11 de septiembre, sushlaracion definitiva, ampliacion de
funciones y medios adscritos a los servicios treapas y adaptacion de los transferidos en fase
preautonomica a la Comunidad Auténoma de Aragon...

* REAL DECRETO 612/1999, de 16 de abril, sobre traspde funciones y servicios de la
Administracion del Estado a la Comunidad AutonoreaAdagén en materia de ejecucion de la
legislacion sobre productos farmacéuticos.

« REAL DECRETO 1475/2001, de 27 de diciembre, sol@gpaso a la Comunidad Auténoma de
Aragon de las funciones y servicios del Institucidnal de la Salud.

e REAL DECRETO 779/2006, de 23 de junio, sobre traspa la Comunidad Auténoma de
Aragon de los medios adscritos a la gestidn dpriestaciones sanitarias del seguro escolar.
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En nuestra Comunidad Autdbnoma, la asistencia sanigael servicio de salud
guedan recogidos en el Estatuto de Autonomia sligléente manera:

* Ley Organica 5/2007, de 20 de abril de reformaks$thtuto de Autonomia de
Aragon (parte).
Articulo 14. Derecho a la salud.
1. Todas las personas tienen derecho a accedes adovicios publicos de salud, en condiciones de
igualdad, universalidad y calidad, y los usuarical distema publico de salud tienen derecho a la
libre eleccién de médico y centro sanitario, entkrsninos que establecen las leyes.
2. Los poderes publicos aragoneses garantizararedstencia de un sistema sanitario publico
desarrollado desde los principios de universalidadalidad, y una asistencia sanitaria digna, con
informacién suficiente al paciente sobre los deoschue le asisten como usuario.
3. Los poderes publicos aragoneses velaran espeeigk por el cumplimiento del consentimiento
informado.
4. Todas las personas podran expresar su volunitaduso de forma anticipada, sobre las
intervenciones y tratamientos médicos que deseahireen la forma y con los efectos previstos en
las leyes.
Articulo 71. Competencias exclusivas.
552 Sanidad y salud publica, en especial, la orgaeion, el funcionamiento, la evaluacion, la
inspeccion y el control de centros, servicios wlgigicimientos sanitarios. La Comunidad Auténoma
participara, de acuerdo con el Estado, en la pleaifion y la coordinacion estatal en lo relativo a
sanidad y salud publica
562 Ordenacion farmacéutica.
Articulo 77. Competencias ejecutivas.
12 Gestion de la asistencia sanitaria de la Seqdi8ocial.
72 Productos farmacéuticos.

Normas con rango Ley

e LEY 5/1986, de 17 de noviembre, de Salud Escolar.

e LEY 4/1999, de 25 de marzo, de Ordenacién Farmaezépara Aragon.

« LEY 3/2001, de 4 de abril, de prevencion, asisiegaieinsercion social en drogodependencias.

« LEY 6/2002, de 15 de abiril, de Salud de Aragén.

« LEY 3/2005, de 12 de mayo, de creacion de la EdtRiablica Aragonesa del Banco de Sangre
y Tejidos.

La administracion de la Comunidad Autonoma de Anagdé

e DECRETO de 6 de julio de 2007, de la PresidenclaGibierno de Aragon, por el que se
modifica la organizacion de la Administracion d€€lamunidad Autbnoma de Aragén.

+ DECRETO 112/2007, de 10 de julio, del Gobierno daghn, por el que se desarrolla la
estructura organica basica de la Administraciotadeomunidad Autonoma de Aragon.

« CORRECCION de errores al Decreto 112/2007, de ljulide del Gobierno de Aragon, por el
que se desarrolla la estructura organica basi¢a Administracion de la Comunidad Autbnoma
de Aragon.

« MODIFICADO por el Decreto 189/2007, de 24 de juli®l Gobierno de Aragén, por el que se
modifica el Decreto 112/ 2007, de 10 de julio, pbigque se desarrolla la estructura organica
basica de la Administracién de la Comunidad Autéaai® Aragon.
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Departamento de Salud y Consumo

- DECRETO 6/2008, de 30 de enero, del Gobierno dgdrapor el que se aprueba la estructura
orgéanica del Departamento de Salud y Consumo $elsficio Aragonés de Salud.

Servicio Aragonés de Salud

+ DECRETO 115/2003, de 3 de junio, del Gobierno daghn, sobre plantillas organicas del
personal de los centros sanitarios adscritos @i@@rragonés de Salud.

« DECRETO LEGISLATIVO 2/2004, de 30 de diciembre, @Galbierno de Aragén, por el que se
aprueba el Texto Refundido de la Ley del Serviciaghnés de Salud.

- DECRETO 6/2008, de 30 de enero, del Gobierno dgdrapor el que se aprueba la estructura
organica del Departamento de Salud y Consumo $elsficio Aragonés de Salud.

e DECRETO 174/2010, de 21 de septiembre, del Gobideméragén, por el que se aprueba el
reglamento de la estructura y funcionamiento dedtasas y sectores del Sistema de Salud de
Aragon.

Instituto Aragonés de Ciencias de la Salud

« LEY 6/2002, de 15 de abril, de Salud de Aragon.
- DECRETO 88/2007, de 8 de mayo, del Gobierno de &ragor el que se crean los ficheros de
datos de caracter personal del Instituto AragoeéSidncias de la Salud.

Banco de Sangre y Tejidos

« LEY 3/2005, de 12 de mayo, de creacion de la EdtRiablica Aragonesa del Banco de Sangre
y Tejidos.

e DECRETO 113/2008, de 10 de junio, del Gobierno degln, por el que se crean los ficheros
de datos de caracter personal de la Entidad puddicBanco de sangre y tejidos de Aragoén.

- DECRETO 185/2009, de 3 de noviembre, del Gobiemédgdn, por el que se crea el fichero
de video vigilancia de la Entidad Publica del Badesangre y tejidos de Aragoén.

« DECRETO 8/2010, de 26 de enero, del Gobierno degg@rapor el que se designa a los
miembros del Consejo de Direccion de la EntidadliPaitAragonesa del Banco de Sangre y
Tejidos.

Consorcio

« ORDEN de 5 de octubre de 2006, del Departamentatled y Consumo, por la que se dispone
la publicacién del Convenio de colaboracion suscentre el Gobierno de Aragon, los
Ayuntamientos de Ejea de los Caballeros, JacagRrd@razona...

+ RESOLUCION de 21 de mayo de 2010, de la Direcci@me6cia del Consorcio Aragonés
Sanitario de Alta resolucion de Salud, por la gaergan los ficheros de caracter personal del
Consorcio Aragonés Sanitario de Alta resolucion.

+ RESOLUCION de 21 de mayo de 2010, de la Direcci@e6cia del Consorcio de Salud
Aragonés Sanitario de Alta resolucién, por la gaeceea el fichero de video vigilancia del
Consorcio de Salud Aragonés Sanitario de Alta tesdh.
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Asistencia sanitaria Tarjeta sanitaria

< DECRETO 164/2000, de 5 de septiembre, del Gobielmdragén, por el que se regula el
sistema de informacion asistencial, de d&mbito sgc&anitario en la Comunidad Auténoma de
Aragon.

« ORDEN de 29 de marzo de 2010, de la Consejera ldd $a&Consumo, por la que se regula la
estructura funcional de las Unidades que Gestidaamramitacion y la emision de tarjeta
sanitaria individual en el &mbito de la Comunidaddoma de Aragon.

Atencion Primaria

e DECRETO 59/1997, de 29 de abril, del Gobierno dagln, por el que se aprueba el
Reglamento de Funcionamiento de los Equipos de cKienPrimaria en la Comunidad
Auténoma de Aragon.

+ RESOLUCION de 18 de agosto de 1997, del Serviciagdnés de la Salud, por la que se
catalogan los Puntos de Atencion Continuada, difgaelos de los existentes en los Centros de
Salud de la Comunidad Autbnoma de Aragon.

« ORDEN del 22 de septiembre de 2008, del Dpto. dedSaConsumo, por la que se regula el
Sistema de Informacion y Evaluacion de los sersicie Atencion Primaria del Sistema de Salud
de Aragén, de sus centros y unidades clinicas.

Atencién Especializada

e ORDEN de 16 de enero de 2001, del Departamentcad&l&l, Consumo y Bienestar Social,
por la que se regula el Conjunto Minimo Basico d&oB (CMBD) del alta hospitalaria y
procedimientos ambulatorios, en la Comunidad Autdamde Aragon.

* ORDEN de 16 de enero de 2001, del Departamentoad&l&®l, Consumo y Bienestar Social,
por la que se establece el sistema de informac&ratdncion especializada y se regula el
procedimiento de recogida de datos.

« DECRETO 83/2003, de 29 de abril, del Gobierno dagén, sobre garantia de plazo en la
atencién quirdrgica en el Sistema de Salud de Araljota: el T. Il ha sido modificado por
DECRETO 114/2010, de 22 de junio, del Gobierno dagAn, por el que se crean y suprimen
ficheros de datos de caracter personal del Depantande Salud y Consumo y del Servicio
Aragonés de Salud.

« ORDEN de 24 de enero de 2005, del Departamentaldel 8 Consumo, por la que se regula la
Cirugia Bariatrica en la Comunidad Auténoma de Arag

« DECRETO 57/2007, de 17 de abril, por el que seleeguprocedimiento para la libre eleccién
de Médico Especialista y de Hospital en el SistSamaitario Publico de Aragén.

« ORDEN de 18 de enero de 2008, del Departament@idel $ Consumo, por la que se regula la
incorporacion de los Centros de Atencion Especidhza la oferta de libre eleccion de médico
especialista y de hospital

e DECRETO 116/2009, de 23 de junio, del Gobierno dagéln, sobre plazos maximos de
respuesta en la asistencia sanitaria en el Sidersalud de Aragén.

« DECRETO 184/2009, de 3 de noviembre, del GobieracAtagén, por el que se crean los
ficheros de datos de caracter personal «Registded@nda de primeras consultas de asistencia
especializada» y «Registro de demanda de procettisieiagndstico...
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* ORDEN de 3 de noviembre de 2009, de la Consejer8atied y Consumo del Gobierno de
Aragon, por la que se regula la aplicacion de lesipos maximos de respuesta en primeras
consultas de asistencia especializada y procedioselagnosticos...

« DECRETO 35/2010, de 9 de marzo, del Gobierno dggdmapor el que se regula el ejercicio
del derecho a la segunda opinién médica.

+ CORRECCION de errores del DECRETO 35/2010, de @aezo, del Gobierno de Aragén, por
el que se regula el ejercicio del derecho a larsgyopinion médica.

Centros, servicios y establecimientos Sanitarios

« DECRETO 106/2004, de 27 de abril, del Gobierno dagén, por el que se aprueba el
reglamento que regula la autorizacién de centsEryicios sanitarios en Aragon.

e DECRETO 24/2005, de 8 de febrero, del Gobierno dagdn, por el que se aprueba el
reglamento que regula la autorizacion de los estahientos sanitarios dedicados a las
actividades de Optica, ortopedia y audioprétesidragon.

« ORDEN de 27 de julio de 2005, del Departamento aladSsy Consumo, por la que se regulan
las condiciones sanitarias y técnicas de los estabientos de Optica.

< DECRETO 240/2005, de 22 de noviembre, del Gobiet@oAragon, por el que se regula la
autorizacion de Publicidad Sanitaria de la Comuhilatbnoma de Aragoén.

« ORDEN de 8 de marzo de 2006, del Departamento el §aConsumo, por la que se regulan
los requisitos minimos para la autorizacion derosnquirdrgicos en la Comunidad Autébnoma
de Aragon.

« ORDEN de 2 de mayo de 2006, del Departamento del §aConsumo, por la que se regulan las
condiciones sanitarias y técnicas de los estabieotos de ortopedia.

« ORDEN de 25 de mayo de 2006, del Departamento bl $aConsumo, por la que se regulan
las condiciones sanitarias y técnicas de los estabientos de audioprétesis.

e ORDEN de 12 de abril de 2007, del DepartamentoaledSy Consumo, por la que se regulan
los requisitos minimos para la autorizacion derosny servicios sanitarios en la Comunidad
Auténoma de Aragon.

« RESOLUCION de 30 de noviembre de 2007, de la DiéeccSeneral de Planificacion y
Aseguramiento, por la que se establecen los réggiiicnicos para la autorizaciéon de centros y
servicios sanitarios en los que se realizan tésmeassedacion...

*« ORDEN de 9 de junio de 2008, del Departamento dedSaConsumo, por la que se regulan los
requisitos técnicos sanitarios de los centros yicges de podologia en la Comunidad Autbnoma
de Aragén.

Centros, servicios y establecimientos No Sanitarios

« ORDEN de 2 de octubre de 1989, del Departamen®adé@ad, Bienestar Social y Trabajo, por
la que se establecen diversas normas higiénictasasidirigidas a los trabajadores de servicios
de atencién personal.

« DECRETO 160/2002, de 30 de abril, del Gobierno dagén, por el que se aprueba el
Reglamento por el que se regulan las normas sasitaplicables a los establecimientos de
tatuaje o piercing.

« ORDEN de 14 de enero de 2003 del Dpto. de Saluds@no y Servicios Sociales, por la que se
desarrolla el Decreto 160/2002, de 30 de abril, Giath. de Aragoén, por el que se aprueba el
Reglamento por el que se regulan las normas sasitar
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e ORDEN de 12 de enero de 2005, del Departamento atied Sy Consumo, por la que se
desarrollan requisitos minimos que deben cumplipegbonal y los establecimientos donde se
llevan a cabo actividades de piercing, tatuajenicropigmentacion.

+ DECRETO 229/2006, de 21 de noviembre, del Gobieméragon, por el que se regula el uso
de Desfibriladores Externos por Personal no Médicde Enfermeria en establecimientos no
sanitarios.

+ MODIFICACION del Decreto 229/2006. DECRETO 54/2008 1 de abril, del Gobierno de
Aragon, por el que se procede a la modificaciénDaadreto 229/2006, de 21 de noviembre, del
Gobierno de Aragén, por el que se regula el ustedébriladores...

e DECRETO 95/2007, de 5 de junio, del Gobierno degéra por el que se aprueba el reglamento
que regula la actividad de los centros de bronceatio venta y alquiler de los aparatos de
bronceado mediante radiaciones ultravioletas egdra

Ordenacion farmacéutica

e LEY 4/1999, de 25 de marzo, de Ordenacién Farmaezépara Aragon.

e DECRETO 252/2001, de 23 de octubre, del gobierncAcegon, por el que se regula la
reestructuracion de los servicios farmacéuticos yntegracioén en las estructuras sanitarias de
atencion primaria.

* ORDEN de 4 de diciembre de 2001, del DepartameatSahidad, Consumo y Bienestar Social,
por la que se dispone la publicacion en el «Bol€tiicial de Aragdén», del Convenio de 9 de
noviembre de 2001 entre la Diputacion General daén...

* ORDEN de 8 de julio de 2002, del Departamento dedS&onsumo y Servicios Sociales, por la
que se regula el Libro Recetario Oficial de ofisinie farmacia.

« DECRETO 286/2003, de 18 de noviembre, del Gobielmdragon, por el que se aprueba el
Reglamento de los Servicios de Farmacia Hospitalalbs depédsitos de medicamentos.

e ORDEN de 16 de diciembre de 2003, del Departamdat®@alud y Consumo, por la que se
regula la autorizacién y acreditacién de los sérgicle farmacia y oficinas de farmacia que
elaboran férmulas magistrales y preparados ofiemal

* ORDEN de 11 de septiembre de 2007, del Departam#mtBalud y Consumo, por la que se
regula la gestién y autoliquidacion de la Tasa mor2@ por Servicios Farmacéuticos.

« ORDEN de 30 de junio de 2008, del VicepresidenteGigbierno, por la que se dispone la
publicacién del Convenio marco de colaboraciémesek Consejo General de Colegios Oficiales
de Farmacéuticos, los Colegios Oficiales de Farotass...

« ORDEN de 19 de enero de 2009, de la Consejeraldd $&onsumo, por la que se modifica la
gestién y liquidacion de la tarifa 08, punto 2 ladasa 20, por evaluaciéon para la autorizacion,
en su caso, de estudios postautorizacion...

« DECRETO 197/2009, de 17 de noviembre, del Gobielmdragdn, por el que se aprueba el
Reglamento de desarrollo de la Ley 4/1999, de 2hdeo, de Ordenacién Farmacéutica, en
materia de Oficinas de Farmacia y Botiquines. Actado

« ORDEN de 12 de abril de 2010, de la Consejera tiedSaConsumo, por la que se regulan los
estudios postautorizacion de tipo observacionalmedicamentos en la Comunidad Auténoma
de Aragon.

« ORDEN de 26 de mayo 2010, de la Consejera del Bspanto de Salud y Consumo, por la que
se actualiza la clasificacion de las zonas de sdtida Comunidad Auténoma de Aragon a
efectos de planificacion farmacéutica.

« RESOLUCION de 11 de enero de 2011, de la Direca@neral de Planificacion y
Aseguramiento del Departamento de Salud y Consporla que se convoca concurso para la
adjudicacién de nuevas oficinas de farmacia decramflad con la Ley 4/1999...
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Prestaciones sanitarias

e ORDEN de 22 de marzo de 2004, del Departamentoatled Y Consumo, sobre ayudas por
gastos de desplazamiento, manutencidn y hospedeeppcientes de la Comunidad Auténoma
de Aragén.

« ORDEN de 5 de noviembre de 2004, del Departament®adud y Consumo por la que se regula
la prestacién de las bombas de infusion continuasidina en el Sistema de Salud de Aragon.

« ORDEN de 3 de octubre de 2005, del Departamentatled y Consumo, por la que se regula la
prescripciéon y administracion gratuita de la PigdBostcoital en los Centros Sanitarios Publicos
del Sistema de Salud de Aragon.

- DECRETO 168/2006, de 18 de julio, del Gobierno degén, por el que se asignan al
Departamento de Salud y Consumo la gestion dedssqeiones sanitarias del seguro escolar.

- DECRETO 65/2007, de 8 de mayo, del Gobierno de @wapgor el que se aprueba la cartera de
servicios sanitarios del Sistema de Salud de Aragén

e ORDEN de 11 de julio de 2007, del Departamento aladSy Consumo, por la que se regula el
procedimiento para la actualizacién de la carter&ervicios Sanitarios del Sistema de Salud de
Aragon.

e« ORDEN de 12 de julio de 2007, del DepartamentoaladSsy Consumo, por la que se estructura
y se aprueba el contenido funcional de la Carter&etvicios Sanitarios del Sistema de Salud de
Aragon.

« ORDEN de 5 de julio 2010, del Departamento de Sgl@bnsumo, por la que se desarrollan
determinados aspectos de la Ley Organica 2/201Csatlel sexual y reproductiva y de la
interrupcién voluntaria del embarazo.

Prestaciones farmacéuticas

« ORDEN de 8 de abril de 2003, del Departamento digdS&onsumo y Servicios Sociales, por la
que se regula la identificacion de los usuariogasnOficinas de Farmacia de Aragén para el
acceso a la prestacion farmacéutica.

« ORDEN de 9 de junio de 2005, del Departamento diedSaConsumo, por la que se establece
el Sistema de adquisicion y dispensacion de medintoa extranjeros en la Comunidad
Autonoma de Aragon.

Transporte sanitario

* ORDEN de 17 de julio de 2002, del Departamento alads Consumo y Servicios Sociales, por
la que se regula la participacion de los profesenaanitarios en el transporte sanitario de
urgencia.

« DECRETO 46/2006, de 21 de febrero, del Gobierndmgon, por el que se crea el fichero de
datos de caracter personal de usuarios de trapsgaotitario no urgente.

« ORDEN de 27 de abril de 2007, del DepartamentoaledSy Consumo, por la que se regula la
accion concertada en materia de prestacién decgEnd@anitarios.

« ORDEN de 21 de enero de 2010, de la Consejeraldd $&£onsumo, por la que se modifica el
anexo | de la Orden de 27 de abril de 2007, pqu&ase regula la accion concertada en materia
de prestaciones de servicios sanitarios.

« CORRECCION de errores de la Orden de 21 de ener20dl®, de la Consejera de Salud y
Consumo, por la que se modifica el anexo | de lde®rde 27 de abril de 2007, que regula la
accion concertada en materia de prestaciones deissrsanitarios.
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Promocion de la salud

* ORDEN de 8 de mayo de 1996, del Departamento diel&hrBienestar Social y Trabajo, por la
gue se crea la Red Aragonesa de Proyectos de RFosmuzcla Salud

« ORDEN de 22 de febrero de 2010, del Departament®alied y Consumo, por la que establece
la Red Aragonesa de Escuelas Promotoras de Sakidgnvocan las subvenciones de 2010

« ORDEN de 22 de febrero de 2010, del Departament®atied y Consumo, por la que se realiza
la convocatoria de subvenciones a la Red AragodesBroyectos de Promocién de la Salud
(RAPPS) de 2010

e ORDEN de 22 de febrero de 2010, del Dpto. de Sgldbnsumo, por la que se realiza la
convocatoria de subvenciones de salud publicagrgrdades sin &nimo de lucro que desarrollen
programas de promocion de salud y prevencion dafermedad

* ORDEN de 17 de junio de 2010, del Dpto. de Saludopsumo, por la que se resuelve la
convocatoria de subvenciones de Salud Publica pat@lades sin &animo de lucro que
desarrollen programas de promocion de la salu@gygnrcion de la enfermedad...

< ORDEN de 6 de julio de 2010, de la Consejera dglaitamento de Salud y Consumo, por la
que se resuelve la convocatoria de subvenciorefRad Aragonesa de Proyectos de Promocién
de la Salud de 2010.

« ORDEN de 19 de agosto de 2010, del Departamen8atlel y Consumo, por la que se resuelve
la convocatoria de la Red Aragonesa de Escuelasmd®ooas de Salud y la concesion de
subvenciones para 2010.

Salud infantil

* LEY 5/1986, de 17 de noviembre, de Salud Escolar.

« ORDEN de 23 de julio de 1999, del Departamentoatedad, Bienestar Social y Trabajo, por la
que se aprueba el nuevo documento de Salud Inéam#iragon.

« ORDEN de 28 de marzo de 2005, del Departamentablel § Consumo, por la que se regula la
prestacion de la atencidn sanitaria bucodentalpmtdacion infantil y juvenil de la Comunidad
Autonoma de Aragon.

+ DECRETO 178/2005, de 6 de septiembre, del Gobiema\ragon, por el que se crean los
ficheros de datos de usuarios de atencion de balkemblental infantil y juvenil, usuarios de salud
mental y de pacientes cronicos dependientes.

« ORDEN de 24 de febrero de 2006, del Departament®atied y Consumo, por la que se regula
la asistencia pediatrica en Atencién Primaria eéBigiema de Salud de Aragén.

e DECRETO 168/2006, de 18 de julio, del Gobierno degén, por el que se asignan al
Departamento de Salud y Consumo la gestiéon derdssgeiones sanitarias del seguro escolar.

e ORDEN de 13 de julio de 2007, del Departamento aladSy Consumo, por la que se regula el
Cribado Neonatal en la Comunidad Autbnoma de Aragén

« ORDEN de 21 de enero de 2008, del Departament@hliel § Consumo, por la que se aprueba
el nuevo calendario de vacunaciones sistematic#s iafancia y adolescencia, de aplicacion en
la Comunidad Auténoma de Aragon.

+ RESOLUCION de 29 de octubre de 2008, de la Direc&@rencia del SAS, por la que se
desarrolla la Orden de 24 de febrero de 2006, ¢gb.Dde Salud y Consumo, por la que se
regula la asistencia pediatrica en atencion pramari
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Ficheros de datos de caracter personal

e DECRETO 178/2005, de 6 de septiembre, del Gobigedragén, por el que se crean los
ficheros de datos de usuarios de atencién de balkembental infantil y juvenil, usuarios de salud
mental y de pacientes crénicos dependientes.

< DECRETO 46/2006, de 21 de febrero, del Gobierndmgon, por el que se crea el fichero de
datos de caracter personal de usuarios de traesgaitario no urgente.

« DECRETO 47/2006, de 21 de febrero, del Gobierndmgon, por el que se crea el fichero de
datos de caracter personal de usuarias de pildstaqgtal.

+ DECRETO 237/2008, de 16 de diciembre, del Gobieiméragon, por el que se crea el fichero
de datos de caracter personal «Vigilancia de ladsd¢ trabajadores expuestos a amianto».

« ORDEN de 18 de agosto de 2009, de la Consejefaafsrtamento de Salud y Consumo, por la
que se acuerda desarrollar diversos preceptoshirdis de datos de caracter personal.

- DECRETO 184/2009, de 3 de noviembre, del GobieracAtagén, por el que se crean los
ficheros de datos de caracter personal «Registded@nda de primeras consultas de asistencia
especializada» y «Registro de demanda de procetisie

e DECRETO 30/2010, de 9 de marzo, del Gobierno degydwapor el que se crea y regula el
Sistema de Informacién de profesionales sanital®Aragon y se crea su Fichero de Datos.

« DECRETO 114/2010, de 22 de junio, del Gobierno dagén, por el que se crean y suprimen
ficheros de datos de caracter personal del Depantarde Salud y Consumo y del Servicio
Aragonés de Salud.

Programas de promocion de salud y prevencion defexmedad para entidades

« ORDEN de 22 de febrero de 2010, del Departament®atied y Consumo, por la que se realiza
la convocatoria de subvenciones de salud publica patidades sin animo de lucro que
desarrollen programas de promocion de salud y poéde de...

* ORDEN de 17 de junio de 2010, Dpto. de Salud y Gars por la que se resuelve convocatoria
de subvenciones de Salud Publica para entidade€msio de lucro que desarrollen programas
de promocion de la salud y prevencion de la enfdaae

Red Aragonesa de Escuelas Promotoras de Salud

« ORDEN de 22 de febrero de 2010, del Departament®alied y Consumo, por la que establece
la Red Aragonesa de Escuelas Promotoras de Sakidgnvocan las subvenciones de 2010.

* ORDEN de 19 de agosto de 2010, del Departamen8aliel y Consumo, por la que se resuelve
la convocatoria de la Red Aragonesa de Escuelasmid®ooas de Salud y la concesion de
subvenciones para 2010.
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El marco competencial del proyecto “la situacioniaepersonas con linfedema
en Aragon” pretende reflejar quién tiene las compahs propias para atender a estas

personas en nuestra Comunidad Auténoma.

La finalidad del Departamento &alud y Consumdel Gobierno de Aragon es
promover y mejorar la salud de los ciudadanos pedionde unos servicios sanitarios
gue den una adecuada respuesta a las necesidaitesiasa de la ciudadania. En
funcién de su responsabilidad social por avanzda ealidad y en eficacia asistencial,
el Departamento presenta €arta de Compromisodonde establece garantias para el
cumplimiento del derecho a la salud que tienenussarios del Sistema Sanitario
publico de Aragon. La Carta de Compromisos reflegaaspectos fundamentales de la
atencion al usuario en los ambitos de la informacié accesibilidad, la calidad y la

participacion.

* Informacion y respeto por la autonomia de decision

1. Garantizar el ejercicio del derecho a la expresle las voluntades anticipadas, a la libre
eleccién de profesional sanitario y a la segundai@p médica, de acuerdo con su regulacion normativ

2. Respetar la dignidad, la intimidad y los valokttcos y culturales de cada persona,
garantizando la confidencialidad de los datos @i

3. Informar de los derechos que tienen los ciudaglanmo usuarios del Sistema de Salud y del
funcionamiento de los servicios sanitarios, utilida las nuevas tecnologias de la informacion y la
comunicacion.

4. Proporcionar informacion y atencién personakzaal los ciudadanos, potenciando la
utilizaciéon de los Servicios de Informacién y Aténcal Usuario.

5. Facilitar informacion clinica comprensible vy isighte que permita al paciente tomar
decisiones sobre su salud y sobre las alternatisedenciales y de tratamiento. Esta informacion se
proporcionara en espacios que aporten las debidastéas de privacidad y trato personalizado.

6. Informar a pacientes y familiares de los riesgs pueden conllevar algunas intervenciones
quirdrgicas y pruebas diagnosticas para las que@ssario su consentimiento informado y por escrito

7. Informar sobre posibles riesgos individualesnpentales para la salud e impulsar iniciativas

que promuevan estilos de vida saludable y progralmasiucacién para la salud.
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» Accesibilidad al sistema publico de salud

8. Aproximar la atencion especializada a las coasade Aragon, mediante una red de centros
sanitarios de alta resolucién y de programas m&véediagnoéstico.

9. Facilitar la obtencion de cita con los profesles de Atencion Primaria, a través de un
sistema centralizado de citacion e informacion fdelea y por Internet que garantice la plena
accesibilidad horaria y territorial.

10. Implantacion progresiva de la telemedicina cqracedimiento Gtil para mejorar la oferta
de consultas y pruebas diagnésticas.

11. Implantacién del visado electrénico de recgtagtension de la receta electronica a toda la
Comunidad Auténoma para evitar desplazamientos adoarios.

12. Deteccion precoz en el recién nacido de enfgades asociadas a factores genéticos o
hereditarios.

13. Deteccion precoz del cancer de mama en todasdgeres de edades comprendidas entre los
50y los 69 afios.

14. Deteccion precoz del cancer colorrectal emltdgrion mayor de 50 afios.

15. Desarrollo progresivo del programa gratuitosdéud bucodental infantil juvenil para la

poblacion con edades comprendidas entre los 6afia3.

» Calidad en la atencion

16. Garantizar la disponibilidad de cita en el nustia para las consultas urgentes de Atencion
Primaria y en un plazo no superior a tres dias lpareonsultas no urgentes.

17. Garantizar la consulta de Atencién Especiatizad un plazo méximo de 60 dias. Para la
realizacion de pruebas de radiologia, mamografi&€, y resonancia magnética, el plazo maximo sera de
30 dias. Asimismo se garantizan los plazos legaknestablecidos para la atencién quirargica.

18. Garantizar la atencién a los procesos oncaddgien un plazo de 15 dias para el diagnéstico
desde la sospecha de cancer y de 30 dias pafei@ldal tratamiento.

19. Oferta de atencion psicoldgica a todos los guaes oncoldgicos y la posibilidad de
reconstruccion mamaria cuando esté clinicamenteadd.

20. Desarrollo progresivo de las consultas de éntoo, para los procesos que se determinen,
permitiendo el diagnéstico y tratamiento en el nusita.

21. Implantacidon progresiva de las consultas maifagis en las que intervienen varias

especialidades.
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22. Desarrollo del Plan de Atencion Integral a &#u8 de la Mujer, orientado a promover la
salud sexual y reproductiva, la lactancia materfzaposibilidad de optar a un parto mas natural.

23. Colaborar en la prevencion y deteccion preeoladiolencia de género.

24, Ofertar y financiar, de acuerdo con los proimsoestablecidos, las intervenciones
quirdrgicas de reorientacion de sexo.

25. Facilitar disponibilidad de camas articuladagas para atencién en domicilio de pacientes
cronicos.

26. Garantizar las condiciones que permitan unartewdigna del paciente y el apoyo en el
proceso del duelo a sus familiares.

27. Elaborar un Plan de Confort para los usuamo®sl centros del Sistema publico de salud.

28. Implantacion de dietas hospitalarias adaptadiss necesidades, la cultura y los valores

éticos de los pacientes.

» Participacion de los usuarios

29. Elaboracion periédica de una encuesta de aatish para el conjunto del Sistema publico
de salud de Aragén.

30. Informacién al usuario del resultado de lagigess realizadas en relacion con las quejas y
reclamaciones, en un plazo de tiempo no supetios 80 dias.

31. Facilitar a las asociaciones de pacientes igad#s una mejor difusion de sus actividades y
su participacion en proyectos de salud.

32. Definir el marco normativo que regule la labdel voluntariado de las entidades,
asociaciones de pacientes y familiares en los@gstnitarios.

33. Establecer un sistema de recogida de las sugaseformuladas por los usuarios para
mejorar el funcionamiento y resultados del Sisteniaico de salud.

34. Adecuar y dinamizar los érganos de participaceXistentes y definir un modelo de

participacion en salud para la Comunidad AutonomaAmhgon.

La Ley 6/2002 de 15 de abril, de Salud de Arag@oge, entre otros, los
Derechos y Deberes sobre esta materia de las psrspe residen en la Comunidad
Autonoma de Aragon. Todos los derechos y deberesageontinuacion se expresan,

afectan tanto al Sistema Publico de Salud, cones adntros asistenciales privados.
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« Derecho a que se respete a la persona a su digrededimidad Esto supone
respetar la confidencialidad de lo expresado pempkrsonas como fruto de la
interaccion con el Sistema de Salud, pero tambiuease respete la ideologia y
las creencias de cada individuo.

» Derecho a conocer a los profesionales implicadosneestra atenciGnLos
ciudadanos, ante cualquier falta de identificacipndemos presentarnos y
solicitar de los profesionales que se presenten.

» Derecho a recibir atencion sanitaria eficaz, efitie y seguralLa adecuada a
nuestras necesidades con una correcta utiliza@ologd recursos, agil, con el
mayor confort y el menor riesgo. Las personas cnaudidimos al Sistema de
Salud, podemos participar a la consecucion delcterehaciendo un correcto
uso de las prestaciones y servicios que se nofngiopan, colaborando asi
mismo en nuestra propia seguridad, realizando ptagwsobre los tratamientos
o las técnicas que se van a utilizar, confirmandachrando cuantas dudas
podamos tener durante nuestra asistencia.

* Derecho a disponer de medicacion y prestacionessa@s para recuperacion
y mantenimiento de nuestra saldthmbién los ciudadanos podemos contribuir
al cumplimiento de este derecho, respetando yesigoi las instrucciones que
nos indique el profesional que realice el seguitoiale nuestra atencién, asi
como la orientacion hacia habitos saludables gsgprmpongan.

» Derecho a que se proporcione informacién del procgsque la misma sea
comprensible y adaptada a nuestra necesidad pam mps permita tomar
decisiones Esta informacion sera habitualmente verbal aursgudebera dejar
constancia de la misma, por escrito en la histdii@ica. La confidencialidad
implica la utilizaciébn de los datos clinicos, exshamente para nuestra

asistencia.
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* Derecho a disponer de informes que acrediten eldestde saludcuando se
exija por una disposicion legal o reglamentaria,ggie esto suponga un coste al
Usuario, excepto en las actuaciones para las gs@exa normativa especifica.
La informacidn habitualmente se proporciona de #ornerbal, pero por
circunstancias especiales puede ser preciso unmafescrito. Es en estos casos
cuando se puede solicitar motivando las circungdargara las que se precisa.

« Derecho a ser informados sobre aquellos aspect@s pyieden ser causa de
riesgo para nuestra salud la de los ciudadanos.

» Derecho a ser informados de nuestra participacion aialquier proyecto
docente o de investigacion y de que el hacerloamoporte riesgo para nuestra
salud Para este tipo de estudios deberemos dar n@egtnazacion expresa por
escrito.

» Derecho a poder elegir entre diferentes opciones para nuestra asistencia,
nos propongan los profesionales que nos atiend&si mismo deberemos
expresar por escrito nuestro consentimiento cuselmos realice cualquier
intervencion o prueba especial. Para expresar asteentimiento, estaremos
previamente informados. Para poder elegir es naoessatar informado, esta
informacion debe ser adecuada a nuestra necesigaficiente para que nos
permita tomar una decision, de modo que cuandoefitas dando nuestro
consentimiento, lo hagamos con la seguridad decquecemos el riesgo que
implica la actuacion y que estamos dispuestos midsupor el beneficio que
esperamos nos comporte. La exigencia del Consemimiinformado, tiene
algunas excepciones. Las excepciones a la firm@aledentimiento son:

- Cuando por no ser intervenidos se pueda poneesgo la Salud Publica.

- Cuando la urgencia del caso lo requiera se hatérvenciones indispensables.
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Derecho a negarnos al tratamiento, con las mismaggciones que acabamos
de mencionarEn el caso de que esta situacién se produjesatdunn ingreso
hospitalario, deberemos firmar el alta voluntadieJo contrario, la direccion del
centro, podra darnos el alta. Unicamente en el daspue existiesen alternativas
al tratamiento al que nos hemos negado y expresdsenestra voluntad de
recibirlo, podriamos permanecer en el centro.

Derecho a expresar nuestras reclamaciones y prapsngerencias y a que se
Nnos proporcione respuesta por escrit@s reclamaciones, sugerencias podemos
expresarlas en los Servicios y Unidades de Ateralidisuario y en la web.
Derecho a elegir profesional sanitario, serviciagntro asistencial, dentro de
las posibilidades reguladagste derecho se refiere al Sistema Publico dedSalu
y en aquellos casos que se contemple en las ngrowmsliciones al efecto.
Derecho a disponer de una segunda opinion medibeeswuestro diagnostico o
tratamiento.Este derecho al igual que el anterior se refie&stema Publico y
con las condiciones gue lo regulen. Fortalececidianza en los profesionales
y la seguridad en nuestra toma de decisiones.dlarpodemos dirigirnos a los

Servicios de Atencion al Usuatrio.
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El ambito del proyecto “la situacion de las persocan linfedema en Aragén”
recoge el marco desde el cual se realiza el peeseaiiajo. ADPLA, la Asociacion de
personas con linfedema en Aragon, en virtud de ta Aindacional y sus Estatutos es
una entidad juridica dedicada, sin &nimo de luaratender a estas personas en nuestra
Comunidad Auténoma procurando mejorar la asistesardtaria a este sector de la

poblacion en la medida de lo posible.

En el articulo 2° de sus Estatutos se recogenimes fqgue la asociacion se
propone: informar, ayudar y colaborar con todasebag personas relacionadas con
dicha enfermedad y divulgar esta enfermedad eagreehtidades tanto publicas como
privadas, por la novedad y escaso conocimientalgua misma se tiene. Los objetivos
de ADPLA son:

1. Informar, orientar y asesorar a los afectados \ilif@ams sobre la enfermedad,
recursos, tratamiento y medidas higiénicas.

2. Divulgar y sensibilizar la patologia a la socie@adgeneral, y en especial en los
ambitos sanitario, educativo y social.

3. Fomentar la creacion de Unidades de linfedema raletdl sistema sanitario,
que atienden integramente aspectos fisicos, psijyisociales.

4. Sensibilizar a los profesionales e implicar su ip@dcion en garantizar el
diagnostico precoz y un tratamiento adecuado.

5. Potenciar acciones de investigacion sobre la pgimloel tratamiento y la
deteccion precoz.

6. Reivindicar ante la administracion protocolos coss@dos para garantizar el
diagnostico precoz y un tratamiento adecuado grialte

7. Establecer lazos de colaboracion y cooperacioriamstituciones sanitarias y
con otras asociaciones de fines similares.

8. Fomentar el asociacionismo.
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Para la consecucion de dicho fines se llevararba, gaevio cumplimiento de

los requisitos legales establecidos, las siguieattégidades:

1.
2.
3.

Campaiias de sensibilizacion e informacién sobpatalogia

Establecimiento de grupos de autoayuda: afectéalodjares y profesionales.
Desarrollo de acciones formativas, talleres, madfogps, charlas, etc. dirigidas
a afectados, familiares, profesionales y a la midteen general.

Prestacion de servicios sociosanitarios para atdasimecesidades de afectados
y familiares.

Elaboracion de materiales didacticos, guias, fudlet

Participacion en foros, jornadas, eventos... orgaezaor la administracion y
otras entidades de fines similares.

Desarrollo de actividades econdmicas de todo tipaminadas al cumplimiento
de sus fines o0 a conseguir recursos con dichoivbjet

Y cuantas actividades puedan llevar al cumplimiglgsus fines sociales.

Sin perjuicio de las actividades descritas en afttago anterior, la Asociacion,

para el cumplimiento de sus fines podra:

Desarrollar actividades econdmicas, encaminadasealizacién de sus fines o
a conseguir recursos con ese objetivo.

Adquirir y poseer bienes de toda clase y por cuaitditulo, asi como a celebrar
actos y contratos de todo género.

Ejercitar toda clase de acciones conforme a lasd gysus Estatutos.

En su articulo 4 se establece el &mbito territaléala Asociacion: el &mbito en

el que desarrollara principalmente sus funcionesprende el territorio histérico de

Aragoén lo que no obsta para que pueda atenderson@x no residentes en dicho

territorio asi como unirse o federarse con otrasiasiones similares.
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En virtud de sus Estatutos, ADPLA concurre a lavocatoria del afio 2010 de
las subvenciones a conceder por el Instituto Aragale Empleo INAEM en el ambito
de colaboracion con érganos de la Administracione&a del Estado y sus organismos
auténomos, 6rganos de la Administracion de la CadaghAutonoma de Aragon y sus
organismos adscritos o dependientes, universidadestituciones sin animo de lucro,
para la contratacion de trabajadores desempleaatas|a realizacion de proyectos de
interés general y social publicada en resolucioh@de marzo de 2010, de la Direccion
Gerencia del Instituto Aragonés de Empleo en ekt@olOficial de Aragon n.° 58 de
23de marzo de 2010.

Por resolucion de 10 de marzo de 2010, de la DémdGerencia del Instituto
Aragonés de Empleo, se convocan para el afio 281€ukavenciones a conceder por el
Instituto Aragonés de Empleo en el ambito de cokabion con oOrganos de la
Administracion General del Estado y sus organisraggdnomos, oOrganos de la
Administracion de la Comunidad Autbnoma de Aragésug organismos adscritos o
dependientes, universidades e instituciones sim@udie lucro, para la contratacion de
trabajadores desempleados para la realizaciona@gps de interés general y social
en el Boletin Oficial de Aragon n.° 163 de 20 desag de 2010. En la que se concede a

ADPLA la subvencién para la realizacion del presgmbyecto.
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JUSTIFICACION Y PLANIFICACION

El objeto de este proyecto presentado por ADPLA&lIemalisis de la situacion
de las personas con linfedema en Aragon, estoammcer y describir cual es la
situacion de estas personas afectadas por dickaredad y en relacion a la misma, en

el territorio de nuestra Comunidad Auténoma.

Los objetivos del proyecto de investigacion pladtsainicialmente quedan pues

redactados de la siguiente manera:

* Analizar la situacién desde la perspectiva delgrdei
* Analizar la situacion desde la perspectiva delgsiminal sanitario.

» [Establecer pautas para mejorar la situacion dedesonas con linfedema.

La hipdtesis del proyecto de investigacion dice: qa@ocer mejor la situacion
de los pacientes con linfedema en Aragon, sus iteckss y demandas, implica una
mejor intervencion desde los servicios sanitat&sto publicos como privados, con los
que las personas afectadas cuentan en nuestra @awchdutdonoma; y conforme mejor
sea la intervencién sanitaria, mayor sera su cotzeyt, por tanto, el servicio aragonés

de salud destinado a las personas con linfederdalsanayor calidad.
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Para llevar a cabo el proyecto de investigacioplaeatean 2 lineas de actuacion
diferenciadas tanto en la forma como en el contep&lro cuyos resultados reflejados
en sus respectivas conclusiones se complementanafaanzar el tercer objetivo del
proyecto, esto es, para establecer las pautasamesepara mejorar la situacion de las

personas con linfedema en Aragon.

En cuanto a la forma, la primera linea de actuasigne una metodologia
basada en una técnica cuantitativa de investigamém es la encuesta y, la segunda
linea de actuacion sigue una metodologia basadainen técnica cualitativa de

investigacidon como es la entrevista semiestructunaeldiante un guion abierto.

En cuanto al contenido, la primera linea de acfumesta dirigida a reflejar la
perspectiva de las personas afectadas por linfegemartud del primer objetivo del
proyecto de investigacion: analizar la situacioeddela perspectiva del paciente; y la
segunda linea de actuacion esta dirigida a reflajgrerspectiva de los profesionales
sanitarios expertos en la materia en virtud delusdg objetivo del proyecto de

investigacion: analizar la situacion desde la pmsBpa del profesional sanitario.

Cada una de estas dos lineas de actuacion se paselgresente informe del

proyecto en las dos partes sefaladas que forntanedo del trabajo:

* Primera parte: Analisis de la situacion desde tapgextiva del paciente.

» Segunda parte: Andlisis de la situacion desderigppetiva de los expertos.

Y, a su vez, cada una de las dos partes, corresporstudios independientes
con su disefio propio, su objeto de estudio, sustigbg especificos, sus hipoétesis de
estudio, su cronograma y su planificacion metodotbgoncreta y diferente en cada
una de las partes.
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El cronograma del proyecto de investigacion seigard en funcion de los
cronogramas planteados en cada una de las dos tieeactuacion planteadas. Asi, de

manera esquematica, el cronograma definitivo qdeda siguiente forma:

2010/2011 Proyecto Primera parte Segunda parte
Octubre Documentacion y disefio

Noviembre Distribucion de encuesta a ADPLA  Reunién ADPLA-Adistracion
Diciembre | Datos oficiales Distribucion a otras entidades Doentacion y disefio (2)
Enero Evaluacion parcial Recogida de encuestas y tabuldciGontacto con expertos
Febrero Andlisis y conclusiones Recogida de entrevistas
Marzo Presentacion Andlisis y conclusiones

Abril Informe
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EJECUCION Y DESARROLLO

La primera fase del proyecto de investigacionakefde documentacion, se ha
desarrollado, en cierto modo, de manera rapidaigieefe en el sentido de que
realmente son pocos los estudios cientificos ealmailos al respecto del linfedema en
general, y mas en concreto del linfedema de tirogsio, que podemos encontrar en
las bases de recursos y fuentes bibliograficas nemtanto en publicaciones en papel
como en soporte informatico, de ambito nacionalternacional. Si bien ésta ha sido la
principal via de documentacion, otra no menos itanée ha sido la documentacion
generada mediante consultas a informantes cereal@asociacion ADPLA: pacientes

de linfedema, miembros de la asociacion, profesgsnaualificados, etc.

En cuanto a la siguiente fase del proyecto, elfidigkel mismo asi como de las
actuaciones a realizar, se ha desarrollado cagrioritbgico en funcién de los medios y
recursos disponibles, tanto técnicos como econ@miapie, en cierto modo, definen en
gran medida, lo que coherentemente se puede keeabo y lo que materialmente es
imposible de hacer en un plazo inferior a 6 megegabajo, maximizando cada uno de
los pasos y disponiendo de alternativas ante mss#ituaciones adversas ajenas a la

Asociacion en el desarrollo del proyecto.

En la fase de ejecucién y desarrollo de ambasgddéas investigaciones, tanto
la cuantitativa como la cualitativa, los plazos t@enpo han marcado el ritmo casi
simultaneo de los dos estudios, el dirigido a cende perspectiva de los pacientes de
linfedema y el dirigido a conocer la perspectivala® expertos en la materia, en el
sentido de que mientras se recogen los datos geirnteera parte resultados de las
encuestas a pacientes se procede al contacto pert@xcualificados para el analisis de
la segunda parte; y mientras se procede al anéisles datos obtenidos respecto a la

primera parte se recogen los de la segunda parte.
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Finalmente, en la fase de evaluacion del proyemtocuanto al contenido se
presenta este informe que refleja la situacionadepkrsonas con linfedema en Aragon
aportando unas conclusiones finales en las queose pn comun las perspectivas
estudiadas tanto de los pacientes de linfedema clenhas profesionales expertos en la
materia, destacando los puntos en comun de ambssepavas y las divergencias mas
comunes. En cuanto a la forma, la evaluacion dslgmto se realiza en dos momentos
concretos que se sitlan en el medio y el finatidalpo de duracién del proyecto. En la
evaluacion de mitad del proyecto, en enero de 26é&lreplantea el proyecto en su
segunda parte en el sentido de que se declinaliaagon de una encuesta dirigida a
profesionales sanitarios pertenecientes al Sendagonés de Salud (Anexo 5) por los
motivos ajenos a la Asociacion mencionados antagate, a favor de la entrevista
semiestructurada realizada con guién abierto (An@xdalirigida a los profesionales

sanitarios expertos en el campo del linfedema.
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LA SITUACION DE LAS PERSONAS
CON LINFEDEMA EN ARAGON

PRIMERA PARTE
ANALISIS DE LA SITUACION DESDE LA PERSPECTIVA DE LGB PACIENTES
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DISENO DEL ESTUDIO CUANTITATIVO

El objeto fundamental del estudio cuantitativoexsoger y reflejar la opinion de
las personas afectadas por linfedema en Aragoma @earesponder al primer objetivo
del proyecto de investigacion que se enmarca émbito del analisis de la situacion de

las personas con linfedema en Aragdn desde laguigp del paciente.

Los objetivos del estudio cuantitativo, en el ambigl analisis de la situacion en

Aragon desde la perspectiva del paciente con larfed son los siguientes:

* Analizar las principales variables relativas arlfteemedad.
» Analizar los servicios sanitarios en los ambitoslidgnaostico y tratamiento.
* Analizar el grado de satisfaccion del pacienteeetpa tres dimensiones:
a. su conocimiento de la enfermedad y vida cotidiana.
b. el Servicio publico de Salud.
c. la administracion competente.

* Analizar los derechos del paciente como usuari&édelicio publico de Salud.

Las hipotesis del estudio cuantitativo, en el ambédl andlisis de la situacion en

Arago6n desde la perspectiva del paciente con lanfed son las siguientes:

» Existen importantes diferenciaciones desde el Seryublico de Salud en el
diagnostico y tratamiento de las personas condarfea en funcion del tipo de
linfedema que padecen.

» [Existen graves deficiencias en el Servicio pubtieoSalud en el diagndstico y
tratamiento de las personas con linfedema.

» [Existe un importante numero de personas afectadiasinbedema secundario

cuyo origen reside en procedimientos clinicos.
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La metodologia del estudio cuantitativo, en el &mbel andlisis de la situacion
en Aragon desde la perspectiva del paciente ctedidma, es la del analisis socioldgico
mediante la técnica de la encuesta. Tras el disefiproyecto y la documentacion
correspondiente en fuentes bibliogréaficas e infoicad, se han definido las variables a
analizar para alcanzar los objetivos descritos yidgnd de las hipétesis establecidas.
Dichas variables se agrupan y organizan estruaterge en la encuesta que se difunde
a través de las personas asociadas a ADPLA y etatades colaboradoras (Anexo 1).
La recogida, tabulacion y andlisis de los datop@r@onados mediante las variables de

la encuesta dan lugar a las conclusiones que rdspai objeto del estudio.

Las variables a estudiar se agrupan, en funcidlosiebjetivos descritos, en 5
grupos diferenciados pero abiertos en la medidguemo son variables excluyentes de

relacionarse entre si, bien dentro del mismo gaup@n con variables de otros grupos:

1. Variables sobre la enfermedad:

- tipo de linfedema

- tiempo de aparicion de los primeros sintomas
- fase actual de la enfermedad

- localizacion de la enfermedad

- otras zonas afectadas

- complicaciones a raiz del linfedema

2. Variables sobre el Servicio Publico de Salud:

- tiempo transcurrido hasta el diagnostico

- servicios visitados antes del diagnéstico

- servicios visitados después del diagnostico

- valoracion de la informacion recibida en el didsfico
- tratamientos recibidos y demandados

- prioridades en mejoras
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3. Variables sobre satisfaccion de los pacientes:

- movilidad, imagen propia, comunicacion, relagi@msonal y motivacion

- conocimiento, informacion, causas, consecuent@smientos y recursos

- comunicacion con profesionales, diagnostico ynsas para tratamientos

- campanfas de sensibilizacion, formacion, prevenaaoordinacion y atencion

4. Variables sobre consumo:

- conocimiento de derechos del paciente
- lugar de informacion

- grado de conocimiento de derechos

- ejercicio de derechos como usuario

5. Variables demogréficas:

- Sexo

- edad

- unidad familiar

- nivel de renta

- practica de deporte y tipo de deporte

- alimentacién, dietas y tipo de alimentacion
- gasto anual en la enfermedad

La técnica cuantitativa empleada ha sido la enaugse, como ya se ha dicho,
se difunde a través de las personas asociadas bAADBtras entidades colaboradoras.
La difusion se lleva a cabo mediante correo pgstaidrreo electronico principalmente,
si bien en pocos casos se completan encuestasigiedss en el local de la asociacion y

mediante llamadas de teléfono.

47



= ADTLA
Asociacion de personas

con nfedema op Avagon La situacién de las personas con linfedema en Arago

Para establecer la muestra de la encuesta, parttenth base de que no existe
un registro oficial de personas con linfedema, aeelgistrado una peticion al Servicio
de Evaluacion, Acreditacion y Calidade la Direccion General delanificacion y
Aseguramientalel Departamento dgalud y Consumdel Gobierno de Aragon para la

estimacion en virtud de sus fuentes de la poblaaiéctada de linfedema en Aragon.

Datos oficiales de I®irecciéon General de Planificacion y Aseguramienit
Departamento d8alud y Consumdel Gobierno de Aragon (2010) a partir de la EHA
(Estadistica Hospitalaria de Aragén) y el CMBD (Lo Minimo Basico de Datos)
en el periodo comprendido de 2003 a 2009.

* Entorno a 126 episodios de altas al afio de metHiaionados con el linfedema:
o el 11% de episodios de altas con linfedema comgndgtico principal; v,
o el 89% de episodios de altas con linfedema congndstico secundario.

* De los 126 episodios de altas al afio de mediaioelados con el linfedema:
0 encontramos en torno a 77 historiales diferentestal nuevos.

0 encontramos en torno a 75 tarjetas sanitariasetifes atendidas.

Segun datos oficiales se estima en 75 los casa®msue linfedema al afo.
RATIOS: 1/17.940 personas
6/100.000 personas
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Datos que definen el universo poblacional (N) mhsafar la muestra (n) de la

encuesta de personas afectadas por linfedema garra

Aragén (2003 a 2009)

N = 525 K-p-q-N
Nivel de confianza del 95% n=

k (constante) = 1,96 E(N-1)+K-pq
margen de error = 5%

P=9=05 1 1 1
n=222 siendo: _ _ __ ___

n =156 "oon N

Proporcionalidad:

En la EHA (Estadistica Hospitalaria de Aragon de 2009) las proporciones
de los diagnésticos principales de linfedema egiumdel Cédigo CIE9MC han sido:

* CIE9OMC 757.0 Linfedema congénito o hereditario 34 n;” = 53 encuestas
 CIEOMC 457.1 Linfedema adquirido o secundario = 58%," = 78 encuestas

* CIEOMC 457.0 Linfedema quirdrgico postmastectomi®% — n;" = 25 encuestas

Se distribuyen 164 encuestas en noviembre de 281 (acsiguiente proporcion:

» CIE9MC 757.0 Linfedema congénito o hereditario 635 n,” = 58 encuestas
* CIE9OMC 457 Linfedema adquirido y quirtrgico = 65%n,” = 106 encuestas

En enero de 2011 se recogen las encuestas, sartdbsildatos en SPSS v.12 y

se comienza el anélisis en febrero de 2011.
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De esta manera, el cronograma del estudio cuaviit@n el ambito del analisis
de la situacion en Aragon desde la perspectivgpdeiente con linfedema, queda del

siguiente modo:

Octubre Documentacion y disefio de estudio cuaintitat
Noviembre Distribucién de encuesta a socios de ADPL
Diciembre Distribucién de encuesta a socios des@ndidades
Enero Recogida de encuestas y tabulacién

Febrero Andlisis y conclusiones

Marzo Presentacion e informe
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ANALISIS SOCIODEMOGRAFICO

El perfil medio de la persona encuestada paciemténtedema, es el de mujer
con edad comprendida entre 55 y 65 afios cuya uiféaaitlar esta compuesta por dos
personas, de renta media, que realiza ejercigemfds o tres veces por semana, por lo
general al aire libre, y que mantiene una alimédtamixta normalizada, sin dietas
especificas, compuesta de todos los grupos alimemtecarnes, pescados, verduras,

etc.).

Si bien la diferencia en funcién de la variable ;ses bastante amplia (el
92,68% de mujeres frente al 7,32% restante de hespbpreciamos que, en funcion de
la variable edad, las diferencias se reducen ceraitbmente: casi un tercio de las
personas encuestadas tiene una edad inferior4blagos de la misma manera que, un
28% tiene una edad comprendida entre los 45 y3aa&ibs y, poco mas de otro tercio
(34%) tiene una edad comprendida entre los 55 $%oafnos. Asi pues, cabe destacar
que, en funcién de la edad, el linfedema no essafermedad exclusiva de un sector de
la poblacion concreto; aunque es relevante qguedaama décima parte de las personas
afectadas es menor de 35 afios, bastante jovemdeoate de una enfermedad crénica.

ARAGON 2010. PACIENTES DE LINFEDEMA (%) POR INTERVA LOS DE EDAD
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200% O MENOS DE 35
ODE 35A 45
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28%
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ARAGON 2010. PACIENTES DE LINFEDEMA (%) POR SEXO - INTERVALOS DE EDAD
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Si bien el 34,15% de las personas afectadas comviveu domicilio con otra
persona, un 14,6% de las personas afectadas fedma reside solo en su domicilio.
Ademas, una de cada cuatro personas encuestadaassdgera de renta media baja o
baja frente al 60% que se considera de renta nyealid2,2% que se considera de renta

media alta.

En cuanto a los habitos de vida referidos a corduséludables, como son la
alimentacion equilibrada y el ejercicio fisico, ebsamos que las personas con
linfedema presentan comportamientos muy similaréssahabituales en la sociedad
actual: un tercio de las personas afectadas pfadéma no realizan ningun tipo de
deporte de manera continua y estable mientrasadge,mas, el 35,37% lo realiza con
una frecuencia de dos a tres veces por semanastel de personas encuestadas se
divide por igual (15,85%) entre quienes lo realizdiario y quienes lo realizan una vez

a la semana.

En cuanto al tipo de ejercicio realizado, lo m&sdente son las actividades al
aire libre (41,5%) como correr o dar largos passeguido de las actividades realizadas
en piscinas cubiertas (21,9%) y salas de gimn&€§lZ %) dirigidas, en ambos casos,

por monitores deportivos.
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En definitiva, en cuanto al ejercicio fisico, etse de poblacion mas frecuente,
sin considerar a quienes realizan deporte de mameraal o nunca, es el que sale a
correr 0 a dar largos paseos al aire libre dossoveces a la semana (12,2%) seguido de
los sectores de poblacién que van a la piscinagoralasio también dos o tres veces por

semana en igual numero (10,98%).

ARAGON 2010. PACIENTES DE LINFEDEMA (%) POR
FRECUENCIA Y TIPO DE DEPORTE REALIZADO
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En cuanto al habito de seguir una alimentacionlibgada, mas de tres cuartas
partes de las personas con linfedema no siguea déhingun tipo frente a los que si
realizan una dieta moderada (18,3%) o exhausti@q¥ La alimentacion de mas del
80% de las personas encuestadas es mixta en tactapto se compone por igual de
carnes, pescados, vegetales, etc. Casi una gairiea(ft7,1%) de la poblacion a estudio
basa su alimentacion en vegetales y pescados.

ARAGON 2010. PACIENTES DE LINFEDEMA (%) POR
DIETA Y TIPO DE ALIMENTACION
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ANALISIS DE LA ENFERMEDAD

En funcion de las multiples tipologias y clasificaes médicas del linfedema,
optamos por reflejar todas sus categorias de tatraajue ninguna posibilidad quedara
excluida, si bien, como veremos luego, agrupamas eategorias en los dos tipos de

linfedema mas cominmente conocidos: primario yrsgauo.

El tipo de linfedema mas frecuente con el 46,34%odeasos, es el que surge
como consecuencia de procesos quirdrgicos. Segkeidiipo de linfedema que surge a
raiz de tratamientos con radioterapia (18,29%) yeecer lugar, del tipo de linfedema

congénito que aparece en la edad adulta (15,85%).

Tipo de linfedema Porcentaje
En nacimiento 4,88
En adolescencia 6,10
En edad adulta 15,85
Hereditario 6,10
Desencadenante puntual 2,44
Por cirugia 46,34
Por radioterapia 18,29
Total 100,00
ARAGON 2010. PACIENTES DE LINFEDEMA (%) POR TIPO DE LINFEDEMA
EN NACIMIENTO
5%
EN ADOLESCENCIA
RADIOTERAPIA 6%
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Practicamente dos terceras partes de las persondifedema en Aragon, lo

han adquirido a raiz de otros procesos y como coeseia de tratamientos médicos.
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En funcion del sexo y la edad, el tipo de linfedemas frecuente para las
mujeres es el que surge de un procedimiento quiaifgnastectomia) que supone el
48,68% de los casos en mujeres de cualquier edddsdjue un 23,68% tiene una edad
comprendida entre 55 y 65 afios, un 11,84% tieneedad comprendida entre 45 y 55

afos y un 7,89% tiene una edad comprendida entyel35anos.

El segundo tipo de linfedema mas frecuente paralgeres es el que surge de
otro tratamiento para el cancer (radioterapia) sugone el 19,74% de los casos en
mujeres de cualquier edad: de las que un 7,89% tiaa edad comprendida entre 55 y
65 afios, un 6,58% tiene una edad comprendida £htyeb5 afios y un 2,63% tiene una

edad superior a 65 afos.

El tercer tipo de linfedema mas frecuente pararlagres es el congénito que
aparece durante la edad adulta y que supone ef%d4ge los casos en mujeres de
cualquier edad, si bien, en este caso, la edaa esnhprendida entre 35 y 65 afios: de
las que un 6,58% tiene una edad comprendida ehtyebd anos.

Cabe destacar por otro lado que el sector de pgéhl@ompuesto por mujeres
de edad menor a 35 afos representado por el 1629%s amujeres, si bien no es muy
frecuente, alberga de manera muy equilibrada seisosl siete tipos de linfedema

estudiados, entre los que destacan los apareagidgisn@cimiento y en la adolescencia.

ARAGON 2010. MUJERES PACIENTES DE LINFEDEMA (%) POR
INTERVALOS DE EDAD Y TIPO DE LINFEDEMA
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En funcion del sexo y la edad, los dos tipos dediema mas frecuentes para los
hombres son el congénito que aparece durante thagtldta y que supone un tercio de
los casos en hombres de cualquier edad, si bieestercaso, todos se encuentran en el
sector de edad comprendida entre 35 y 45 afioshgretitario que supone otro tercio
de los casos en hombres de cualquier edad, repiotié a partes iguales entre el sector
de poblacion de edad comprendida entre 55 y 65 ybsector de poblacion de edad

menor a 35 afos.

En el caso de los hombres, el tipo de linfedemasguge de un procedimiento
quirurgico (prostatectomia) afecta al 16,67% dechsos en hombres de cualquier edad,

si bien, todos se encuentran en el sector de emadrendida entre 35 y 45 afos.

ARAGON 2010. HOMBRES PACIENTES DE LINFEDEMA (%) POR
INTERVALOS DE EDAD Y TIPO DE LINFEDEMA
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Una vez analizados los diferentes tipos de linfedends frecuentes, tanto en
mujeres como en hombres y por tramos de edad, depdey en lo sucesivo, todos
estos tipos de linfedema los agruparemos en degadas (primario y secundario) para
facilitar su analisis con el resto de variables.dEfinfedema primario se integran los
tipos congénitos de linfedema surgidos antes delmeanto, en el nacimiento, en la
adolescencia y en la edad adulta, el linfedemaditar® (enfermedad de Millroy) y el
linfedema latente que aparece por algun desencatgeancreto. En el linfedema
secundario se integran los tipos de linfedema dasgcomo consecuencia de factores
externos: cirugia, radioterapia, traumatismos, gis ..
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En el linfedema primario encontramos el 35,37% agedasos estudiados. En
funcién de los tramos de edad, el sector mas nwwoe¥s el de las personas con edad
comprendida entre 45 y 55 afios con el 10,98% ¢l seguido del sector de personas
con edad comprendida entre 35 y 45 afios con eV@¢blos casos y, en tercer lugar, el

sector de personas con edad menor a 35 afios 8@nét.

En el linfedema secundario encontramos el 64,63%sleasos estudiados. En
funcién de los tramos de edad, el sector mas nwwne¥s el de las personas con edad
comprendida entre 55 y 65 afios con el 29,27% ¢l seguido del sector de personas
con edad comprendida entre 45 y 55 afios con ef%/de los casos vy, en tercer lugar,

el sector de personas con edad comprendida enyréd3%fios con el 9,76%.

ARAGON 2010. PACIENTES DE LINFEDEMA (%) POR
INTERVALOS DE EDAD Y TIPO AGRUPADO DE LINFEDEMA
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En funcion del peso que representa cada tipo dedima en los diferentes
tramos de edad, cabe destacar que en el sectobtieidn con edad menor a 35 afios el
77,48% de las personas tiene linfedema primarienygl otro extremo, en el sector de
poblaciéon con edad mayor a 65 afos el 83,33% tiefezlema secundario. Conforme
aumenta el tramo de edad aumenta la proporciored®mpas afectadas por linfedema
secundario. El sector de poblaciéon estudiado ¢éraelo de edad comprendida entre 35
y 45 afios encontramos que linfedema primario yrsamio se dan en igual medida, al
50%.
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ARAGON 2010. PACIENTES DE LINFEDEMA (%) POR
INTERVALOS DE EDAD Y TIPO AGRUPADO DE LINFEDEMA
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En cuanto al tiempo transcurrido desde la aparideéfos primeros sintomas de
la enfermedad, al tratarse de una enfermedad erdmitcontramos una distribucion
homogénea en los diferentes tramos de tiempo wenhe a pesar de que estos tramos
no tengan la misma amplitud, algo que permite ja@fla la persona afectada por
linfedema el tiempo durante el cual convive congeimente con la enfermedad adn sin

estar o sin haber estado diagnosticada.

El tramo mas frecuente con el 26,83% de los cas@$ gue tiene una amplitud
de tres afos: una de cada cuatro personas coddintelleva entre 2 y 5 afios con la
enfermedad. El segundo tramo mas frecuente coB, EF% de los casos es el que tiene
una amplitud de cinco afios: el 23,17% de las passoon linfedema lleva mas de 5
afios con la enfermedad pero menos de 10 afiosrder teector de poblacion mas
frecuente con el 21,95% de los casos (mas de untaqarte de los afectados) es el
que integra a las personas a quienes le apared@y@rimeros sintomas hace mas de

20 afnos.

Primeros sintomas Porcentaje

Menos de 2 afios 10,98
Entre 2 y 5 afios 26,83
Entre 5y 10 afios 23,17
Entre 10 y 20 afios 17,07
Mas de 20 afios 21,95
Total 100,00
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ARAGON 2010. PACIENTES DE LINFEDEMA (%) POR
TIEMPO DE APARICION DE PRIMEROS SINTOMAS
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En el andlisis del linfedema como enfermedad ceyniasi en el 40% de los
casos los primeros sintomas aparecieron hacen end$ @nos y en el 60% restante
aparecieron en los ultimos 10 afios, por lo quesottinuar este comportamiento en el
tiempo de modo estable, la tendencia es de un daarnenstante de personas afectadas

por linfedema.

En cuanto al tipo de linfedema mas frecuente em ecab de esos tramos de
tiempo transcurrido desde la aparicion de los passintomas, es relevante que todos
los pacientes a quienes les han aparecido los mégntomas en el dltimo afio son
pacientes de linfedema secundario; en el otro mxtye&ntre las personas a quienes les
aparecieron los primeros sintomas hace mas de @ efi 77,8% son pacientes de
linfedema primario. Las personas con linfedema arionconviven mas tiempo con la

enfermedad que las personas con linfedema secandari

ARAGON 2010. PACIENTES DE LINFEDEMA (%) POR TIEMPO DE APARICION DE
PRIMEROS SINTOMAS Y TIPO AGRUPADO DE LINFEDEMA
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En funcidn de la fase en la que se encuentra feldéma en el momento del
estudio, hay que destacar dos matices relevanté$;46% de los casos se presentan en
un Nivel Il o fase irreversible y, lo que es magnficativo aun, el 37,8% de las
personas encuestadas no conoce la fase en la qrecsentra su enfermedad, sefal
muy descriptiva de la situacion de desinformaci@negalizada en la que estan las

personas afectadas por esta enfermedad.

ARAGON 2010. PACIENTES DE LINFEDEMA (%) POR
FASE ACTUAL DEL LINFEDEMA
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Si analizamos con mayor detenimiento a ese seetpersonas con linfedema que
desconocen la fase en la que se encuentra su exdf@dide ese 38% del total, casi dos
terceras partes (64%) lleva mas de 5 afios condwieon la enfermedad; mas de una
tercera parte (35%) lleva mas de 10 afios conviviermh la enfermedad; y casi una
quinta parte (19%) lleva mas de 20 afios conviviermiola enfermedad.

ARAGON 2010. PACIENTES DE LINFEDEMA QUE DESCONOCEN FASE (%) POR
TIEMPO DE APARICION DE LOS PRIMEROS SINTOMAS DE LIN FEDEMA
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En funcion de la localizacion del linfedema, el488,de las personas encuestadas
presenta linfedema en un brazo mientras que ePd®5presenta en una pierna. Asi
como se da una frecuencia baja de personas qunfe<l linfedema en ambos brazos
(1,22%), en el caso de de personas que presentarfeelema en ambas piernas la
frecuencia es mas amplia (14,63%). En el 1,22%méstde los casos, el linfedema se

presenta en otras zonas del cuerpo (pecho, espad@aos internos...)

Localizacion Porcentaje

Un brazo-mano 63,41
Ambos brazos-manos 1,22
Una pierna-pie 19,51
Ambas piernas-pies 14,63
Otras zonas 1,22
Total 100,00

En mujeres, en funcion de la localizacion del liigima, encontramos que, de las
pacientes con linfedema en un brazo (el 68,42%od&l de mujeres), la mayor parte de
los casos (44,2%) esta en el tramo de edad comgeerdtre 55 y 65 afos; de las
pacientes con linfedema en una pierna (el 17,11%otk de mujeres), el 38,5% de los
casos esta en el tramo de edad comprendida enaes85afos; y de las pacientes con
linfedema en ambas piernas (el 11,84% del totahdjeres) el 44,4% de los casos tiene

una edad menor a 35 afos.

ARAGON 2010. MUJERES PACIENTES DE LINFEDEMA (%) POR
LOCALIZACION DE LINFEDEMA E INTERVALOS DE EDAD
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ARAGON 2010. MUJERES PACIENTES DE LINFEDEMA (%) POR
LOCALIZACION DE LINFEDEMA E INTERVALOS DE EDAD
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Ademas, cabe destacar que todas las mujeres may@i®s afios presentan el
linfedema en un brazo, de la misma manera que ta@dasiujeres con linfedema en
ambos brazos tienen una edad comprendida entre435aiios o que todas las mujeres
con linfedema en otras zonas tienen una edad corligeeentre 55 y 65 afnos.

En hombres, en funcion de la localizacion del tief@a, encontramos que, de
los pacientes con linfedema en una pierna (el 58Ptotal de hombres), la totalidad de
los casos esta en el tramo de edad comprendidaZiy 45 afos; de los pacientes con
linfedema en ambas piernas (el otro 50% del tataha@imbres), un tercio de los casos
tiene una edad menor de 35 afios, otro tercio astiteamo de edad comprendida entre
45 y 55 afos y el tercio restante de los casos tiea edad mayor de 65 afios. Ademas,
cabe destacar que en ningun caso de los analizadoatramos el linfedema en brazos

u otras partes si bien, el linfedema en las pieshées puede afectar a otras zonas.

ARAGON 2010. HOMBRES PACIENTES DE LINFEDEMA (%) POR
LOCALIZACION DE LINFEDEMA E INTERVALOS DE EDAD

50%

m> 65
O DE 45 A 55
ODE 35A 45
o< 35

40%

30%

20%

10%

0%+

UNA PIERNA-PIE AMBAS PIERNAS-PES

62



= ADTLA

Asociacion de personas

con linfederma en Aragén La situacion de las personas con linfedema en Arago
ARAGON 2010. PACIENTES DE LINFEDEMA (%) POR
LOCALIZACION Y TIPO AGRUPADO DE LINFEDEMA
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En cuanto al tipo de linfedema mas frecuente ea cad de las zonas afectadas
del cuerpo, es relevante que todas las personaiei@eg se les localiza el linfedema en
ambas extremidades, bien sea en brazos o piemésigo en otras zonas, son pacientes
de linfedema primario; por otro lado, a todas laspnas con linfedema secundario éste
les afecta exclusivamente a un brazo o una pié&mduncion del peso que representa
cada tipo de linfedema en las distintas localizaesodel cuerpo, cabe destacar que,
cuando se trata de las extremidades inferiore8,896 y el 100% de los casos tiene
linfedema primario en una pierna o en ambas reispewente, y, cuando se trata de las
extremidades superiores el 92,3% de los casos lirfedema secundario en un brazo,
mientras que el 100% de los casos con linfedemananos brazos tiene linfedema
primario. Asi pues, a grandes rasgos, el linfedsprundario afecta a un brazo en
mujeres 0 a una pierna en hombres y el linfedemnaapio afecta, indistintamente a un

brazo o ambos, una pierna o ambas e incluso azuras.

ARAGON 2010. PACIENTES DE LINFEDEMA (%) POR
LOCALIZACION Y TIPO AGRUPADO DE LINFEDEMA
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Si bien el linfedema puede localizarse en una oaandxtremidades, tanto
superiores como inferiores, e incluso en otras gale cuerpo, ademas, el linfedema
puede afectar a otras zonas contiguas. En el 81¢&lRis casos no es asi y no afecta a
ninguna otra zona pero en el restante 18,29% deasss, casi en uno de cada cinco
afectados, el linfedema afecta a otras zonas3aP# de las personas con linfedema en
un brazo le afecta ademas a parte del pecho odesml 6,09% de las personas con
linfedema en las extremidades inferiores le afecta zona genital y al 4,88% de las
personas con linfedema tanto en extremidades anésricomo en superiores le afecta en

organos internos u otras zonas.

Otras zonas afectadas

Localizacion Ninguna Genital Pechol/esp. | Org.interno Otras Total

Un brazo o mano 54,88% 7,32% 1,22% 63,41%
Ambos brazos o manos 1,22% 1,22%
Una pierna o pie 17,07% 2,44% 19,51%
Ambas piernas o pies 9,76% 2,44% 1,22% 1,22% | 14,63%
Otras zonas 1,22% 1,22%
Total 81,71% 6,10% 7,32% 2,44% 2,44% | 100,00%

Asi pues, considerando sélo a las personas a gu@nnfedema le afecta a
otras zonas del cuerpo, el sector de poblacionfreédsente es el de las personas con
linfedema en un brazo y a quienes dicho linfedeeaafecta a parte del pecho o espalda
(40%), seguido del sector de poblacién con linfeglem las extremidades inferiores
(una o ambas piernas) a quienes dicho linfedemadesta a la zona genital (26,6%).

ARAGON 2010. PACIENTES DE LINFEDEMA (%) POR LOCALIZ ACION DEL
LINFEDEMA Y OTRAS ZONAS AFECTADAS
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La enfermedad del linfedema supone a la persomtadie un gasto medio anual
y aproximado de hasta 600 euros en el 54,88% dealass; a mas de una cuarta parte
(26,83%) le supone un gasto medio anual entre 60W0Y euros; y al restante 18,29%
le supone un gasto medio superior a 1000 eurosemua

ARAGON 2010. PACIENTES DE LINFEDEMA (%) POR INTERVA LOS DE
GASTO ANUAL APROXIMADO Y TIPO AGRUPADO DE LINFEDEMA

60%
50%
40%
30%
20%
10%

0%+

MENOS DE 600 € DE 600 A1000€ DE 1000 A2000€  MAS DE 2000 €

@ PRIMARIO @ SECUNDARIO

En funcién del tipo de linfedema, las personaslsdadema secundario tienen
un gasto menor respecto a las personas con linfegamario en la medida en la que el
peso de éste aumenta conforme lo hace la cantigdéhranual: del peso de un 26,7%
correspondiente a personas con linfedema primare gastan anualmente de media
hasta 600 euros se pasa al peso de un 40,9% dedagastan anualmente de media
entre 600 y 1000 euros, y de éste, se pasa al B8%rde las que gastan anualmente de
media entre 1000 y 2000 euros; y de éste, se pasa@de un 57,1% correspondiente a

personas con linfedema primario que gastan anusnadenmedia mas de 2000 euros.

ARAGON 2010. PACIENTES DE LINFEDEMA (%) POR INTERVA LOS DE
GASTO ANUAL APROXIMADO Y TIPO AGRUPADO DE LINFEDEMA
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ANALISIS DEL SERVICIO SANITARIO: DIAGNOSTICO DEL LINFEDEMA

En funcidn de tiempo transcurrido hasta el diagodshédico del linfedema, si
bien en algo mas de un tercio de las personas sladas (34,15%) se le diagndstico en
un periodo de tiempo inferior a tres meses, enaoris que en un 29,27% de los casos
se tardo mas de un afio en realizarlo, y en un ¥8@®9 los casos se tardo mas de dos
afnos en realizar el diagnostico del linfedema. A@leren un 3,66% de los casos aun no
se le ha diagnosticado de manera oficial por nirggimicio sanitario el linfedema que

se padece.

ARAGON 2010. PACIENTES DE LINFEDEMA (%) POR
TIEMPO TRANSCURRIDO HASTA SU DIAGNOSTICO
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El linfedema de tipo secundario se diagnosticayeareral, en menos tiempo que
el linfedema primario: en un periodo inferior a d#ses el 81% de los casos de
linfedema secundario ya se ha diagnosticado frentd% de los casos de linfedema
primario diagnosticado en ese periodo. Esa misetaiéncia (41%) es la que representa
el porcentaje de casos con linfedema primario hengs se diagnostica la enfermedad
en un periodo superior a 2 afos frente al 6% decdsss de linfedema secundario

diagnosticado en este periodo.

Ademas, en cuanto al peso de los casos a los queoase les ha diagnosticado
el linfedema por un servicio sanitario de maneraiaf apenas hay diferencias en

funcién del tipo de linfedema y en ambos casodtga en torno al 3,5%.
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ARAGON 2010. PACIENTES DE LINFEDEMA (%) POR TIPO AG RUPADO DE
LINFEDEMA Y TIEMPO TRANSCURRIDO HASTA EL DIAGNOSTIC O
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Para profundizar en la causa por la cual puedersduarir estos plazos de
tiempo necesarios en la realizacion del diagnéste@sta enfermedad, vamos a ver a
continuacion cuantos Servicios se han visitaddzadal linfedema y cuales han sido los
mas visitados en dos momentos diferenciales: gndespués del diagndstico.

Antes del diagnéstico del linfedema, las persofastadas por esta enfermedad
han visitado de media 2,19 servicios sanitario9512% de los casos ha visitado al
menos un servicio sanitario, el 68,29% de los chsogisitado al menos dos servicios
sanitarios, el 36,59% de los casos ha visitado exla®m tres servicios sanitarios y el
19,51% de los casos ha visitado al menos cuatndceer sanitarios para que le
diagnosticaran el linfedema: casi una quinta paeelas personas afectadas por
linfedema tiene que visitar al menos cuatro sesgi@anitarios diferentes para que le

diagnostiquen de manera oficial la enfermedad.

ARAGON 2010. PACIENTES DE LINFEDEMA (%) POR NUMERO DE
SERVICIOS DE SALUD VISITADOS ANTES DEL DIAGNOSTICO DE LINFEDEMA
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Del 95,12% de los casos que visitan al menos wicgersanitario antes del
diagndstico del linfedema, en primer lugar un 74&tay al facultativo de Atencion
Primaria, un 10% visita al facultativo de Oncologial resto visita a los facultativos de
Rehabilitacion (6%), Cirugia Vascular (4%), Trauohadgia (3%) y otros como pueden

ser Angiologia y Medicina Interna.

Del 68,29% de los casos que visitan al menos descEes sanitarios antes del
diagnéstico del linfedema, en segunda opcién un @&8%a al facultativo de Oncologia,
un 30% visita al facultativo de Cirugia Vasculan L4% visita al facultativo de
Rehabilitacion y el resto visita a los facultativds Angiologia (5%), Traumatologia
(5%), Dermatologia (2%) y Medicina Interna (2%)tsos (4%).

Del 36,59% de los casos que visitan al menos @escgs sanitarios antes del
diagndstico del linfedema, en tercera opcion un 40Kta al facultativo de
Rehabilitacion, un 13% visita al facultativo de Ologia asi como otro 13% visita al
facultativo de Traumatologia, un 10% visita al feativo de Cirugia Vascular asi como
otro 10% visita a los facultativos de otros senscy el resto visita a los facultativos de

Dermatologia (7%) y Medicina Interna (7%).

Del 19,51% de los casos que visitan al menos cis&nacios sanitarios antes
del diagnodstico del linfedema, en cuarta opcion 2%%6 visita al facultativo de
Rehabilitacion, un 18% visita al facultativo de M#da Interna, un 13% visita al
facultativo de Dermatologia asi como otro 13% aisit facultativo de Traumatologia,
un 6% visita al facultativo de Psiquiatria/Psicd¢og el resto visita a los facultativos de
otros servicios (25%).
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ARAGON 2010. PACIENTES DE LINFEDEMA (%) POR NUMERO Y TIPO DE
SERVICIOS DE SALUD VISITADOS ANTES DEL DIAGNOSTICO DE LINFEDEMA
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En definitiva, antes del diagnéstico de linfedetaa,personas afectadas por esta

enfermedad pasan por los servicios sanitarios dacikin Primaria en casi tres de cada

cuatro casos (74,36%), de Oncologia en el 42,31%sdeasos, de Rehabilitaciéon en el

37,18% de los casos y de Cirugia Vascular en dB28 de los casos.
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Antes de diagnéstico. Porcentaje

Atencién Primaria 74,36
Angiologia 5,13
Cirugia vascular 29,49
Dermatologia 6,41
Oncologia 42,31
Trauma 14,10
Medicina interna 8,97
Rehabilitacion 37,18
Psiquiatria-psicologia 1,28
Otros 11,54
Total 100,00

ARAGON 2010. PACIENTES DE LINFEDEMA (%) POR TIPO DE
SERVICIOS DE SALUD VISITADOS ANTES DEL DIAGNOSTICO DE LINFEDEMA
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Tras el paso por los diferentes servicios sangagiocada caso para el definitivo
diagndstico de linfedema, las personas afectadaegia enfermedad, valoran de la

siguiente manera los aspectos a destacar del pd@modstico:

1. Cuando recibe el diagnéstico del linfedema zad por el sistema de Salud
la informacién recibida en general no le parecemute al 50% de las personas
afectadas y no le parece satisfactoria del todooa28%.

2. Cuando recibe el diagnéstico del linfedema zadt por el sistema de Salud
las causas de la enfermedad no le quedan claB&8%atle las personas afectadas

y no le parecen satisfactorias del todo a otro 16%.

3. Cuando recibe el diagnéstico del linfedema zad por el sistema de Salud
la explicacion de las posibles consecuencias rpatece suficiente al 41% de

las personas afectadas y no le parece satisfadigdriado a otro 28%.

4. Cuando recibe el diagnostico del linfedema zadl por el sistema de Salud
la explicacion de los diferentes tratamientos npaleece suficiente al 67% de las

personas afectadas y no le parece satisfactoriadizla otro 23%.

5. Cuando recibe el diagnéstico del linfedema zad por el sistema de Salud
la informacion recibida de los recursos existente$e parece suficiente al 62%
de las personas afectadas y no le parece satiséagdtd todo a otro 23%.

ARAGON 2010. PACIENTES DE LINFEDEMA (%) POR TIPO DE INFORMACION
RECIBIDA EN DIAGNOSTICO Y GRADO DE SATISFACCION
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En funcion del tipo de linfedema, las personastatizs por linfedema primario
realizan una valoracién notablemente peor a largeaidn de las personas afectadas por

linfedema secundario:

1. Cuando recibe el diagnéstico del linfedema zadh por el sistema de Salud
la informacion recibida en general no le parecacwufte y no le parece
satisfactoria del todo al 86% de las personasadeastpor linfedema primario.

2. Cuando recibe el diagnéstico del linfedema zadl por el sistema de Salud
las causas de la enfermedad no le quedan clamaseyparecen satisfactorias del

todo al 82% de las personas afectadas por linfegemario.

3. Cuando recibe el diagnéstico del linfedema zead por el sistema de Salud
la explicacion de las posibles consecuencias npatece suficiente y no es

satisfactoria del todo para el 86% de las persooadinfedema primario.

4. Cuando recibe el diagnodstico del linfedema zadl por el sistema de Salud
la explicacion de los diferentes tratamientos n@gdeece suficiente y no le

parece satisfactoria del todo al 100% de las passoon linfedema primario.

5. Cuando recibe el diagnéstico del linfedema zad por el sistema de Salud
la informacion recibida de los recursos existentese parece suficiente y no le

parece satisfactoria del todo al 90% de las pessoma linfedema primario.

ARAGON 2010. PACIENTES DE LINFEDEMA (%) POR TIPO AG RUPADO DE LINFEDEMA,
INFORMACION RECIBIDA EN DIAGNOSTICO Y GRADO DE SATI SFACCION
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ARAGON 2010. PACIENTES DE LINFEDEMA (%) POR TIPO
AGRUPADO DE LINFEDEMA Y GRADO DE SATISFACCION
CON INFORMACION (EN GENERAL) RECIBIDA
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ARAGON 2010. PACIENTES DE LINFEDEMA (%) POR TIPO
AGRUPADO DE LINFEDEMA Y GRADO DE SATISFACCION CON
INFORMACION (CONSECUENCIAS) RECIBIDA
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ARAGON 2010. PACIENTES DE LINFEDEMA (%) POR TIPO
AGRUPADO DE LINFEDEMA Y GRADO DE SATISFACCION
CON INFORMACION (CAUSAS) RECIBIDA
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ARAGON 2010. PACIENTES DE LINFEDEMA (%) POR TIPO
AGRUPADO DE LINFEDEMA Y GRADO DE SATISFACCION
CON INFORMACION (TRATAMIENTOS) RECIBIDA
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ARAGON 2010. PACIENTES DE LINFEDEMA (%) POR TIPO
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Después del diagnostico del linfedema, las perscefastadas por esta
enfermedad han visitado de media 1,85 serviciogasms: el 98,78% de los casos ha
visitado al menos un servicio sanitario, el 59,7&4dos casos ha visitado al menos dos
servicios sanitarios, el 19,51% de los casos htags al menos tres servicios sanitarios
y el 8,54% de los casos ha visitado al menos clsreicios sanitarios después del
diagndstico del linfedema: casi una quinta parteadeersonas afectadas por linfedema
tiene que visitar al menos tres servicios sangadiberentes tras el diagnostico de la

enfermedad para que le indiquen el tratamient@aiise

ARAGON 2010. PACIENTES DE LINFEDEMA (%) POR NUMERO DE
SERVICIOS DE SALUD VISITADOS DESPUES DEL DIAGNOSTIC O DE LINFEDEMA
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Del 98,78% de los casos que visitan al menos uncgeisanitario después del
diagnostico del linfedema, en primer lugar un 35%ita al facultativo de
Rehabilitacion, un 22% visita al facultativo de Ologia, un 21% visita al facultativo
de Atencion Primaria y el resto visita a los faatNbs de Angiologia (9%), Cirugia

Vascular (9%) y otros como Medicina Interna, Dewtagia o Traumatologia.

Del 59,76% de los casos que visitan al menos doicEss sanitarios despueés
del diagnostico del linfedema, en segunda opcion5L®% visita al facultativo de
Rehabilitacion, un 29% visita al facultativo de Wgjia Vascular, un 10% visita al
facultativo de Oncologia, un 4% visita al facuitatde Traumatologia y el resto visita a
facultativos de Angiologia, Psiquiatria/Psicologikledicina Interna por igual (2%).
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Del 19,51% de los casos que visitan al menos gBscgs sanitarios después
del diagnéstico del linfedema, en tercera opcion 5686 visita al facultativo de
Rehabilitacion, un 13% visita a los facultativosalies servicios y el resto visita a los
facultativos de Medicina Interna, Traumatologia,c@agia, Dermatologia y Cirugia

Vascular en la misma medida (6%).

Del 8,54% de los casos que visitan al menos cgaingcios sanitarios después
del diagnostico del linfedema, en cuarta opcion 516 visita al facultativo de
Rehabilitacion, un 29% visita al facultativo dedesatria/Psicologia y un 14% visita al

facultativo de Medicina Interna.

ARAGON 2010. PACIENTES DE LINFEDEMA (%) POR NUMERO Y TIPO DE
SERVICIOS DE SALUD VISITADOS DESPUES DEL DIAGNOSTIC O DE LINFEDEMA
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Después de diagnéstico Porcentaje

Atencién Primaria 20,99
Angiologia 9,88
Cirugia vascular 27,16
Dermatologia 2,47
Oncologia 29,63
Trauma 4,94
Medicina interna 6,17
Rehabilitacion 81,48
Psiquiatria-psicologia 3,70
Otros 2,47
Total 100,00

74



= ADTLA
Asociacion de personas

con linfederma en Aragén La situacion de las personas con linfedema en Arago

En definitiva, después del diagnostico de linfedelas personas afectadas por
esta enfermedad pasan por los servicios sanit@deiéehabilitacion en el 81,48% de los
casos, por los servicios sanitarios de Oncologiale?9,63% de los casos, por los
servicios sanitarios de Cirugia Vascular en el &b e los casos, y por los servicios
sanitarios de Atencion Primaria en el 20,99% decésos, teniendo ya diagnosticado el

linfedema y esperando que se les indique el tratsimia seguir.

ARAGON 2010. PACIENTES DE LINFEDEMA (%) POR TIPO DE SERVICIOS
DE SALUD VISITADOS DESPUES DEL DIAGNOSTICO DE LINFE DEMA
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Comparando las visitas a los servicios sanitanofuacion del momento en el
que se realiza el diagnéstico del linfedema, ereggndespués del mismo, bajan las
visitas a la mayoria de los servicios si bien auareen mas de 43 puntos porcentuales
las visitas al servicio de Rehabilitacion, en mastguntos porcentuales al servicio de

Angiologia, y en mas de 2 puntos porcentualesraicée de Psiquiatria/Psicologia.

ARAGON 2010. PACIENTES DE LINFEDEMA (%) EN COMPARAT IVA POR
PRINCIPALES TIPOS DE SERVICIOS DE SALUD VISITADOS A NTES Y DESPUES DEL
DIAGNOSTICO
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ANALISIS DEL SERVICIO SANITARIO: TRATAMIENTOS DEL LINFEDEMA

El linfedema como proceso principal de una enfeadetbnlleva en ocasiones
una serie de complicaciones secundarias asociagasatpen ser sefialadas en el analisis
de la situacion de las personas con esta enferm@aiesil en un 70% de los casos la
persona con linfedema presenta al menos una canjdicderivada de esa enfermedad,
un tercio de las personas afectadas por linfedessepta al menos dos complicaciones,
un 12,2% presenta al menos tres complicacionesiyenaun 5% de los casos la persona

con linfedema presenta al menos cuatro complicasion

ARAGON 2010. PACIENTES DE LINFEDEMA (%) POR
NUMERO DE COMPLICACIONES DERIVADAS DEL MISMO
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Del 69,51% de las personas con linfedema que peeseal menos una
complicacion, el 45,61% padece fibrosis o endurezito y engrosamiento del tejido
en las zonas afectadas, el 21,05% padece linfamgitiflamaciéon de vasos linfaticos y
el 17,54% padece celulitis en las capas profunéak gbiel. Ademas las erisipelas o
infeccidn aguda en forma de rojez aparecen en,BB¥de las personas con al menos
una complicacion y la micosis en forma de hongapilpma aparece en el 5,26% de

los casos.
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Del 32,93% de las personas con linfedema que peeseal menos dos
complicaciones, el 25,93% padece erisipelas asodimiangitis en las zonas afectadas,
el 22,22% padece fibrosis, el 18,52% padece migosik3,7% de los casos presenta
quistes, fistulas o tumores asi como lesionesgubacion en otro 3,7% de los casos.

Del 12,2% de las personas con linfedema que pm@seat menos tres
complicaciones, la mitad padece linfangitis en 4asas afectadas, una quinta parte
padece erisipelas asi como micosis en la mismapidm (20%) y el 10% de los casos

presenta lesiones por radiacion.

Del 4,88% de las personas con linfedema que pi@Esealt menos cuatro
complicaciones, la mitad padece erisipelas o indecaguda en forma de rojez, una
cuarta parte padece quistes, fistulas o tumoresoasd lesiones por radiacion en otro

25% de los casos.

ARAGON 2010. PACIENTES DE LINFEDEMA (%) POR
NUMERO Y TIPO DE COMPLICACIONES DERIVADAS DEL MISMO
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En definitiva, las complicaciones derivadas defelilema mas frecuentes son la
fibrosis o endurecimiento y engrosamiento del tefidie aparece en el 56,14% de los
afectados, la linfangitis o inflamacion de vasoddlicos que aparece en el 42,11% de
los casos y las erisipelas o infeccion aguda endate rojez que aparece en el 29,82%
de los casos.
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ARAGON 2010. PACIENTES DE LINFEDEMA (%) POR
TIPO DE COMPLICACIONES
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En funcion de los tratamientos existentes paraecamto reducir el linfedema,
en la medida en la que sea posible dado su cacaétgco, el analisis consta de cuatro
partes: la primera refleja el nimero y el tipo dEamientos a los que las personas
afectadas por linfedema se han sometido en algeesidm; la segunda parte refleja el
namero Yy el tipo de tratamientos a los que lasopers afectadas por linfedema se han
sometido en el Servicio sanitario publico del SaledAragon; la tercera parte refleja el
namero y el tipo de tratamientos a los que lasopexs afectadas por linfedema se han
sometido en cualquier otro servicio sanitario pvay, la cuarta parte refleja el nUmero
y tipo de tratamientos que las personas afectadaslipfedema demandan por
considerar que son los mas apropiados para satisfas necesidades en relacion a la

enfermedad.

Respecto a los tratamientos a los que las persafeatadas por linfedema se
han sometido en alguna ocasion, cabe sefalar gas tas personas afectadas se han
sometido al menos a un tratamiento en algin momeht®1,46% de los casos se ha
sometido al menos a dos tratamientos diferenteslg@m momento, el 74,39% de los
casos se ha sometido al menos a tres tratamieiferentdes y, el 40,24% de las
personas afectadas se han sometido al menos a tadsimientos diferentes en algun

momento.
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De todos los tratamientos posibles, el drenajéticd manual lo ha recibido el
82,93% de las personas afectadas por linfedema goimera opcion, seguido de la
terapia descongestiva compleja que la ha recidid®,88% de las personas afectadas
por linfedema. Ademas, como primera opcién entsetdatamientos recibidos en algun
momento por las personas afectadas por linfedemeep el vendaje ortopédico en el

3,66% de los casos y la terapia de compresion @nrdps en el 2,44% de los casos.

Del 91,46% de los casos que se han sometido al snendos tratamientos
diferentes en algin momento, un tercio de las pess@fectadas por linfedema ha
recibido como segundo tratamiento terapia de cosijprecon prendas al igual que casi
otro tercio de las personas afectadas por linfed@2%) ha recibido como segundo
tratamiento la presoterapia. Ademas, los vendajep@dicos y el drenaje linfatico
manual aparecen como otros segundos tratamientdsdes en el 18,67% y 9,33%
respectivamente. La farmacologia aparece como deguatamiento recibido en el 4%

de los casos.

Del 74,39% de los casos que se han sometido al snenoes tratamientos
diferentes en algun momento, el 40,98% de las passafectadas por linfedema ha
recibido como tercer tratamiento la presoteraplgoAnas de la quinta parte (21,31%)
ha recibido tratamiento farmacolégico como terogpaion, al igual que otra quinta
parte se ha sometido a tratamiento con vendajpéxtico.
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Del 40,24% de los casos que se han sometido al srerouiatro tratamientos
diferentes en algin momento, mas de la mitad (84) % recibido como cuarta opcion
tratamiento farmacolégico. Un 36,36% de los cagoBassometido a presoterapia y un
6,06% se ha sometido a tratamientos de hidrotetapieos (3,03%). Cabe sefalar, que,
por primera vez, aparece un tratamiento novedosd glalinfedema: la microcirugia,
con una frecuencia del 3% de los afectados queasesbmetido al menos a cuatro

tratamientos.

En resumen, el drenaje linfatico manual es el mm@ato al que mas se han
sometido las personas afectadas por linfedema guimer tratamiento, seguido de la
terapia de compresion con prendas y la presotecapi@ segundo y tercer tratamiento
a los que mas se han sometido, si bien cabe despagda farmacologia aumenta de
manera exponencial conforme aumenta el nUmeratarirentos a los que se somete la

poblacion afectada por linfedema.

ARAGON 2010. PACIENTES DE LINFEDEMA (%) POR
NUMERO Y TIPO DE TRATAMIENTO A LOS QUE SE HAN SOMET IDO
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Asi, en primer lugar, el 91% de las personas aestgor linfedema se ha
sometido en alguna ocasion al tratamiento de drelifatico manual; en segundo
lugar, un 74% se ha sometido en alguna ocasiorsofarapia; y en tercer lugar, por

delante de muchos tratamientos, un 40% se ha stoeetratamientos farmacoldogicos.
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Tratamiento Porcentaje

Terapia descongestiva compleja 10,98
Drenaje linfatico manual 91,46
Terapia compresién prendas 34,15
Vendaje ortopédico 36,59
Vendaje neuromuscular 3,66
Presoterapia 74,39
Hidroterapia 4,88
Cinesiterapia 4,88
Microcirugia 1,22
Farmacologia 40,24
Otras 3,66
Total 100,00

ARAGON 2010. PACIENTES DE LINFEDEMA (%) POR
TIPO DE TRATAMIENTO A LOS QUE SE HAN SOMETIDO
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En funcion del tipo de linfedema, el peso de cada de ellos se mantiene

proporcional en los principales tratamientos a do® se han sometido en alguna

ocasion las personas afectadas por linfedema, esi babe sefalar que, entre los

tratamientos menos frecuentes, el peso de las naysoon linfedema secundario

practicamente desaparece: las personas con linfegeimario se ven obligadas a

buscar, a probar o a recurrir a mas tratamientos.

ARAGON 2010. PACIENTES DE LINFEDEMA (%) POR TIPO DE TRATAMIENTO A
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Respecto a los tratamientos a los que las persairatadas por linfedema se
han sometido en el servicio sanitario publico ddu& de Aragon, cabe sefalar que el
81,71% de las personas afectadas se han sometiterals a un tratamiento en el
Salud, el 68,29% de los casos se ha sometido adsredos tratamientos diferentes en
el Salud, el 37,81% de los casos se ha sometideeds a tres tratamientos diferentes
y, el 12,2% de las personas afectadas se han slonatmenos a cuatro tratamientos

diferentes en el Salud de Aragoén.

ARAGON 2010. PACIENTES DE LINFEDEMA (%) POR
NUMERO DE TRATAMIENTOS RECIBIDOS EN EL SERVICIO SAN ITARIO PUBLICO
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Del 81,71% de las personas afectadas que se hastidonal menos a un
tratamiento en el servicio sanitario publico delu8ael drenaje linfatico manual lo ha
recibido el 62,69% de las personas afectadas p@dikma como primera opcion,
seguido de los tratamientos de vendaje ortopédipregoterapia que los han recibido

por igual el 11,94% de las personas afectadasrgedéma.
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Del 68,29% de los casos que se han sometido al snendos tratamientos
diferentes en el servicio sanitario publico deluS8almas de un tercio de las personas
afectadas por linfedema (35,71%) ha recibido coeguisdo tratamiento presoterapia.
La terapia de compresion con prendas y la farmgélson los siguientes tratamientos
mas frecuentes a los que se someten como segataimiento las personas afectadas
por linfedema en el servicio sanitario publico ddu8 (ambos por igual: 21,43%).
Ademas, el vendaje ortopédico aparece como otronsiegtratamiento recibido en el

16,07% de los casos.

Del 37,81% de los casos que se han sometido al snenoes tratamientos
diferentes en el servicio sanitario publico deluBalla farmacologia y la presoterapia
aparecen en la misma medida (38,71%) como tem@ntiento mas frecuente recibido
por las personas afectadas de linfedema. El 12@%assometido a tratamiento con

vendaje ortopédico y el 6,45% se ha sometido antrianto con vendaje neuromuscular.

Del 12,2% de los casos que se han sometido al mersmtro tratamientos
diferentes en el servicio sanitario publico delu8alel 40% ha recibido como cuarta
opcion tratamiento farmacolégico; un 30% de loosa®e ha sometido a presoterapia y
un 20% se ha sometido a tratamientos de cinesiéersfo en cuarto lugar, tras tres
tratamientos anteriores, el drenaje linfatico matedega al 10% de los pacientes que
se someten al menos a cuatro tratamientos diferentel servicio sanitario publico del
Salud.

En resumen, el drenaje linfatico manual es el tmaato al que mas se han
sometido las personas afectadas por linfedema grimer tratamiento en el servicio
sanitario publico del Salud, seguido de la prespiarcomo segundo tratamiento y la
farmacologia como tercer tratamiento al que mdmeesometido las personas afectadas

por linfedema en el servicio sanitario publico 8alud.
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Asi, en primer lugar, casi dos de cada tres pessafextadas por linfedema se
ha sometido en el servicio sanitario publico déu&al tratamiento de drenaje linfatico
manual; muy cerca, en segundo lugar, un 64% serhat&lo a presoterapia; y en tercer

lugar, delante de muchos otros, un 43% se ha stongtiratamientos farmacologicos.
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Tratamientos en Servicio Publico Porcentaje

Terapia descongestiva compleja 2,99
Drenaje linfatico manual 65,67
Terapia compresion prendas 25,37
Vendaje ortopédico 31,34
Vendaje neuromuscular 4,48
Presoterapia 64,18
Hidroterapia 1,49
Cinesiterapia 2,99
Microcirugia 1,49
Farmacologia 43,28
Otras 1,49
Total 100,00

ARAGON 2010. PACIENTES DE LINFEDEMA (%) POR TIPO DE
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Respecto a los tratamientos a los que las persafeatadas por linfedema se
han sometido en servicios sanitarios privados, cab®lar que el 87,81% de las
personas afectadas se han sometido al menos atamignto en lo privado, el 64,63%
de los casos se ha sometido al menos a dos tratasiidiferentes en lo privado, el
20,73% de los casos se ha sometido al menos adtasientos diferentes y, el 12,2%
de las personas afectadas se han sometido al raen@dro tratamientos diferentes en

servicios sanitarios privados.

ARAGON 2010. PACIENTES DE LINFEDEMA (%) POR
NUMERO DE TRATAMIENTOS RECIBIDOS EN SERVICIOS SANIT ARIOS PRIVADOS
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Del 87,81% de las personas afectadas que se haetidonal menos a un
tratamiento en servicios sanitarios privados, ehdpe linfatico manual lo ha recibido el
81,94% de las personas afectadas por linfedema poimera opcion, seguido de los
tratamientos de terapia descongestiva complej8¥8),3presoterapia (6,94%) y terapia
de compresion con prendas (2,78%).

Del 64,63% de los casos que se han sometido al snendos tratamientos
diferentes en servicios sanitarios privados, eB&% de los casos ha recibido como
segundo tratamiento presoterapia. La terapia dgp@sion con prendas es el siguiente
tratamiento mas frecuente al que se somete commdedratamiento el 16,98% de las
personas afectadas por linfedema en serviciosas@sitprivados. Ademas, el vendaje

ortopédico aparece como otro segundo tratamienibide en el 11,32% de los casos.
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Del 20,73% de los casos que se han sometido al snenoes tratamientos
diferentes en servicios sanitarios privados, |sqterapia aparece en el 35,29% de los
casos como tercer tratamiento mas frecuente recipad las personas afectadas de
linfedema. El 29,41% se ha sometido a tratamieotovendaje ortopédico y el 17,65%

se ha sometido a tratamiento con hidroterapia.

Del 12,2% de los casos que se han sometido al mersmtro tratamientos
diferentes en servicios sanitarios privados, el 3orecibido como cuarta opcién
tratamiento de presoterapia; un 20% se ha sometidaicrocirugia; y un 10% ha
recibido cinesiterapia asi como tratamiento cordag@nneuromuscular por igual. Sélo
en cuarto lugar, tras tres tratamientos anteridaefrmacologia le llega al 10% de los
pacientes que se someten al menos a cuatro tratasiieliferentes en servicios

sanitarios privados.

En resumen, el drenaje linfatico manual es el tmaato al que mas se han
sometido las personas afectadas por linfedema qomeer tratamiento en servicios
sanitarios privados, seguido de la presoterapicoceegundo tratamiento, los vendajes
ortopédicos como tercer tratamiento y la microdaugomo cuarto tratamiento al que
mas se han sometido las personas afectadas peddmf en servicios sanitarios

privados.

ARAGON 2010. PACIENTES DE LINFEDEMA (%) POR NUMERO Y TIPO DE
TRATAMIENTOS RECIBIDOS EN SERVICIOS SANITARIOS PRIV ADOS
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Asi, en primer lugar, el 87,5% de las personastades por linfedema se ha
sometido en servicios sanitarios privados al tregata de drenaje linfatico manual; en
segundo lugar, dos de cada tres pacientes se hatido a presoterapia; y en tercer
lugar y a bastante distancia, los tratamiento®d®ia de compresion con prendas y los

vendajes ortopédicos han llegado respectivamente6® y 15% de los casos de

personas afectadas por linfedema en los serviaiugasios privados.

Tratamientos en Servicio Privado Porcentaje

Terapia descongestiva compleja 8,33
Drenaje linfatico manual 87,50
Terapia compresién prendas 16,67
Vendaje ortopédico 15,28
Vendaje neuromuscular 2,78
Presoterapia 66,67
Hidroterapia 5,56
Cinesiterapia 1,39
Microcirugia 2,78
Farmacologia 1,39
Otras 2,78
Total 100,00

100%
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Respecto a los tratamientos que las personas @dscpor linfedema demandan
por considerar que son los mas apropiados pasdasati sus necesidades en relacion a
la enfermedad, cabe sefialar que el 65,85% de fasr@s afectadas ha solicitado al
menos a un tratamiento, el 36,59% de los casoslit#ado al menos dos tratamientos,
el 23,17% de los casos ha solicitado al menos/ted4.0,98% de las personas afectadas

ha solicitado al menos cuatro tratamientos.

ARAGON 2010. PACIENTES DE LINFEDEMA (%) POR NUMERO DE
TRATAMIENTOS DEMANDADOS AL SERVICIO SANITARIO
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Del 65,85% de las personas afectadas que ha adbcl menos un tratamiento,
el 40,74% ha demandado la terapia descongestiv@leamcomo el tratamiento que
mejor puede satisfacer sus necesidades como padientinfedema, el 25,93% ha
demandado la microcirugia como el tratamiento gugompuede satisfacer sus
necesidades y el 11,11% ha demandado el dren&&doxmanual como el tratamiento
gue mejor puede satisfacer sus necesidades.

Del 36,59% de los casos que ha solicitado al mdoedratamientos diferentes,
una quinta parte ha demandado en segunda opciaitiacirugia como el tratamiento
gue mejor puede satisfacer sus necesidades conmenggade linfedema, al igual que
otra quinta parte que ha demandado en segundanoptifratamiento de vendaje
ortopédico. El drenaje linfatico manual ha sido dedado por el 16,67% de los

pacientes y la hidroterapia ha sido demandadal i, &3%.
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Del 23,17% de los casos que ha solicitado al mgeedratamientos diferentes,
mas de una cuarta parte (26,32%) ha demandadocenat®pcion la microcirugia como
el tratamiento que mejor puede satisfacer sus maceEs como paciente de linfedema,
seguido del tratamiento de presoterapia en un 24 @5los casos y la hidroterapia y el

tratamiento con vendaje ortopédico por igual (1%Y.9

Del 10,98% de los casos que ha solicitado al menadro tratamientos
diferentes, el 88,89% ha demandado en cuarta opidémicrocirugia como el
tratamiento que mejor puede satisfacer sus necesdamo paciente de linfedema vy el

11,11% restante ha demandado el tratamiento detprapia.

En resumen, la terapia descongestiva complejatestainiento que mas ha sido
demandado en primer lugar como el tratamiento qegormpuede satisfacer las
necesidades del paciente de linfedema, seguidoadmidrocirugia como segundo
tratamiento que mejor puede satisfacer las neatssdadel paciente de linfedema,
seguido de los vendajes ortopédicos como terc&ntianto y la presoterapia como

cuarto tratamiento que mejor puede satisfacerdassidades del paciente de linfedema.

ARAGON 2010. PACIENTES DE LINFEDEMA (%) POR NUMERO Y TIPO DE
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Asi, el 61,1% de las personas afectadas por linfadéemanda el tratamiento de
microcirugia en algan momento; el 40,74% de las@@as afectadas por linfedema
demanda el tratamiento de terapia descongestivleamen algin momento; v, el
20,37% demanda el drenaje linfatico manual al igual el tratamiento de hidroterapia.

Tratamientos Demandados Porcentaje

Terapia descongestiva compleja 40,74
Drenaje linfatico manual 20,37
Terapia compresion prendas 9,26
Vendaje ortopédico 18,52
Vendaje neuromuscular 5,56
Presoterapia 18,52
Hidroterapia 20,37
Microcirugia 61,11
Farmacologia 3,70
Otras 9,26
Total 100,00

ARAGON 2010. PACIENTES DE LINFEDEMA (%) POR TIPO DE
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VALORACIONES Y SATISFACCION DE LAS PERSONAS CON LIREDEMA

Para conocer la valoracion que las personas ctedéma en Aragon hacen de
su situacion respecto a la enfermedad, se ha adalgu opinidon personal en funcién de

cuatro areas:

1. Su vida cotidiana: que incluye variables commtuvilidad fisica, comodidad
y agilidad para desenvolverse, la satisfaccidnlaamagen propia, la capacidad
de comunicacién social, la relacién personal copaeja 0 mas cercanos y la

motivacion para llevar una vida normalizada.

2. Su grado de conocimiento de la enfermedad: wogelayie variables como la
informacion en general relativa a la enfermedagictaisas de la enfermedad, las
consecuencias de la misma, los tratamientos auesgmeterse y los recursos

de los que dispone.

3. El servicio publico de Salud: que incluye valeabcomo la comunicacion
entre profesionales y pacientes, la comunicaciérna entre profesionales, la
capacidad de diagnosticar el linfedema, los resudsstinados al estudio del

linfedema y los recursos destinados al tratamidatdinfedema.

4. Las actuaciones de la administracién publiceridds a salud: que incluye
variables como las campafias de sensibilizaciéralsdai formacion especifica
en el campo del linfedema, la prevencion como &gia la coordinacion de los

diferentes servicios y la atencion directa con graeis.

Ademas, la valoracion realizada por las personadinfedema de su situacion
respecto a la enfermedad en funcion del tipo dedema que padecen (primario o
secundario) permite comparar sus diferentes neasessgl perspectivas o expectativas en

el &mbito de las tres Ultimas &reas mencionadas.
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En cuanto a la valoracion que las personas coedama en Aragon hacen de su
vida cotidiana, las variables que comprenden aspeld movilidad fisica, comodidad y
agilidad para desenvolverse de las personas afectaat linfedema estan calificadas
con un promedio dsuficiente Las variables que comprenden aspectos de satisfiac
con la imagen propia estan calificadas con un pdionéeinsuficiente Las variables
que comprenden los aspectos de capacidad de cauidmicsocial, relacion personal
con la pareja 0 mas cercanos y motivacion paradlema vida normalizada estan
calificadas con un promedio té&en, inclusobien altoen el caso de la relacién personal

con la pareja 0 mas cercanos.

Respecto a la variable de los aspectos de movifidad, comodidad y agilidad
para desenvolverse, las personas afectadas peddmi opina en la mitad de los casos
que sus condiciones son suficientes o buenas; Unap®na que sus condiciones no son
suficientes y poco mas de una quinta parte (21%8 que sus condiciones son muy
buenas. En general, el linfedema no impide la ndadl de las personas afectadas si

bien pueden resultar incomodos determinados mowitose

Respecto a la variable de la satisfaccion con lagen propia, las personas
afectadas por linfedema opina en poco mas de giotde los casos (34%) que sus
condiciones son suficientes o buenas; un 42% oguea sus condiciones no son
suficientes y casi una cuarta parte (24%) creesgsecondiciones son muy buenas. En
general, la calificacion promedio de las persoffiastadas por linfedema respecto a esta
variable es de una décima por debajo del suficiggdelo que éste es el aspecto peor

valorado por las personas afectadas.
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Respecto a la variable capacidad de comunicacidalstas personas afectadas
por linfedema opina en casi un tercio de los c48@%0) que sus condiciones son
suficientes o buenas; sélo un 14% opina que sudidones no son suficientes y mas
de la mitad de las personas afectadas (54%) ceesugicondiciones son muy buenas.
En general, las personas afectadas por linfedengcwentran trabas originadas por la
enfermedad para socializar con normalidad, alunsarpeel bajo nivel de satisfaccion
con la imagen propia que podria haberse convegidain condicionante a tener en

cuenta.

Respecto a la variable de la relacion personall@gareja o con las personas
MAas cercanas, las personas afectadas por linfeoi@imeen casi una cuarta parte de los
casos (24%) que sus condiciones son suficientagends; sélo un 11% opina que sus
condiciones no son suficientes y casi dos terqaaees (65%) cree que sus condiciones
son muy buenas. En general, si ya las relaciongales de comunicacién son buenas,
las relaciones intimas y personales son mejores:dedun tercio de las personas con
linfedema (36%) opina que las condiciones en lassgudesarrollan afectuosamente son

sobresalientes. Es el aspecto mejor valorado des texa las cuatro areas de estudio.

Respecto a la variable motivacion para llevar uda wormalizada, las personas
afectadas por linfedema opina el 35% de los casesgs condiciones son suficientes o
buenas; sélo un 15% opina que sus condiciones maicientes y la mitad de los
casos (50%) cree que sus condiciones son muy huEnageneral, el linfedema no

condiciona a las personas que lo padecen para lezavida normalizada.
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En cuanto a la valoracion que las personas coedama en Aragon hacen de su
grado de conocimiento de la enfermedad, las vasatple comprenden la informacion
en general relativa a la enfermedad, las causksatdermedad, las consecuencias de la
misma y los tratamientos a los que someterse estiiffitadas con un promedio de
suficiente,inclusosuficiente altoen el caso de la informacién en general relatia a
enfermedad. Las variables que comprenden aspeetios decursos de los que dispone
la poblacion con linfedema estan calificadas corpromedio densuficientea menos
de 4 décimas daluficiente

Respecto a la variable de la informaciéon en genelafiva a la enfermedad, las
personas afectadas por linfedema opina en el 42isdmsos que la informacién de la
gue dispone es suficiente o buena; casi una cparta de los casos (24%) opina que la
informacion de la que dispone no es suficientegopnas de un tercio (34%) cree que
la informacion de la que dispone es muy buena. dfe@l, las personas afectadas por

linfedema opinan que estan bien informadas poishas de la enfermedad.

Respecto a la variable de la informaciéon de lasasde la enfermedad, el 28%
de las personas afectadas por linfedema opinaagudormacion de la que dispone es
suficiente o buena; un 35% opina que la informaciéa que dispone no es suficiente
y el 37% cree que es muy buena. En general, posodmda mitad de las personas

afectadas por linfedema opina que conocen biecalasas de su enfermedad.

Respecto a la variable de la informacion de lasetmencias de la enfermedad,
el 38% de las personas afectadas por linfedemaaapie la informacion de la que
dispone es suficiente o buena; un 30% opina qirddemacion de la que dispone no es
suficiente y casi una tercera parte de los cast)&ree que la informacion de la que
dispone es muy buena. En general, casi la mitdasdeersonas afectadas por linfedema

opina que conocen bien las consecuencias de laredad.
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Respecto a la variable de la informacién sobramngntos a los que someterse,
el 41% de las personas afectadas por linfedemaaapie la informacion de la que
dispone es suficiente o buena; un 29% opina quesrsaficiente y un poco mas, el 30%
de las personas afectadas por linfedema cree gaéotanacion de la que dispone es
muy buena. En general, el 55% de las personasadéetpor linfedema opina que

conoce bien los tratamientos a los que someterse.

Si bien es cierto que las variables que compretalénformacién en general
relativa a la enfermedad, las causas de la enfexthéaks consecuencias de la misma y
los tratamientos a los que someterse estan cdificaon un promedio dmificiente,
inclusosuficiente altcen el caso de la informacion en general relatilaaenfermedad,
la distribucion de las respuestas de las persdeatadas por linfedema presenta cierto
equilibrio entre quienes consideran la informadaena, suficiente o insuficiente, en el
sentido en el que ningun sector de la poblaciddifegencia considerablemente del

resto de sectores de la poblacién en lo que sraedila valoracion de estas variables.

Respecto a la variable de la informacion sobredasrsos de los que dispone,
casi una tercera parte de las personas afectadaknfemlema (32%) opina que la
informacion de la que dispone es suficiente o buehd3% opina que la informacion
de la que dispone no es suficiente y el 15% restemrgte que la informacién de la que
dispone es muy buena. En general, la informacidireséos recursos de los que
disponen las personas con linfedema es la varrab deficitaria del conjunto de su

grado de conocimiento de la enfermedad.

Asi, en resumen, se puede decir que las persoeesadds por linfedema creen
que la informacién de la que disponen sobre surreef#ad, causas, consecuencias y
tratamientos es mas o menos suficiente pero gumolanacion de los recursos para su

enfermedad es insuficiente.
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En funcion del tipo de linfedema, las valoracioges hacen las personas con
linfedema primario y las personas con linfedemaursgario acerca de su grado de
conocimiento de la enfermedad varian considerablamen casi todas las variables;
sélo en la variable de la informacién en generattira a la enfermedad las diferencias
son menos evidentes. En la variable donde mayereti€ia encontramos es en la
variable de la informacion relativa a las causaslaleenfermedad, por motivos

intrinsecos a la propia existencia del linfedenm@aario y del secundario.

En el conjunto de valoraciones apreciamos comadlif@sencias surgen en la
medida en la que los porcentajes de personas quedecan suficiente la informacion
de la que disponen se reducen en el caso de lasnasr con linfedema primario
aumentando asi los porcentajes de personas que@amsmuy deficiente, deficiente o
insuficiente la informacion de la que disponendaent el caso de la informacion general
sobre la enfermedad como en el caso de las caadasmisma, como en el caso de las
consecuencias del linfedema, como en el caso dedtsnientos, como en el caso de

los recursos para las personas con linfedema.

De manera simultanea, los porcentajes de persamaansideran que no es
suficiente la informacién de la que disponen tamtsé reducen en el caso de las
personas con linfedema secundario aumentando sigidicentajes de personas que
consideran suficiente, buena, notable o sobresallarinformacion de la que disponen
tanto en el caso de la informacion general sobemtarmedad como en el caso de las
causas de la misma, como en el caso de las comseasiglel linfedema, como en el

caso de los tratamientos, como en el caso de doss@s.

En definitiva, la percepcion de las personas egifundel tipo de su linfedema
es muy diferente en el momento de valorar la inémidn sobre la enfermedad, sus

causas, consecuencias, tratamientos y recursos.
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Sin necesidad de extendernos mas de lo que lasagdhuestran, cabe destacar

al menos unos ejemplos muy representativos:

Del 11% de media que valora como sobresalientaftamhacion de la que se
dispone en general sobre la enfermedad se pas% an3el caso de personas con

linfedema primario y al 15% en el caso de persopadinfedema secundario.

Del 21% de media que valora como sobresalientaftamhacion de la que se
dispone sobre las causas de la enfermedad se Ipa@%aen el caso de personas con

linfedema primario y al 32% en el caso de persopadinfedema secundario.

Del 16% de media que valora como muy deficientaflarmacion de la que se
dispone sobre las causas de la enfermedad se Ip3S% &n el caso de personas con

linfedema primario y al 6% en el caso de personadinfedema secundario.

Del 21% de media que valora como suficiente larinfxion de la que se
dispone sobre las consecuencias de la enfermegmbaal 14% en el caso de personas

con linfedema primario y al 25% en el caso de pesa@on linfedema secundario.

Del 16% de media que valora como suficiente larinfxion de la que se
dispone sobre los tratamientos de la enfermedgése al 10% en el caso de personas

con linfedema primario y al 18% en el caso de pesa@on linfedema secundario.

Del 16% de media que valora como muy deficientaflarmacion de la que se
dispone sobre los recursos para la enfermedadsseap@8% en el caso de personas con

linfedema primario y al 9% en el caso de personadinfedema secundario.
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En cuanto a la valoracion que las personas coedarha en Aragon hacen del
servicio publico de Salud, las variables referidda comunicacion entre profesionales
y pacientes, la comunicacion interna entre profedes y la capacidad de diagnosticar
el linfedema, estan calificadas con un promediindeficiente,incluso en el caso de la
comunicacion interna entre profesionales se rozaalaracion dedeficiente Las
variables que comprenden aspectos como recurstisadies al estudio del linfedema y

los destinados al tratamiento del mismo estanicadifs con un promedio deficiente

Respecto a la variable de la comunicacion entréegianales y pacientes, las
personas afectadas por linfedema opina en el 31Bsdsasos que la comunicacion es
suficiente o buena; mas de la mitad de los cast¥%) ®pina que la comunicacion no es
suficiente y sélo el 12% de las personas con |l cree que la comunicacion entre
profesionales y pacientes es muy buena. En gemasgbersonas con linfedema opinan

que la comunicacion entre profesionales y paciesdenala.

Respecto a la variable de la comunicacién intentee @rofesionales sanitarios
de distintos servicios, algo mas de un tercio de dasos (34%) opina que la
comunicacion interna entre profesionales es sufieie buena; mas de la mitad (57%)
opina que la comunicacion entre profesionales reufisiente y el 9% restante cree que
es muy buena. En general, si las personas coréinfa opinan que la comunicacion
entre profesionales y pacientes es mala, la comacidic interna entre profesionales

sanitarios de distintos servicios es aun peor.

Respecto a la variable de la capacidad del serpdiolico de Salud para
diagnosticar el linfedema, el 29% de las persofeadas por linfedema opina que es
suficiente o buena; un 57% opina que no es sufeignin 14% cree que es muy buena.
En general, los pacientes de linfedema creen gueemicio publico sanitario tiene

dificultades para diagnosticar el linfedema.
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Respecto a la variable referida a los recursosndelsts al estudio del linfedema,
menos de una cuarta parte de las personas coddinée (24%) opina que los recursos
destinados al estudio del linfedema son suficieriieaenos o muy buenos; el restante
76% de las personas con linfedema cree que logsmxuestinados al estudio o
investigacion en el campo del linfedema no sorcmrites, mas aun, el 46% considera

gue estos recursos estan a un nivel muy deficiente.

Y como en el caso anterior, respecto a la variedfkrida a recursos destinados
al tratamiento del linfedema, mas de una quintéepde las personas con linfedema
(22%) opina que los recursos destinados al tratdmigel linfedema son suficientes,
buenos o muy buenos; el restante 78% cree quedossos destinados al tratamiento
del linfedema no son suficientes. El 63% de lasq®as con linfedema, casi en dos de
cada tres casos, piensa que los recursos destiaadagamiento del linfedema son

deficientes o muy deficientes.

Asi, en resumen, se puede decir que las persoaesadds por linfedema creen
que la comunicacién entre profesionales y paciegresl| servicio publico de Salud, la
comunicacion interna entre los propios profesiangldéa capacidad de diagnosticar el
linfedema desde diferentes servicios presenta graaeencias. Asi como que los
recursos destinados al estudio e investigaciofirdelema o los recursos destinados a

su tratamiento son inferiores a un minimo basico.
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En funcion del tipo de linfedema, las valoracioges hacen las personas con
linfedema primario y las personas con linfedemauséario acerca del servicio publico
de Salud varian considerablemente en casi todastables; si bien es cierto que, en
este caso, varian en la cantidad del valor y ntaemalidad o sentido de la opinion.
Esto es, las personas con linfedema primario yr&ksrio opinan en el mismo sentido si
bien la distribucion de la opinion de las personas linfedema primario es mas
extrema y la distribucion de la opinién de las pees con linfedema secundario es mas

moderada.

En la variable donde mayor diferencia encontramosfuacion del tipo de
linfedema es en la variable de la comunicacioreegitmédico y paciente, el 60% de las
personas con linfedema secundario opinan que esiesti€é, buena o muy buena
mientras que este sector apenas llega al 14% ensel de personas con linfedema

primario.

En el conjunto de valoraciones apreciamos comalifasencias de peso, no de
sentido de la opinion, surgen en la medida en &lgs porcentajes de personas que
consideran muy deficiente la valoracion de losrdiies aspectos del servicio publico
de Salud aumentan drasticamente en el caso destasnas con linfedema primario
disminuyendo asi el peso de los porcentajes demasscon linfedema primario que
consideran como bien la valoracion de los difereaigpectos del servicio publico de
Salud. Las valoraciones en el sentido de notableolresaliente desaparecen por
completo de la opinidn de personas con linfedermagpio respecto al servicio publico
de Salud, asi como de la valoracién que realizata d®mmunicacion entre médico y
paciente, como en la valoracion que realizan dmhaunicacién entre profesionales de
diferentes servicios, como en la valoracion qudizaa de la capacidad del servicio
para diagnosticar el linfedema, como en la valdorague realizan de los recursos

destinados al estudio e investigacion del linfedgraas tratamientos.
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De manera simultanea, el peso de los sectoresajoem aspectos del servicio
publico de Salud como muy buenos entre las personaslinfedema secundario
también se reducen o incluso desaparecen en eldeados variables, aumentando de
este modo el peso de los sectores de personasogsgleran suficiente o buena los
diferentes aspectos del servicio publico de Samtbten el caso de la valoracion que
realizan de la comunicacion entre médico y pacjeztaeo en la de la comunicacion
entre profesionales, como en la de la capacidatladmosticar el linfedema, como en la
valoracion que realizan de recursos destinadostadli® e investigacion del linfedema y

sus tratamientos.

En definitiva, la percepcion de las personas egifumdel tipo de su linfedema
es diferente en la forma de valorar el serviciolipgkde salud en el sentido de que, si
bien expresan la misma opinion, las personas ofediéma primario son mas extremas

y las personas con linfedema secundario son maenambeaks.
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Sin necesidad de extendernos mas de lo que lasagahuestran, cabe sefalar

algunos ejemplos concretos a este respecto:

Respecto a la valoracion de la comunicacion entédico y paciente en el
servicio publico de salud, si la opinion generaljgs es mala, las personas afectadas

por linfedema primario creen que es muy deficieme! 31% de los casos.

Respecto a la valoracion de la comunicacion entéegionales de diferentes
servicios del salud, si la opinidbn general es gsigp@or que la comunicacion entre
meédico y paciente, las personas afectadas poiénia primario creen que es muy

deficiente en el 38% de los casos.

Respecto a la valoracion de la capacidad de |osiths servicios de salud para
diagnosticar el linfedema, si la opinidbn generatjas tienen dificultades, las personas

afectadas por linfedema primario creen que sorpazs en el 83% de los casos.

Respecto a la valoracion de los recursos destinadts al estudio investigacion
del linfedema como a los tratamientos del mismeleservicio publico de salud, si la
opinién general es que no llegan a cubrir unosmribasicos, las personas afectadas
por linfedema primario creen en mas del 90% de#s®s que son inexistentes.
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En cuanto a la valoracion que las personas coadamha en Aragon hacen de la
administracion publica con competencia en saligdy#aiables referidas a las campafas
de sensibilizacion social, la formacién especifema el campo del linfedema, la
prevencion como estrategia, la coordinacion dediferentes servicios y la atencién
directa con pacientes, estan calificadas con um@dm dedeficientencluso en el caso

de las campafas de sensibilizacion se roza laagdor promedio denuydeficiente

Respecto a la variable de las campafias de seraidin social, el 30% de las
personas afectadas por linfedema opina que lasaf@asple sensibilizacion social son
suficientes o buenas; el 70% restante opina quealapafias no resultan suficientes. En
general, las personas con linfedema opinan quealapafias de sensibilizacién social

son muy deficientes.

Respecto a la variable de formacion especifical @amapo del linfedema, una
quinta parte de los casos (20%) opina que la fadnaespecifica en el campo del
linfedema es suficiente o buena; el 80% restanteaagpue no es suficiente. En general,
las personas con linfedema opinan que la formaespecifica para profesionales en el

campo del linfedema es deficiente.

Respecto a la variable de la prevencion como egietel 21% de las personas
afectadas por linfedema opina que es suficienteiendy un 79% opina que no es
suficiente. En general, las personas con linfedegiaan que la prevencion como

estrategia es deficiente.

Respecto a la variable referida a la coordinaciénla$ diferentes servicios
destinados al tratamiento del linfedema, una cyzatte de las personas con linfedema
(25%) opina que la coordinacion entre serviciosuggiente o buena; el restante 76%

de las personas con linfedema cree que la cooidmde los servicios es deficiente.
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Y respecto a la variable referida a la atencioeat& con pacientes, el 32% de
las personas con linfedema opina que es suficiboema o muy buena; el 68% restante

cree gue la atencion directa con pacientes nofiesesite.

Asi, en resumen, se puede decir que las persoeetsi@dds por linfedema creen
que las campanfas de sensibilizacion social desdénhnistracion publica competente
en materia de salud son muy deficientes; de la mismanera que la formacion
especifica en el campo del linfedema dirigida afgmionales, la prevencion como
estrategia en el tratamiento del linfedema vy lardioacion de los diferentes servicios
sanitarios publicos desde la administracion puldmapetente en materia de salud son
insuficientes. Ademas, la atencion directa congydes es, dentro de lo que cabe, el
aspecto mejor valorado en la administracién pubtimapetente en materia de salud

aungue la valoracion promedio tampoco alcancevel de suficiente.

109



= ADTLA
Asociacion de personas
con linfedema en Aragén

La situacion de las personas con linfedema en Arago

ARAGON 2010. PACIENTES DE LINFEDEMA (%) Y VALORACIO N DE
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En funcion del tipo de linfedema, las valoracioges hacen las personas con
linfedema primario y las personas con linfedemaisgario acerca de las actuaciones
de la administracion publica con competencia emdsahrian considerablemente en casi
todas las variables; al igual que en la comparake/bs diferentes aspectos del servicio
sanitario publico, en este caso, también varianaecantidad del valor y no en la
cualidad o sentido de la opinion. Las personas lededema primario y secundario
opinan en el mismo sentido si bien la distribuaitenla opinion de las personas con
linfedema primario es méas extrema y la distribuaiénla opinién de las personas con

linfedema secundario es mas moderada.

En la variable donde mayor diferencia encontramosfumcion del tipo de
linfedema es en la variable de la coordinacionodediferentes servicios, el 36% de las
personas con linfedema secundario opinan que lalic@eion existente es suficiente,
buena o muy buena mientras que este sector apegasl 7% Yy se reduce a la opinion

de que es suficiente en el caso de personas deddima primario.

En el conjunto de valoraciones apreciamos comadlifasencias de peso, no de
sentido de la opinidn, surgen en este caso pofadta@res. En el primer factor, al igual
que en el caso de los servicios sanitarios publiegssdiferencias de peso surgen en la
medida en que los porcentajes de personas quelecarsimuy deficiente la valoracion
de los diferentes aspectos de la administracidtigatibon competencias en materia de
salud aumentan drasticamente en el caso de lasnpsrxon linfedema primario
disminuyendo asi el peso de los porcentajes demasscon linfedema primario que

valoran como bien los diferentes aspectos analizado
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En el segundo factor, asi como en los serviciogasas publicos en algun caso
desaparecen los sectores de poblacion con linfegeimario que valoran como bien o
muy bien los diferentes aspectos analizados, equéose refiere a la administraciéon
publica con competencia en materia de salud desegrafos sectores de poblacion con
linfedema primario que valoran como bien o muy BeEndiferentes aspectos en todas
las variables estudiadas a excepcion de la dltPoa.lo que, en cuatro de las cinco
variables estudiadas al respecto de la adminiétrapiiblica con competencia en
materia de salud, la mejor calificacion reflejada las personas con linfedema primario

es de suficiente.

Las valoraciones en el sentido de bien, notableboesaliente desaparecen por
completo de la opinion de personas con linfedenmagsio respecto a las actuaciones
de la administracion publica con competencia eren@atle salud en la valoracién que
realizan de las campafas de sensibilizacion, camia @aloracion que realizan de la
formacion de los profesionales de diferentes simwien materia del linfedema, como
en la valoracion que realizan de la prevencién cestmtegia, como en la valoracion

que realizan de la coordinacion de los diferenteg os.

De manera simultanea, el peso de los sectoresajoen las actuaciones de la
administracion publica con competencia en mategigalud como sobresalientes entre
las personas con linfedema secundario también dessagn en todas sus variables,
aumentando de este modo el peso de los sectoprstnas que consideran suficiente

o buena los diferentes aspectos de la administragciblica de salud.

En definitiva, la percepcion de las personas egifumdel tipo de su linfedema
es diferente en la forma de valorar la adminisfrag@ublica de salud en el sentido de
que, como antes, si bien expresan la misma oplagpersonas con linfedema primario

son mas extremas y las personas con linfedemada@oison mas moderadas.
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Sin necesidad de extendernos mas de lo que lasagahuestran, cabe sefalar

algunos ejemplos concretos a este respecto:

Respecto a la valoracion de las campafias de daasiliin de la administracion
publica con competencia en salud, si la opinioregeres que es muy deficiente en el
57% de los casos, las personas afectadas pordmiegrimario creen que es muy

deficiente en el 72% de los casos.

Respecto a la valoracion de la formacion especéical campo del linfedema
para profesionales desde la administracion puldera competencia en salud, si la
opinién general es que no es suficiente para el 89%6s casos, las personas afectadas
por linfedema primario creen que no lo es en el 98%os casos.

Respecto a la valoracion de la prevencion comatesfia de la administracion
publica con competencia en salud, si la opinidregares que es muy deficiente en el
48% de los casos, las personas afectadas pordmgegrimario creen que lo es en el

62% de los casos.

Respecto a la valoracion de la coordinacion dediterentes servicios de la
administracion publica con competencia en saludiasopinion general es que es
suficiente en el 25% de los casos, las personatadies por linfedema primario creen

que solo lo es en el 7% de los casos.

Respecto a la valoraciéon de la atencién directpagéentes de la administracion
publica con competencia en salud, si la opinidregares que es suficiente en el 32%
de los casos, las personas afectadas por linfe@gemario creen que sélo lo es en el

10% de los casos.
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ARAGON 2010. DISTRIBUCION DE LA VALORACION DE ACTUA CIONES DEL SALUD
(CAMPARAS DE SENSIBILIZACION) QUE TIENEN LOS PACIEN TES DE LINFEDEMA SEGUN SU
TIPO AGRUPADO
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Finalmente, para completar el analisis de la valbraque las personas con
linfedema en Aragon hacen de su situacion respad enfermedad, las personas
encuestadas han expuesto las que consideran certiedanecesidades prioritarias para
avanzar en la mejora del servicio publico de Sadsgecto al linfedema.

El general, las personas afectadas por linfedem&ragon consideran que
aspectos como la creacién de una Unidad espedéchnfedema en la Cartera de
Servicios del Salud, la aplicacion de tratamiertostinuos y mejor regulados, un
seguimiento mas especializado de los casos deddinfa, el diagndstico precoz en
ambos tipos de linfedema o la aplicacion de losess tecnoldgicos son prioritarios

para lograr la mejora del servicio de Salud.

Entre las tres primeras prioridades, la creacionladénidad especifica del
linfedema es demandada por el 71% de las persondgéedema; esto es, casi tres de
cada cuatro personas con linfedema considerare&ion de la Unidad especifica de
linfedema como una de las tres necesidades priagtpara mejorar el servicio de
Salud en Aragoén. El tratamiento continuo mejor tago es demandado por mas de la
mitad de los pacientes de linfedema (56%) comodenas tres necesidades prioritarias.
El seguimiento especializado de los casos es deadamubr un tercio de los pacientes

de linfedema como una de las tres necesidadestarias para mejorar el servicio.

ARAGON 2010. PACIENTES DE LINFEDEMA (%) Y PRIORIDAD ES DE LOS ASPECTOS A
MEJORAR DEL SERVICIO PUBLICO DEL SALUD RESPECTO AL LINFEDEMA
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En funcién del tipo de linfedema, las personas ¢iofedema primario
demandan avanzar como primera prioridad para nregraervicio publico de Salud
respecto al linfedema en la creacion de la Unidgaecifica de linfedema en el 41% de
los casos, en el tratamiento continuo mejor regubacel diagnéstico precoz en la
misma medida por igual (17%) y en la formacion egbeada de los agentes sanitarios
en el 10% de los casos. Este aspecto de formaspecializada, alcanza el segundo
puesto de mayor peso en el caso de las demandaayie prioridad de las personas
con linfedema secundario con un 17% de los caasddrdemanda de la creacion de la
Unidad especifica de linfedema demandada en ptigar por el 30% de las personas
con linfedema secundario. El tratamiento continuogjor regulado (15%) y la mejor
coordinacién de los servicios del sistema publaaitario de Aragén (11%) son otros
aspectos considerados como primera prioridad araregtesde la perspectiva de las

personas con linfedema secundario.

Ademas, cabe sefalar, en funcion del tipo de lerfea] dentro de la demanda de
primera prioridad, que las personas afectadas pdinfedema secundario dan menor
importancia al diagnostico precoz del linfedema Y4f#e las personas afectadas por un
linfedema primario (17%) y, sin embargo, dan magguortancia a la prevencion y la
informacion en general (6%) que las personas atiedema primario (0%): se dan
diferentes actuaciones del Salud ante personaknfedema primario y secundario.

ARAGON 2010. PACIENTES DE LINFEDEMA (%) POR TIPO AG RUPADO DE LINFEDEMA Y
PRIMERA PRIORIDAD DE ASPECTOS A MEJORAR DEL SERVICI O PUBLICO DEL SALUD
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Como segunda prioridad, las personas con linfedpm@aario demandan
avanzar para mejorar el servicio publico de Satkspecto al linfedema en la creacion
de la Unidad especifica de linfedema y en el tragata continuo mejor regulado en la
misma medida por igual (24%); y en el seguimiersjoeeializado de los casos y en la
formacion especializada de los agentes sanitaiobién en la misma medida, el 10%
de los casos. Para las personas con linfedemadstura segunda prioridad se centra,
con un 28% de los casos, en la demanda de la @éredei la Unidad especifica de
linfedema. El tratamiento continuo y mejor reguladoipa el segundo puesto (19%) v,
en tercer lugar, la aplicacion de los avances tégitms aparece como demanda para
mejorar los servicios del sistema publico sanitdgcAragdon en un 17% de los casos de

personas con linfedema secundario.

Ademas, cabe sefalar, en funcion del tipo de lerfeal dentro de la demanda de
segunda prioridad, que por primera vez apareceran@as de las personas afectadas
por un linfedema primario en la linea de mejoratralo personal que reciben en el
servicio publico de salud o en la linea de mejtaigprevencion y la informacion en
general. Asi como que, también por primera vezremea demandas en la linea de
mejorar las subvenciones y recursos basicos padglaisicion de productos necesarios
(vendas, prendas compresoras, etc.) en el trateondai linfedema, tanto primario

como secundario.

ARAGON 2010. PACIENTES DE LINFEDEMA (%) POR TIPO AG RUPADO DE LINFEDEMA Y
SEGUNDA PRIORIDAD DE ASPECTOS A MEJORAR DEL SERVICI O PUBLICO DEL SALUD
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Como tercera prioridad, las personas con linfedenmaario demandan avanzar
para mejorar el servicio publico de Salud respeattdinfedema en el tratamiento
continuo mejor regulado y en el seguimiento esfiza@do de los casos en la misma
medida por igual (24%), asi como en el diagnogtiezoz del linfedema en el 14% de
los casos. Para las personas con linfedema seandaercera prioridad se centra, con
un 17% de los casos, en el tratamiento continuejmegulado y, a continuacion, la
aplicacion de los avances tecnoldgicos, el diaggegrecoz del linfedema y la mejora
de las subvenciones y recursos basicos para lasamdn de productos necesarios
(vendas, prendas compresoras, etc.) en el trattomael linfedema aparecen en la
misma medida (13%) como tercera prioridad para raejms servicios del sistema

publico sanitario de Aragon desde la perspectivpetdsonas con linfedema secundario.

Ademas, cabe sefialar, dentro de la tercera prébrijlee aparece la demanda en
la linea de mejorar el apoyo psicosocial en ehtnénto del linfedema, tanto en la
perspectiva de las personas con linfedema primasiao en la perspectiva de las

personas con linfedema secundario.

ARAGON 2010. PACIENTES DE LINFEDEMA (%) POR TIPO AG RUPADO DE LINFEDEMA Y
TERCERA PRIORIDAD DE ASPECTOS A MEJORAR DEL SERVICI O PUBLICO DEL SALUD
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ANALISIS DE LOS DERECHOS DEL PACIENTE DE LINFEDEMA

Finalmente, la frecuencia de personas con linfedgueaconocen a medias, mas
0 menos, cuales son y en qué consisten sus deresimmspaciente es del 60% de los
casos. Por otro lado, en la misma medida (18%)preramos los sectores de personas
con linfedema que si conocen decididamente cualey en qué consisten sus derechos
como paciente y que no conocen en ningun gradeswsmn y en qué consisten sus

derechos como paciente.

ARAGON 2010. PACIENTES DE LINFEDEMA (%) Y GRADO DE CONOCIMIENTO DE
LOS DERECHOS DEL PACIENTE
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En funcion del tipo de linfedema, las personas lagiedema primario estan
peor informadas que las personas con linfedemandado acerca de sus derechos
como pacientes en la medida en que la mayor partlasd personas con linfedema
primario, casi el 80%, los conoce sélo a mediastéra la cuarta parte de las personas
con linfedema secundario (26%) que los conoce bien.

ARAGON 2010. PACIENTES DE LINFEDEMA (%) POR TIPO
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De las personas afectadas por linfedema que sicenno conocen a medias
cuales son y en qué consisten sus derechos conenfeacel 55% se ha informado
sobre ello en alguna Asociacion de pacientes, & &8 Asociaciones de otro tipo asi
como en el servicio publico de salud en la mismdidae

ARAGON 2010. PACIENTES DE LINFEDEMA (%) Y LUGAR EN EL QUE SE HA
INFORMADO DE LOS DERECHOS DEL PACIENTE
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En funcién de tipo de linfedema, las personas sdadema secundario son las
gue mas dicen conocer sus derechos como paciahtespecto de todos y cada uno de
los derechos analizados por separado. La mayoredd® entre los que si conocen
determinados derechos en funcion del tipo de lerfealla encontramos en el derecho a
disponer de las prestaciones necesarias: las parson linfedema secundario conocen
en mayor medida que las personas con linfedemapdral derecho a disponer de las
prestaciones necesarias para el linfedema. Otneziies en los que las diferencias a
favor de las personas con linfedema secundariocsosiderables son el derecho a
conocer todos los riesgos posibles, a elegir dagr@pciones de asistencia y a recibir
una atencién eficaz, eficiente y segura. Los de®an los que las diferencias estan
mas equilibradas, si bien no dejan de estar a fdeotas personas con linfedema
secundario, son el derecho a recibir informacidmmensible, el derecho a disponer de
una segunda opinién médica y el derecho a expreskmaciones y sugerencias. Este
ultimo es el mas difundido y el que menor diferangiesenta en funcion del tipo de

linfedema.
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En la misma linea, también las personas con lim@dsecundario son las que
mas dicen no conocer sus derechos como paciehtespacto de todos y cada uno de
los derechos analizados por separado. La mayoreddm entre los que no conocen
determinados derechos en funcion del tipo de lerfealla encontramos en el derecho a
expresar reclamaciones y sugerencias. Otros dexerhtms que las diferencias a favor
de las personas con linfedema secundario son @abids son el derecho a disponer
de las prestaciones necesarias, el derecho arrécibrmacion comprensible y el
derecho a conocer todos los riesgos posibles. boscdos en los que las diferencias
estan mas equilibradas, si bien no dejan de edtaroa de las personas con linfedema
secundario, son el derecho a recibir una atendiéaze eficiente y segura, el derecho a
elegir entre las opciones de asistencia y el deractlisponer de una segunda opinién

médica.

Aunque pueda parecer paradéjico, el hecho de gupdeonas con linfedema
secundario sean a la vez las que si conocen leshier del paciente y las que no los
conocen con mayor frecuencia, se debe a que el rnmego de las personas con

linfedema primario se encuentra en los que consékna medias esos derechos.
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ARAGON 2010. PACIENTES DE LINFEDEMA (%) QUE NO CONO CEN LOS
DERECHOS DEL PACIENTE Y TIPO AGRUPADO DE LINFEDEMA
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Si bien el conocimiento acerca de los derechopagknte de las personas con
linfedema secundario esta distribuido de manerdile@aa, el conocimiento acerca de
los derechos del paciente de las personas couddimfa primario esta poco distribuido y
se concentra especialmente en el sector que respoiedconoce los derechos a medias.
El derecho a disponer de las prestaciones necessial que mayor confusion genera

en personas con linfedema primario respecto adesopas con linfedema secundario.

ARAGON 2010. PACIENTES DE LINFEDEMA (%) QUE CONOCEN A MEDIAS
LOS DERECHOS DEL PACIENTE Y TIPO AGRUPADO DE LINFED EMA
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Por ultimo, poco mas de una de cada tres persamanfedema en Aragon ha
ejercido en alguna ocasion sus derechos como paclden sea a través de la
presentacion de reclamaciones, quejas, sugeremalasuncias a través de los cauces
administrativos correspondientes. En funcion deb tide linfedema, apenas hay
diferencia entre el comportamiento en este sergittoe las personas con linfedema
primario y las personas con linfedema secundaiiobien son las personas con
linfedema primario las que mas han ejercido enragocasion sus derechos como
pacientes superando en dos puntos porcentualess gpdesonas con linfedema
secundario.

ARAGON 2010. PACIENTES DE LINFEDEMA (%) Y EJERCICIO DE DERECHOS
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ARAGON 2010. PACIENTES DE LINFEDEMA (%) POR TIPO AG RUPADO DE
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CONCLUSIONES DESDE LA PERSPECTIVA DE LOS PACIENTES

El perfil medio del paciente de linfedema es ehuger con edad comprendida
entre 55 y 65 afios cuya unidad familiar esta costayaor 2 personas, de renta media,
gue realiza ejercicio fisico 2/3 veces por sempan|o general al aire libre, y sigue una

alimentacion mixta normalizada, sin dietas espeasfi

Si bien éste es el perfil medio, el linfedema naes enfermedad exclusiva de
un sector de poblacion concreto: encontramos passaiectadas en todos los tramos de
edad, pero llama la atencién que mas de una dgzame de las personas afectadas es

menor de 35 afios, bastante joven, tratandose deeedad cronica.

En el 42% de los casos el linfedema esta en unl Nhve fase irreversible y lo
gue es mas preocupante: el 38% de las persondade#saesconoce la fase en la que
esta su enfermedad, lo cual es una sefial muy pigarde la desinformacion general
en la que estan la mayoria de las personas afeguaddinfedema, muy a pesar de la
duracion de su enfermedad:

- casi dos terceras partes (64%) lleva mas de $ @jrviviendo con la enfermedad,
- casi en el 40% de los casos los primeros sintapaecieron hace mas de 10 afos, y

- una de cada cinco personas afectadas lleva niZ3 af@os con la enfermedad.

El tipo de linfedema mas frecuente es el que sargensecuencia de procesos
quirurgicos (46%), seguido del tipo que surge a daila radioterapia (18%), y en tercer

lugar, encontramos el tipo de linfedema congénit aparece en la edad adulta (16%).

Practicamente, 2 de cada 3 personas con linfedamaagon, lo han adquirido
a raiz de otros procesos y como consecuenciatdeniemtos médicos.
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En cuanto a los tipos de linfedema por sexo, ereresijel mas frecuente es el
que surge del procedimiento quirdrgico de masteietqdb%) conforme aumenta edad
aumenta su frecuencia. El segundo mas frecuentd gge surge de la radioterapia
(20%), y el tercero més frecuente es el congénit aparece durante la edad adulta
(15%). En hombres los dos tipos mas frecuentes sareboigual porcentaje son el
congénito que aparece en la edad adulta (todo$Hde 45 afnos), y el hereditario en

cualquier edad (ambos al 33%).

Para simplificar el andlisis con el resto de vdeaphablaremos de linfedemas
agrupados:
1°. En el Primario encontramos los tipos congérstmgidos antes del nacimiento, en el
nacimiento, en la adolescencia y en la edad adlltenfedema hereditario (enfermedad
de Millroy) y el linfedema latente que aparece pigun desencadenante concreto
(representan el 35% del total).
2°. En el Secundario encontramos los surgidos aecolencia de factores externos:

cirugia, radioterapia, traumatismos, parasitos.prégentan el 65% restante).

Por lo general, los afectados por linfedema primeoinviven mas tiempo con la
enfermedad. Y conforme aumenta la edad, aumengolaorcion de afectados por
secundario.

En cuanto a su localizacion,
- el secundario afecta sélo a un brazo en mujesgdooa una pierna en hombres, y
- el primario afecta tanto a hombres como mujengsstintamente a un brazo o ambos,

una pierna o ambas e incluso a otras zonas.

125



= ADTLA
Asociacion de personas

con linfederma en Aragén La situacion de las personas con linfedema en Arago

Entre las personas a quienes el linfedema lesaageotras zonas del cuerpo, al
40% de personas con linfedema en un brazo lesaadegarte del pecho o espalda, y al

27% de personas con linfedema en una o ambas piesafecta a la zona genital.

Pasando ya a las conclusiones del analisis delicRemublico de Salud, en
cuanto al diagnostico médico del linfedema:
- al 34% se le diagndstica en un periodo de tieimijgoior a 3 meses,
- pero al 29% se le diagnéstica en un periodoahepd superior a 1 afio, y
- al 18% se le diagndstica en un periodo de tiesuperior a 2 anos.

- ademas, al 4% de los casos aun no se le ha diagann de manera oficial.

El linfedema secundario se diagndstica, en generalmenos tiempo que el
primario: el 41% de los casos de linfedema primaeodiagnostica en un periodo

superior a 2 anos.

Antes del diagndstico, las personas afectadas Isitado de media 2,19
servicios: un 20% tiene que visitar al menos 4 isey diferentes para que le
diagnostiquen. Los mas frecuentes son: Atencioma&ia (74%), Oncologia (42%),
Rehabilitacion (37%) y Cirugia Vascular (30%).
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Tras el paso por diferentes servicios sanitarioa padiagnostico, las personas
afectadas valoran el diagnostico de la siguienteenaa

1. la informacién recibida no le parece suficiesit®0% ni satisfactoria del todo a
otro 23%.
2. las causas no quedan claras al 38% y no legrasatisfactorias del todo a otro
16%.
3. la explicacién de las posibles consecuenciake parece suficiente al 41% ni
satisfactoria del todo a otro 28%.
4. la explicacion de los diferentes tratamientodenparece suficiente al 67% ni
satisfactoria del todo a otro 23%.
5. la informacion recibida de los recursos exigtemo le parece suficiente al 62%

ni satisfactoria del todo a otro 23%.

Las personas afectadas por primario realizan uloaazzon notablemente peor a
la valoraciéon de las personas afectadas por linfedsecundario:
1. la informacidn recibida no le parece suficiemitsatisfactoria al 86%.
2. las causas no le quedan claras y no le paratisfastorias del todo al 82%.
3. la explicacion de las posibles consecuenciaslengarece suficiente ni
satisfactoria al 86%.
4. la explicacion de los diferentes tratamientos laoparece suficiente ni
satisfactoria al 100%.
5. la informacion recibida de los recursos exigemo le parece suficiente ni

satisfactoria del todo al 90%.

Después del diagndstico, las personas afectadasvibidéamdo de media 1,85
servicios: un 20% tiene que visitar al menos 3is@y diferentes para que le apliquen
el tratamiento. Los mas frecuentes son los misnuesamtes pero en diferente orden:
Rehabilitacion (82%), Oncologia (30%), Cirugia Mdac (27%) y A. Primaria (21%).
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Bajan las visitas a la mayoria de servicios y adareen mas de 43 p.p. las
visitas a Rehabilitacion, en mas de 4 p.p. a Aogial y en mas de 2 p.p. a

Psiquiatria/Psicologia.

El linfedema como proceso principal de una enfeadetbnlleva en ocasiones
complicaciones asociadas: un 70% presenta al meoosplicacion, un tercio presenta
al menos 2 complicaciones, un 12% presenta al m8nosmplicaciones y un 5%
presenta al menos 4 complicaciones. Las complinasimas frecuentes son:

- fibrosis o endurecimiento y engrosamiento detlte{afecta al 56% de quienes tienen
alguna complicacién),

- linfangitis o inflamacién de vasos linfaticosdeffa al 42% de quienes tienen alguna
complicacioén), y

- erisipelas o infeccion aguda en forma de rojézcf{a al 30% de quienes tienen alguna

complicacion).

Respecto a los tratamientos:
- todas personas afectadas se han sometido al mdntvatamiento en algin momento
- el 92% se ha sometido al menos a 2 tratamientos,
- el 74% se ha sometido al menos a 3 tratamientos y
- el 40% se ha sometido al menos a 4 tratamielitedtes en algin momento.

Entre los tratamientos mas frecuentes encontrames q
- el 91% se ha sometido en alguna ocasion al drdinégtico manual,
- un 74% se ha sometido en alguna ocasion a prap@e
- en tercer lugar, por delante de muchos otrosf4Q# se ha sometido a tratamientos

farmacoldgicos.
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Entre los tratamientos menos frecuentes, el pedasdegersonas con linfedema
secundario practicamente desaparece: las persammadinfedema primario se ven

obligadas a buscar, a probar o a recurrir a méanrantos.

En el servicio sanitario publico del Salud de Amaglm mas frecuente es el
drenaje linfatico manual como primer tratamientgusgo de la presoterapia como

segundo tratamiento y la farmacologia como tere¢arniento.

En servicios sanitarios privados, lo mas frecuestel drenaje linfatico manual
como primer tratamiento seguido de la presoterapiano segundo, los vendajes

ortopédicos como tercer tratamiento y la microdeumgpmo cuarto tratamiento.

Los tratamientos que las personas afectadas maasndam por considerar que
son los mas apropiados para satisfacer sus nedesidan la microcirugia (61%), la

terapia descongestiva compleja (41%) y el dremaf@ético manual (20%).

En cuanto a las conclusiones de las valoracionesopa&les realizadas por las
personas afectadas, respecto a su vida cotidiana:
- la movilidad fisica, comodidad y agilidad paraselevolverse estan calificadas como
suficiente
- la satisfaccion con la imagen propia esta califeccon un promedio desuficiente
- la capacidad de comunicacién social y motivagéara llevar una vida normalizada
comobien y

- la relacion personal con la pareja 0 mas cercasigscalificada con umen alta
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En general, el linfedema no impide la movilidad lde personas afectadas si

bien pueden resultar incomodos determinados mowriwse

Respecto a la capacidad de comunicacion socialpéasonas afectadas no
encuentran trabas originadas por la enfermedad quaializar con normalidad aun a
pesar del bajo nivel de satisfaccion con la imgg®pia que podria convertirse en un

condicionante a tener en cuenta.

Respecto a la relacion personal con la pareja pdesonas mas cercanas, Si ya
las relaciones sociales de comunicacion son buaesaglaciones intimas y personales

son mejores. Es el aspecto mejor valorado.

Respecto a motivacion para llevar una vida norraddz en general, el
linfedema no condiciona a las personas que lo padgmara llevar una vida

normalizada: es crénico pero no genera dependencia.

En cuanto a su grado de conocimiento de la enfadield informacion en
general, causas de la enfermedad, consecuenciasayientos a los que someterse
estan calificadas con un promediodi#iciente Y los recursos estan calificados con un
promedio densuficiente

En general, opinan que estan bien informadas parisshas de la enfermedad,
pero s6lo la mitad cree que conoce bien las catsasu enfermedad, asi como sus
consecuencias y los tratamientos. Las valoraciaqes hacen las personas con
linfedema primario y secundario varian considerablge: las personas con linfedema

secundario tienden a valorar mejor estos aspectos.
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En cuanto al servicio publico de Salud, la comurida entre profesionales y
pacientes, la comunicacion interna entre profesésmala capacidad de diagnosticar el
linfedema estan calificadas con un promediindaficiente Presentan graves carencias.
Los recursos destinados al estudio e investigad&ininfedema o los destinados al
tratamiento estan calificados comeficiente Estan por debajo del minimo exigible. En
funcién del tipo de linfedema la valoracion es iifge en el sentido de que, si bien
expresan la misma opinion, las personas con linfiedgrimario son mas extremas y las

personas con linfedema secundario son mas moderadas

En cuanto a la administracion publica con compédeen salud, las camparias
de sensibilizacion social, la formacién especifera el campo del linfedema, la
prevencion como estrategia, la coordinacion dediferentes servicios y la atencién
directa con pacientes, estan calificadas con umedoo dedeficiente En funcion del
tipo de linfedema, como antes, si bien expresamitama opinion las personas con
linfedema primario son mas extremas y las persooadinfedema secundario son mas

moderadas.

Las prioridades para mejorar el servicio, desdeeldpectiva del paciente, son
gue hay que trabajar en:
- la creacion de la Unidad especifica de linfedéseanandada por el 71%),
- el tratamiento continuo mejor regulado (demandaatcel 56%), y

- el seguimiento especializado de los casos (deatknpor el 33%).

Por ualtimo, decir que poco mas de 1 de cada 3 passcon linfedema en
Aragon ha ejercido en alguna ocasion sus dereadros paciente, bien sea a través de
la presentacion de reclamaciones, quejas, sugaseoaenuncias a traves de los cauces

administrativos correspondientes.
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En funcion del tipo de linfedema, las personas lagiedema primario estan
peor informadas que las personas con linfedemandado acerca de sus derechos
como pacientes en la medida en que casi el 80%sdeeksonas con linfedema primario
sé6lo los conoce a medias pero estan 2 puntos gaedes por encima en la presentacion

de reclamaciones, quejas, sugerencias o0 denuncias.

Estas conclusiones se presentan edptaada informativa y de sensibilizacién
sobre el linfedemaue ADPLA celebra el 3 de marzo de 2011 en el l6eldbaquin
Roncal” de la Fundacion CAIl ASC de Zaragoza ersealctos organizados esa semana

con motivo del dia del linfedema (Anexos 2y 3).
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CON LINFEDEMA EN ARAGON

SEGUNDA PARTE
ANALISIS DE LA SITUACION DESDE LA PERSPECTIVA DE LG EXPERTOS
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DISENO DEL ESTUDIO CUALITATIVO

El objeto fundamental del estudio cualitativo esoger y reflejar la opinion de
profesionales sanitarios respecto al linfedemataTda responder al segundo objetivo
del proyecto de investigacion que se enmarca émbito del analisis de la situacion de

las personas con linfedema en Aragon desde lagiigp del profesional sanitario.

Los objetivos del estudio cualitativo, en el amlded analisis de la situacion en

Arago6n desde la perspectiva del profesional eedi@fa, son los siguientes:

Analizar en general, el nivel de conocimiento médalativo a la enfermedad.

Analizar los servicios sanitarios en los ambitoslidgnadstico y tratamiento.

Analizar la opinidn del profesional respecto a tigsensiones:
a. las necesidades prioritarias a impulsar en el cashepbnfedema.
b. el Servicio publico de Salud.

c. la administracion competente.

Analizar la incidencia, repercusion y evoluciéni@enfermedad.

Las hipotesis del estudio cualitativo, en el amdib analisis de la situacion en

Arago6n desde la perspectiva del profesional eedi@fna, son las siguientes:

» Existe la necesidad urgente de establecer prot®coéalicos de actuacion para
el linfedema en general, y para el tipo de linfedgmmario en especial.

» [Existen graves carencias de recursos destinadtiagaidstico y tratamiento de
las personas con linfedema en el Servicio puble&alud.

» El servicio relativo al linfedema en la Comunidadgtédnoma de Aragon presenta

importantes retrasos respecto a otras ComunidagiEémémas.
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En cuanto a la metodologia del estudio cualitatoel ambito del andlisis de la
situacion en Aragon desde la perspectiva del paofak sanitario en linfedema, es la

del andlisis socioldgico mediante la técnica denli@evista semiestructurada.

Antes de continuar, cabe resefiar que, inicialmesgajisefid una metodologia
cuantitativa basada en una encuesta dirigida &gfovfales sanitarios pertenecientes al
Servicio Aragonés de Salud en el territorio autoicongue, si bien no se ha llegado a
realizar aun a pesar de las contactos mantenidios ADPLA y la administracion
competente en la materia, queda abierta la pafabilde llevarse a cabo a medio o largo
plazo en funcion del muestreo disefiado a tal efeecamdo su distribucion se considere
oportuna por el érgano gestor correspondiente éplaDamento d&alud y Consumo
del Gobierno de Aragdén (Anexos 4 y 5).

Respecto a la técnica de la entrevista semiestagautras el disefio inicial del
proyecto y su replanteamiento a raiz de la evadnagarcial de enero, y tras el trabajo
de documentacion correspondiente tanto en fueittbedraficas como informéaticas, se
han definido las variables a analizar para alcalmaobjetivos descritos y en virtud de
las hipotesis establecidas. Dichas variables sepagry organizan en el guion de la
entrevista semiestructurada que se envia a tneses profesionales sanitarios expertos
en el campo del linfedema seleccionados previanmmartsus publicaciones y trabajos a
este respecto del ambito nacional. La recogidapeoacion y analisis de las respuestas
y opiniones proporcionadas a través de las vasatdela entrevista semiestructurada

dan lugar a las conclusiones que responden alootgttestudio (Anexo 6).

Las variables a estudiar se agrupan, en funcidlogebjetivos descritos, en 4
grupos de preguntas abiertas en las que se pajerigdn de los expertos en funcion de

sus conocimientos y experiencias desarrolladaggimfalmente:
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1. Variables sobre el conocimiento médico del tefaa:

- cantidad y calidad de informacién clinica disjobei

- cantidad y calidad de estudios clinicos e ingesibnes

- necesidad e interés de informacion clinica earldkaria profesional
- necesidad e interés de realizar mas estudiogestigaciones

2. Variables sobre la asistencia sanitaria dettiama:

- servicios mas adecuados para el diagnosticapianto y seguimiento
- técnicas més frecuentes en el diagndstico yeéanias conveniente

- tratamientos mas frecuentes y tratamiento mageroente

- existencia y necesidad de protocolos de actuacion

- existencia y necesidad de unidades especifichsfddema

3. Variables sobre la incidencia, repercusion yeion del linfedema:

- la repercusion de la enfermedad en el paciente

- la repercusion de la enfermedad en la familia

- la repercusion de la enfermedad en la sociedad

- la tendencia y evolucion reciente de la enferrdeda

4. Variables sobre la gestion y administraciénetacion al linfedema:

- recursos destinados a la promocién del estudigesstigacion

- recursos destinados a los tratamientos de lareatad

- la labor preventiva y camparfias de sensibilizadesde la administracion
- aspectos prioritarios a desarrollar en el cangldinfedema

La técnica cualitativa empleada ha sido la entta\gemiestructurada dirigida a
expertos que, como ya se ha dicho, son seleccisradéuncion de sus publicaciones
cientificas respecto al linfedema en el ambito ozl Las entrevistas se realizan,
previo contacto por correo electronico, a travésiddelefonica o directamente a través
del mismo correo electronico. Entre los profesiesatxpertos en la materia se han
seleccionado representantes de servicios de madisina y rehabilitacidn, fisioterapia,

enfermeria, psicologia oncologica, cirugia vascylatencion primaria.
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con linfedema en Aragon

De esta manera, el cronograma del estudio cuabtatin el ambito del analisis

de la situacidon desde la perspectiva del expertmfuema, queda del siguiente modo:

Octubre Documentacion y disefio de estudio cuaintitat
Noviembre Reunion ADPLA-administracion pablica catgnte
Diciembre Documentacion y disefio de estudio cualda
Enero Contacto con profesionales expertos

Febrero Recogida de entrevistas

Marzo Analisis y conclusiones

Abril Informe
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ANALISIS SOBRE LA ENFERMEDAD

Respecto a la primera parte de la entrevista sémnésrada en la que se
analiza, desde la perspectiva de la opinion derofesionales sanitarios expertos en la
materia, las variables relativas a la enfermedadirdedema tales como la informacion
clinica de la que se dispone sobre la enfermedadantidad y calidad de estudios e
investigaciones publicados sobre la misma, la m#é&esde realizar mas estudios e
investigaciones sobre el linfedema, el interésl@aonformacion sobre esta materia de
los profesionales en su labor diaria o el interésegal por realizar investigaciones y

estudios clinicos, caben destacarse los siguiesfectos.

A la cuestion de la opinién que les merece la mamion clinica, tanto en
calidad como en cantidad, de los estudios e irgesbnes de los que se dispone a nivel
cientifico acerca del linfedema, encontramos quedgoria de los expertos nos remiten
a un numero reducido de trabajos de referencigzaglms fuera del ambito territorial
nacional. En el campo de la enfermeria, a nivelionat, podemos decir que la
informacion clinica sobre el linfedema se trata rpay encima, de pasada, como algo
secundario de un proceso, no como una causa @inolgjeto de andlisis. Desde
diferentes servicios de medicina fisica y rehaulin, creen que si nos cefiimos al
linfedema primario, la informacion es muy escasspeeto al linfedema secundario,
para el que la informacion disponible es mayor td es alcance de todos los
profesionales sanitarios. La cantidad de estudiudsligados creen que es amplia,
aungue metodolégicamente bastante pobres. Asifdamacion clinica del linfedema
que se basa en el conocimiento de su etiologigndgtico, estadio y tratamiento por
parte de los meédicos que se dedican a esta patotagi especifica, se refleja en
multiples estudios y trabajos de investigacion sofir linfedema donde se incluyen
revisiones sistematicas, guias de practica clintcesenso internacional, articulos

independientes y casos clinicos, si bien no rasslificientes para avanzar.
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Se necesitan estudios de mas alta calidad paeddeacion de la eficacia de los
tratamientos aplicados en el linfedema y la congémnaentre los mismos. Algunos
expertos llegan incluso a afirmar que la necesla@studios rigurosos de calidad es
imperiosa, no soélo en el campo del diagnésticay fimdamentalmente, en el campo

del tratamiento.

Por otro lado, en relacion a los estudios e ingasiones acerca del linfedema,
los Unicos avances obtenidos al respecto, queaeare desde asociaciones y empresas
privadas, son los intentos de contabilizar de algado la incidencia del linfedema en
la sociedad y no siempre encuentran continuidad pgaote de los profesionales
sanitarios ni de las administraciones competentds tos gerentes responsables de los

centros sanitarios.

La informacién clinica que encontramos en los ésfud investigaciones en ¢
ambito del linfedema primario es escasa y se eraramcel contexto de otros paises;|en
cuanto al linfedema secundario encontramos masdiesta investigaciones en el contexto
nacional si bien la metodologia que emplean, pgelteral, es bastante pobre.

A la cuestion de si existe suficiente interés partg de los profesionales
sanitarios en realizar mas investigacion en matiidnfedema, la mayor parte de los
expertos cree que este interés es alto en losswwofdes que se dedican a tratar el
linfedema pero una parte importante de los expectmacide en que los agentes
sanitarios profesionales que no se dedican a whtarfedema no desarrollan mas este
campo, no lo investigan desde ninguna especialidad desconocimiento o falta de
implicacién ya que siempre se ha considerado tddama como algo secundario, sin
relativa importancia, que acompafia o viene supdlidaotro proceso mas importante.
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Por ejemplo, la mayoria de profesionales sanitajiues atienden a pacientes de
cancer estan preocupados por la supervivenciaat#mte y solo en escasas ocasiones
se plantean su calidad de vida en relacién alderiga en el caso de las personas
afectadas por secundario y, ademas, llama la atergue la preocupacion por su
calidad de vida so6lo se centra bien en la cirugieservadora de la mama o bien en las

reconstrucciones mamarias tras mastectomia.

El interés de los profesionales sanitarios poinédema se reduce al interés que
suscita un proceso secundario mas sin demasiadartanpia en comparacion con |el
interés que suscita el proceso principal al ques@mete el paciente de linfedema
secundario. En el caso del linfedema primario edcdeocimiento por parte de los
profesionales sanitarios al respecto genera laal@én a otros servicios, en el mejor [de
los casos a las Unidades de linfedema.

Es raro encontrar profesionales sanitarios que esn gehabilitadores que
presenten interés por esta patologia, incluso itbganos vasculares que deberian ser
los “grandes implicados”, muestran poco o nulorégepor toda la patologia linfatica,
salvo excepciones raras. En cuanto a las espeabdquirdrgicas como ginecologia,
cirugia general o las especialidades médicas camolagia 0 medicina interna, la
experiencia -dicen expertos- es que la mayoriaemisp en el linfedema, el que lo tiene
en cuenta cree que es algo rarisimo y ademas en,spbr regla general, que es una
patologia incurable que depende fundamentalmenta gesvencion, por lo que sélo
remiten a los pacientes a las unidades de linfedrraado éste ya esté establecido. La
unidad de linfedema que se encarga, ademas deldeacian y el tratamiento de
pacientes, de la formacién de los profesionalesegtén implicados en su aparicion y/o

diagndstico precoz.
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Una parte de expertos también coincide en queteiés por realizar estudios o
investigaciones clinicas sobre esta enfermeda@ s@elbajo fundamentalmente por la
dificultad técnica de medida, control de cambics, pdoca evidencia sobre los
tratamientos aplicados y porque la necesidad debomcion integral de los pacientes
en su autocuidado es basica y hay un gran abangongarte de los mismos del

tratamiento, los pacientes incumplen sus tareagastran un alto desinterés.

Si bien la necesidad de realizar mas y mejoreslieste investigaciones clinicas
acerca del linfedema (primario y secundario) esdente, la motivacion de los
profesionales sanitarios se reduce en la medida eoe, en numerosas ocasiones, |los
pacientes de esta enfermedad (especialmente @poetdcundario del linfedema) no
muestran la constancia necesaria en el dia a diasgiareas de autocuidados.

Asi pues, la actividad investigadora relacionadaeldratamiento del linfedema
es bastante escasa. En la actualidad, la invegtigaa el tratamiento del linfedema es
una asignatura pendiente por parte de los profal@srsanitarios. A esta situacion
contribuyen varios factores: la falta de motivacdenmuchos profesionales, el exceso
de trabajo que impide la dedicacion exclusiva afellema, la escasa formacion
metodoldgica de gran parte de profesionales, la @ tradicion investigadora o la

escasez de recursos.
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ANALISIS SOBRE LA ASISTENCIA SANITARIA

Respecto a la siguiente parte de la entrevistaestmcturada en la que se
analiza desde la perspectiva de la opinidon deofegionales sanitarios expertos en la
materia, las variables relativas a la asistencidas@ del linfedema tales como el grado
de capacidad para diagnosticar esta enfermedadradb de conocimiento de los
diferentes tratamientos de linfedema, el gradoagmcidad para realizar el seguimiento
de los casos de linfedema todo ello desde difesesgevicios, asi como la opinidon de
los expertos en cuanto a la definicidn del serviviés apropiado para centralizar la
atencion a personas afectadas por linfedema y ant@wa la necesidad de incluir la
unidad especifica del linfedema en la cartera décses del Sistema de Salud, caben

destacarse los siguientes aspectos.

A la cuestion del grado de capacidad para diagrarséista enfermedad desde
diferentes servicios, existe un amplio acuerdoedo expertos en que el diagnostico se
ha de realizar por parte de servicios de patolegszular, oncologia, rehabilitacion o
incluso desde unidades de patologia mamaria, i fimeria realizarse también desde
servicios de flebologia, dermatologia... si bien £stbimos son servicios que, al fin y
al cabo, y en general, ignoran en qué consisteatniento de compresion u otros
aspectos relacionados con el linfedema. El diagstel linfedema secundario por
linfadenectomia suele ser facil y rapido, aunguedesdiagnosticarse en estadios 16 Il 'y
no suele diagnosticarse en los momentos inicias®dio 0). Cuando el linfedema es
primario el diagnostico suele ser tardio, normak@ee confunde con patologia venosa

y los pacientes se diagnostican cuando el linfedestéaya muy evolucionado.
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Los servicios sanitarios que mejor deberian diaigarsel linfedema son el
servicio de patologia vascular-angiologia en eb alslinfedema primario y los servicigs
de oncologia y rehabilitacién en el caso de linfeglesecundario. Pero en ninguno de |los
dos tipos de linfedema el diagndstico se realizaeel primer momento en el caso gel
linfedema secundario porque es algo subordinadivcapoocedimiento y en el caso del
linfedema primario porque es algo desconocido.

En cuanto al grado de conocimiento de los tratatmseposibles del linfedema
desde los diferentes servicios, la mayor parte xgeeréos creen que es alto en los
servicios de rehabilitaciéon que es donde se teapmiologia, sin embargo en el resto de
servicios el desconocimiento sobre los tratamienposibles por parte de los
profesionales sanitarios es total, la mayoria piermgie “te ponen una media” y ya esta;
ademas, tampoco conocen las indicaciones de l@snientos, las pautas a seguir, los
tejidos disponibles, etc. De igual manera, en auaitgrado de capacidad de los
diferentes servicios para realizar el seguimierddad casos de linfedema, la mayor
parte de expertos creen que el servicio mejor pa€papara el seguimiento es el
servicio de rehabilitacion y el resto de serviaiosparticipan ni en el tratamiento, ni en

el seguimiento.

Encontramos un acuerdo total en la perspectivagiprbfesionales expertos, en
referencia al servicio que consideran mas adecymdla centralizar la atencion a
personas afectadas por linfedema, en que el sesptindebe realizarlo un médico
rehabilitador instruido en linfedema desde el ssovile rehabilitacion, si bien en teoria

el servicio de angiologia deberia ser el que m@hrfante diagnosticara y realizara los

seguimientos.

El servicio sanitario que mejor puede aplicar l@saimientos necesarios para el
linfedema de cualquier tipo es el servicio de rditabion. En cuanto al seguimiento de
los casos de linfedema el servicio mejor cualificddberia ser el servicio de angiologia.
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En cuanto a las técnicas que se usan con mayarefieia en el diagndstico
médico del linfedema, los expertos proponen digergnicas como utiles en el
diagnéstico, que sigue siendo fundamentalmentécalicomo la exploracion fisica, la
medicion mediante la circometria del miembro, ladii@ del volumen de agua
desplazada, los ultrasonidos, la plestimografia, lifdografia, TAC, resonancia
magnética, etc. En ocasiones, sobre todo en casdimfddema primario, se realiza
linfogammagrafia aunque no como rutina dado quepéasentes deben desplazarse a
centros muy concretos donde la realicen y aumeastadstes considerablemente. Si
bien el linfedema aparece en segundo plano acomgar&otro proceso principal, las
técnicas de diagnostico se emplean para definirog®eproceso principal, no para

diagnosticar el linfedema.

El tratamiento aplicado con mayor frecuencia aritdirdedema desde la
perspectiva de los profesionales expertos es, norenée en todos los centros, la
terapia descongestiva compleja seguida de una meégidontencién elastica 0 manga
de contencién. Si bien con los tratamientos suadgteparecido a lo que sucede con las
técnicas de diagndstico, los tratamientos aplicadagoritariamente son los destinados
al proceso principal y para el proceso secundaitindfedema, lo mas comun, son los
vendajes compresivos. Por lo general, la mayowe et expertos coinciden en que el
mejor tratamiento posible y, hasta el momento @aique ha demostrado su utilidad,
es el de las medidas de contencion elastica. Eactizalidad, desde una compaiiia
alemana, se estd avanzando de manera importameeetas compresoras a medida,
personalizadas y adaptadas para cada pacientebtemte, un importante sector de los
profesionales expertos en la materia sefiala goejelr tratamiento posible se centra en
las correspondientes lineas de actuacion segurubi$n en la que se encuentre el

linfedema:
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* Atencidon precoz mediante escuelas de linfedemdiagindstico y tratamiento
precoz pueden evitar la instauracién del edema.

* En fases mas avanzadas o de mantenimiento, eivobgs la contencién del
edema y prevencion de complicaciones para lo quaéeegsario abordaje
multidisciplinar de la enfermedad y sus consecw@ndjlinfedema, otras
patologias, infecciones...).

* Tras la estadificacion del proceso, se plantea deesidad de tratamiento
combinado y siempre individualizado.

* En fases agudas es mas comun la necesidad de i¢natiarfisioterapico: una
media de veinte sesiones de tratamiento especifico.

» En fases de mantenimiento, salvo complicacionasmeeramientos, el proceso
se maneja por el médico rehabilitador indicando gagtas a seguir a los
pacientes. La prescripcion de prendas de conten@ontempladas en el

catalogo de material ortoprotésico) es una pies@ectn el manejo de pacientes.

Todos los expertos en la materia consideran neoeslestablecer protocolos
de actuacion ante el linfedema y fundamental hacegira el manejo adecuado del
paciente en su tratamiento, incluso en la metodaldg exploracion para conseguir el
consenso entre todos los especialistas que evalldiohos pacientes, de la misma
manera que son necesarios desarrollar y aplicas ptotocolos especificos respecto al
linfedema. En el caso de personas afectadas pfaddéima secundario, se estan
elaborando protocolos de Rehabilitaciéon del cameemama por ejemplo, siguiendo
técnicas utilizadas con pacientes de traumatolggia, es lo mas adecuado: habria que
tener en cuenta que no estamos hablando de persmmgsoblemas articulares en un
principio sino que tienen problemas de otro tipoatrices, situaciones de inmovilidad,
desconocimiento y miedo de mover la extremidadtafie; de variacion de la cadena

ganglionar y del recorrido de la linfa, etc.
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Desde la misma perspectiva de los expertos en teriaase reconoce y se
considera vital que los profesionales expertos e (médicos rehabilitadores y
fisioterapeutas) se pongan a trabajar para consegyprotocolo Unico y consensuado
para que todas las personas afectadas puedan segugmo tratamiento en cualquier

sitio.

Los protocolos de actuacién son imprescindiblesdio en los tratamientos de
linfedema de cualquier tipo, sino ademas en la fesexploracion en el diagndstic
Ademas, es vital trabajar para conseguir un prdoa@oico y consensuado.

o

Y en cuanto a la medida en la que se consideratwmorincluir la unidad
especifica del linfedema en la cartera de servid@sSistema de Salud, la mayor parte
de los expertos coinciden en que es fundamentalo tpara conseguir la atencion
integral de los pacientes, como para la formaci®riod especialistas subsidiarios de

remitir a estos pacientes a las unidades.

La existencia de Unidades especificas permite ag@drsonas que las atienden
valoren un mayor numero de pacientes, con lo queeata su experiencia y permite
una formacion especifica en el manejo de estaqatol Seria adecuado incluirla en el
servicio de rehabilitacion que es donde mejor &&rima, se trata y se sigue al paciente.
La totalidad de expertos en la materia no tiengguna duda: por si misma, la
enfermedad de linfedema tiene la importancia sritel para desarrollar las unidades

especificas.

La existencia de la Unidad de linfedema en loesias de Salud es fundamental
para la atencion integral de las personas afect#eldisfedema, pero es que, ademas} su
existencia contribuye de manera excepcional aldesinvestigacion clinica y a la
formacién de profesionales en el campo de estareatiad.
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ANALISIS SOBRE LA REPERCUSION SOCIAL

Respecto a la siguiente parte de la entrevistaestmcturada en la que se
analiza, desde la perspectiva de la opinion derofesionales sanitarios expertos en la
materia, las variables relativas al linfedema tate®o la repercusion de la enfermedad
en el paciente, en su familia y en la sociedad erei@l asi como la tendencia del
namero de personas con linfedema en los ultimos, af@ben destacarse los siguientes

aspectos:

En cuanto a la repercusién o impacto de la enfeachatk linfedema en el
paciente, los expertos coinciden en que en genlelpacientes que presentan un
linfedema en los estadios iniciales de un proceswtal estan mas preocupados por la
supervivencia que por el linfedema; es a largogptamndo la enfermedad que generd
el linfedema estd controlada cuando empiezan acppaose por el linfedema. Los
pacientes que debutan afios después de la cirugéaatfeente presentan un impacto
emocional superior, sobre todo porque muchos ds alb recibieron informacién y los
que han recibido alguna informacion no la recueare una informacién poco amplia
y contradictoria. Las personas que presentan tedima primario suelen sufrir un alto
impacto emocional y sobre su calidad de vida; ingpagyor cuanto mas evolucionado
esta el proceso. El linfedema en los paises ddisaloe se debe casi siempre a procesos
oncolégicos y a sus tratamientos. Es un trastomimianp del sistema linfatico
infradiagnosticado e infratratado, que en ocasisegsuede prevenir y debe controlarse
en fases iniciales porque sino, puede ser de |difimiamiento. La hinchazén y la
induracion pueden producir deformidad, disminuaiéna movilidad y alteracion de la
funcién del miembro que junto con los sintomas toales (sensacion de pesadez,
tirantez de la piel, alteraciones sensitivas...) coed a una discapacidad fisica, con

repercusiones psicosociales.
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Las personas con linfedema afectadas por elefentilesde luego presentan

alteraciones en la autoestima, tienden al aislamigpueden sufrir estrés psicosocial.

La repercusion de la enfermedad en el paciente ide em funcion de dos
variables: el tiempo transcurrido desde el desar@atte originario y el estadio en el que
se encuentra el linfedema. Conforme aumentan nes/ta repercusién psicosocial en| el
paciente.

El impacto mas grave quiza sea en el campo detéestima, la propia imagen
corporal puede distorsionarse cuando las zonasugepo se ven afectadas por severas
deformidades. Por este motivo, se hace necesapomionar refuerzos positivos para
el autoconcepto y la autoestima de los pacienie®r/enir en su entorno informando y
preparando a familiares y amigos para evitar efju#o por el rechazo de pacientes
generalmente excesivamente sensibles y por endeerables. Otros factores
importantes son el estrés psicosocial generadoepta proceso y los sistemas de
afrontamiento desarrollados por el paciente, sm@stico y posible supervivencia. La
evaluacion de la lesion y de la situacion globadlpdeiente sera basica para enmarcar

nuevos planes.

Respecto a la repercusion o impacto de la enferningeldinfedema en la familia
del paciente, los expertos coinciden en que lali@ndel paciente sufre de manera
especial el desconocimiento y la incapacidad derofesionales sanitarios para aportar
opciones e informacion. Ademas, los pacientes sueleer alteraciones de su caracter,
de su calidad de vida y en ocasiones depresiomdaia por su afectacion en el
esquema corporal, en el dolor y la pesadez, etotRmlado, el coste econdmico de los
tratamientos compresivos no puede ser asumido a&siones por la economia familiar

media.
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Y respecto a la repercusion o impacto de la enféachede linfedema en la
sociedad en general, los expertos coinciden enefjusmfedema a nivel social se
encuentra en una situacion de desamparo total,famaeer principalmente por el
desconocimiento. Se trata de una patologia pococodm de la que la sociedad tiene
poco o nulo conocimiento, a la que no se le prdstaasiada atencion ni desde el punto
de vista politico ni desde los medios de comunizacy como todo, de lo que “no se

habla... no existe”.

La repercusion de la enfermedad en la familia delgnte se constata de manera
especial en la demanda no satisfecha de informgcojtiones referidas a la enfermedad
que afecta al familiar. La repercusién de la enéstad en la sociedad en general es nula
en la medida en la que se desconoce por completgeméra interés en circulgs
informativos o politicos.

A pesar de lo anterior, desde la perspectiva deilofesionales expertos en la
materia, la tendencia del nUmero de personas ntedéma en los Ultimos afios parece
que aumenta si bien no se puede saber con exadtsidhtentos de contabilizar la
casuistica no calan en los sistemas publicos detn@gysanitarios. Lo que si es cierto, y
cada vez son mas los profesionales que lo afireamue el nUmero de afectados es
mayor del que siempre se ha pensado. Por otro tadrandonos en el nimero de
pacientes de linfedema secundario que se ha aterghdlos ultimos afios, esta
disminuyendo en parte por la instauracion de lait¢écdel ganglio centinela que ha
disminuido drasticamente el numero de linfadenet@poomo por la labor informativa
y preventiva que lleva a cabo la unidad de linfealei donde existen que, desde el
inicio, implica tanto a los profesionales sanitayicomo a las pacientes y a sus

familiares en la prevencion.
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Los procesos oncoldgicos son los mayores causdatksfedema en los paises
desarrollados, la frecuencia de linfedema estéekation con la linfadenectomia y la
radioterapia aplicada en los tratamientos oncot&gipuede llegar a ser entre un 25% vy
un 40% de las pacientes intervenidas de cancerateany con la utilizacién de la

técnica de ganglio centinela la frecuencia puedmidiuir hasta un 0,7%.

La tendencia del nimero de personas con linfedemaselltimos afios parege
que aumenta si bien no se puede saber con exadtdugle si es cierto, y cada vez gon
mas los profesionales que lo afirman, es que elendrde afectados es mayor del que
siempre se ha pensado. En el caso de pacientesuiedsrio estd disminuyendo en parte
por la instauracion de la técnica del ganglio ceté.
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ANALISIS SOBRE LA GESTION Y ADMINISTRACION DE SALUD

Respecto a la ultima parte de la entrevista seragatada en la que se analiza,
desde la perspectiva de la opinidn de los profesésnsanitarios expertos en la materia,
las variables relativas al linfedema tales comealatidad de recursos destinados por las
administraciones publicas al estudio o investiga@dtratamientos del linfedema, la
labor preventiva o de sensibilizacion social reale desde la administracion al
respecto, la formacion especifica en el campo odedema realizada desde la
administracion, la prevencion como estrategia ecagipo del linfedema y cuales son
las dimensiones que mas habria que impulsar priEnbente, caben destacarse los

siguientes aspectos:

En cuanto a la valoracion que los expertos realdmatos recursos destinados
por la administracion al estudio y tratamiento ldgedema, la mayor parte coincide en
qgue si a nivel profesional el desconocimiento eguseulo, a nivel administrativo la
labor al respecto es inexistente o nula. Los resudestinados por la administracion al
estudio del linfedema son minimos y, ademas, dadmmento actual es dificil obtener
recursos para cualquier estudio, y mas adn pargatwdogia tan poco conocida. En
cuanto a los recursos destinados por la adminidtraal tratamiento del linfedema,
parte de los expertos creen que los gastos gersesatioexcesivos para los resultados
obtenidos: las horas de drenaje manual, presoterdps vendajes multicapas, el
material fungible, la formacién y las horas de &jabde los terapeutas que aplican los
tratamientos asi como las visitas meédicas elevarose a unas cifras altisimas y sin
embargo, las terapias de compresion elastica, gndas Unicas que realmente han
demostrado utilidad, son costeadas casi por complet los pacientes, por lo que se
retrasan los cambios, los pacientes no pueden deamj en ocasiones, no se les da la

importancia real que deberian.
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En cuanto a la formacidn especifica en el campdinfeldema realizada desde
la administracion, todos los expertos coincidengaa no existe, la formacion suele
partir de asociaciones de pacientes especializaeaks laboratorios farmacéuticos o
de empresas privadas y de asociaciones médicas.

Los recursos destinados por la administracion &ldes del linfedema son
minimos y, en relacion a los tratamientos del tef@a, los gastos generados son
excesivos para los resultados obtenidos, y sin myobdas terapias de compresipn
elastica, que realmente han demostrado su utilistan costeadas casi por completo por
los pacientes.

En cuanto a la labor preventiva o de sensibilizasidcial al respecto desde las
administraciones publicas, los expertos creen gaeliinistracion solo actia cuando la
presiéon social y la investigacién profesional sanpbas. La Unica prevencion se
realiza, con financiacién publica, dentro del amlsianitario y entre los profesionales
expertos en la materia ninguno recuerda ningungada) ain mas, la mayor parte

creen gue no se ha realizado ninguna en este ad#bilimfedema.

Eso si, una parte importante de los expertos sefialascuela de Linfedema
como la mejor via preventiva y de sensibilizaciéoial, desde la atencion precoz a
pacientes con linfedema o riesgo de padecerlo @gonla mujeres que han sufrido
cancer de mama, pero también otros tipos de linfegdele extremidades superiores e

inferiores, etc.) y entre sus objetivos se encaentr
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* Informar acerca de la patologia, su prevenciomtatniento.

* Educacion sanitaria: explicar medidas de prevengigus complicaciones.

* Implicar al paciente en los autocuidados y loscgjars: auto-responsabilidad.
* Mantenimiento de la funcion del miembro (ejercicoalizar en casa).

» Evitar o minimizar los sintomas.

* Prevencion o recuperacion de la incapacidad.

e Mejora de la calidad asistencial.

* Mejora de la calidad de vida del paciente.

Y, finalmente, los expertos coinciden en que losgipales aspectos a impulsar
de manera prioritaria son dos:

1. La creacion de Escuelas de Linfedema para l&epo#n, y

2. La informacion tanto a pacientes y familiaresioa profesionales sanitarios.

En cuanto a la creacion de Escuelas de Linfedemsaexpertos en la materia
plantean los siguientes aspectos como fundamemales implantacion y desarrollo: es
un elemento innovador que se identifica como milypara la mejora continua de la
calidad asistencial, para la actividad sanitariaridi y para la relacion con los
ciudadanos, ya que aporta una serie de ventajass@uenherentes a la actividad

sanitaria:

* Seguridad de acceder con la rapidez necesariajat tregamiento disponible.
* Recibir esta atencion en espacios fisicos adecuados

» Atencion personalizada, adaptada a sus necesidbgfeandas y expectativas.
» Recibir informacion de calidad.

e Abordaje biopsicosocial e integral.
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Los objetivos generales de la Escuela de Linfedsmnadesde la experiencia de

los profesionales de algunas Comunidades Auténdomsiguientes:

Prevenir la aparicion del linfedema postmastectomia
» Tratar el linfedema en caso de existir y retraggregresion.

* Crear un recurso desde la Atencion primaria.

Y los objetivos especificos:

e Disminuir volumen del brazo hasta la consistenei@nal del tejido intersticial.
* Mejorar la movilidad del hombro del miembro supegtecto.

» Evitar retracciones de la cicatriz.

* Que la mujer aprenda técnicas basicas de Drenafético Manual.

» Controlar los volimenes de ambos miembros supstiore

» Apoyar psicolégica y emocionalmente a la paciente.

e Asesorar en medidas preventivas aplicadas a lasdactes de la vida diaria.

Para ello, los expertos coinciden en desarrolladidas preventivas de forma
individual con el médico rehabilitador y fisioteeajta de la Unidad del linfedema, tanto

a pacientes que presentan linfedema secundario adasoque no lo presentan.

La derivacion y captacion de pacientes de linfedesmeundario se realiza
mediante el médico oncdlogo, radidlogo, cirujartabilitador o de familia que facilita
a la usuaria un contacto con la Unidad del Linfealedonde la persona afectada es
valorada por el fisioterapeuta o por el médico bdhador en funcion de si presenta o
no linfedema (el médico rehabilitador explora a pecientes con linfedema vy el

fisioterapeuta a las que no lo presentan).
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En el caso de que no venga realizada esta diferguei parte del médico que
deriva, el fisioterapeuta discrimina en funcidbnos perimetros de los brazos que
presente la persona afectada; de este modo, tadgsetsonas con linfedema seran
atendidas por el médico rehabilitador de la Unidadla primera visita a la Unidad se

recogen.

* Todos los datos de la exploracion clinica, tratamoie anteriores, etc.

» Durante la exploracién:

a. Se inspecciona la extremidad valorando asi el @#ambos miembros,
la sudoracioén y la presencia de anomalias corveslie

b. Se palpa la piel de ambos brazos para sentir ssistencia y se hace el
test de Stemmer.

c. Se hace el balance articular con goniometro (naadlipasiva y activa)
para comprobar los recorridos articulares tantmédao, mufieca, dedos,
codo y hombro, y, a su vez, se inspecciona el rigmcapulo-humeral
para descartar posibles retracciones de capsufe-plemeral tras la
cirugia.

d. Se analiza el estado de animo de la paciente deforinuciosa durante
la exploraciéon para ver el grado de aceptacionpideblema que la
usuaria presenta. En estos casos, es importaagogd familiar, sobre
todo, su pareja, que es una pieza clave para supenafermedad.

e La persona afectada completa la encuesta paraavd@rfuncionalidad de
miembro superior en la que se hacen preguntasaadera vida diaria y grado
de dificultad que encuentra a la hora de realigarla

* Seguidamente recibe la formacion basica de cimapitey medidas preventivas.

* Por dltimo, la usuaria es citada por el fisiotetdapgoara recibir la segunda parte

de la terapia preventiva: la terapia grupal o dacte prevencion del linfedema.
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Ademas, las personas afectadas con linfedema aoudirterapia individual,

donde se realizara terapia compleja descongestikente 20 sesiones, compuesta de

drenaje linfatico manual, presoterapia, vendajecdetencién multicapas y manga

elastica:

El drenaje linfatico manual aplicado por el fisrajgeuta se basa en las técnicas
Vodder: 5 sesiones durante un mes acompafadapEstaterapia neumatica.
Presoterapia: ajustada individual y diariamentestgddo del linfedema.

Vendaje de contencion multicapas.

Al acabar el tratamiento, el rehabilitador le priwx el guante de compresiéon

para uso diario.

Los profesionales expertos en la materia desdeparencia obtenida en la

Unidad y la Escuela de linfedema plantean las sigas propuestas de mejora:

El uso de plicometria (medicion objetivada de deteados pliegues cutaneos)
para objetivar la consistencia dura o blanda dédiema.

Analizar si la mayor morbilidad del linfedema delembro superior izquierdo
respecto al linfedema del derecho, obedece a onestanatémicas y de uso del
miembro superior 0 no.

Valorar la funcionalidad previa del miembro afe(antes de la aplicacion del

tratamiento en la Unidad del Linfedema) y postefi@spués del tratamiento).

La Escuela de Linfedema es un elemento innovadersgudentifica como muy
Gtil para la mejora continua de la calidad asis@npara la actividad sanitaria diaria| y
para la relacién con las personas afectadas fedéma. Su tratamiento se compone| de
dos lineas de actuacion: la terapia grupal prevetia terapia compleja descongestiva.
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CONCLUSIONES DESDE LA PERSPECTIVA DE LOS EXPERTOS

La informacion clinica que encontramos en los estud investigaciones en el
ambito del linfedema primario es escasa y se eram&are! contexto de otros paises; en
cuanto al linfedema secundario encontramos madliestle investigaciones en el

contexto nacional si bien la metodologia que enmplpar lo general, es bastante pobre.

El interés de los profesionales sanitarios poiirdédema se reduce al interés
gue suscita un proceso secundario mas sin demasigdaancia en comparacion con
el interés que suscita el proceso principal al sgiessomete el paciente de linfedema
secundario. En el caso del linfedema primario elcdeocimiento por parte de los
profesionales sanitarios al respecto genera laat®dn a otros servicios, en el mejor de

los casos a las Unidades de linfedema.

Si bien la necesidad de realizar mas y mejoreslieste investigaciones clinicas
acerca del linfedema (primario y secundario) esdeae, la motivacion de los
profesionales sanitarios se reduce en la medida gne, en numerosas ocasiones, los
pacientes de esta enfermedad (especialmente gmoeddcundario del linfedema) no

muestran la constancia necesaria en el dia a diasatareas de autocuidados.

Los servicios sanitarios que mejor deberian diagrarsel linfedema son el
servicio de patologia vascular-angiologia en elocds linfedema primario y los
servicios de oncologia y rehabilitacion en el cdsolinfedema secundario. Pero en
ninguno de los dos tipos de linfedema el diagndste realiza desde el primer
momento en el caso del linfedema secundario posgpualgo subordinado a otro

procedimiento y en el caso del linfedema primadogpe es algo desconocido.
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El servicio sanitario que mejor puede aplicar fasaimientos necesarios para el
linfedema de cualquier tipo es el servicio de rdhabion. En cuanto al seguimiento de

casos de linfedema el servicio mejor cualificadbedi ser el servicio de angiologia.

Los protocolos de actuacion son imprescindiblesaio en los tratamientos del
linfedema de cualquier tipo, sino ademas en la flesexploracién en el diagndstico.

Ademas, es vital trabajar para conseguir un prédo@oico y consensuado.

La existencia de la Unidad de linfedema en logsiss de Salud es fundamental
para la atencion integral de las personas afectiglisfedema, pero es que, ademas, su
existencia contribuye de manera excepcional aldesinvestigacion clinica y a la
formacion de profesionales en el campo de estareatiad.

La repercusion de la enfermedad en el paciente ide en funcion de dos
variables: el tiempo transcurrido desde el desesre@atte originario y el estadio en el
que se encuentra el linfedema. Conforme aumentgomes la repercusion psicosocial

en el paciente.

La repercusion de la enfermedad en la familia deignte se constata de manera
especial en la demanda no satisfecha de informagidwpciones referidas a la
enfermedad que afecta al familiar. La repercusi®nadenfermedad en la sociedad en
general es nula en la medida en la que se descpooa®mpleto ni genera interés en

circulos informativos o politicos.
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La tendencia del numero de personas con linfedeniasedltimos afios parece
gue aumenta si bien no se puede saber con exadtduglie si es cierto, y cada vez son
mas los profesionales que lo afirman, es que elendide afectados es mayor del que
siempre se ha pensado. En el caso de personasdafedte linfedema secundario esta

disminuyendo en parte por la instauracion de lait@cdel ganglio centinela.

Los recursos destinados por la administracion aldas del linfedema son
minimos y, en relacién a los tratamientos del tiefea, los gastos generados son
excesivos para los resultados obtenidos, y sin ejobdas terapias de compresion
elastica, que realmente han demostrado su utilstadcosteadas casi por completo por

los pacientes.

La Escuela de Linfedema es un elemento innovadeisgqudentifica como muy
atil para la mejora continua de la calidad asist#npara la actividad sanitaria diaria y
para la relacion con las personas afectadas gedéma. Su tratamiento se compone de

dos lineas de actuacion: terapia grupal prevegtieaapia compleja descongestiva.
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CONCLUSIONES FINALES Y EVALUACION

Las conclusiones finales del proyecto de investigade “la situacion de las
personas con linfedema en Aragon” en funcién ddiladtesis planteadas en cada uno

de los estudios, cuantitativo y cualitativo, sandaguientes.

1. Existen importantes diferenciaciones desde el IS&io publico de Salud
en el diagnostico y tratamiento de personas con fedema en funcion del tipo de

linfedema que padecen.

En el momento del diagndstico, las personas afastpdr linfedema primario
realizan una valoracién notablemente peor a largeaidn de las personas afectadas por
linfedema secundario: la informacién aportada perrhédicos, las causas que explican
la enfermedad, la explicacion de sus posibles comseias y de las diferentes opciones
en los tratamientos o recursos existentes no krpauficiente ni satisfactoria a mas de

3 de cada 4 pacientes de linfedema primario.

Ademas, el linfedema secundario se diagndsticagemeral, en menos tiempo
que el primario: el 41% de los casos de linfedenmagsio se diagnostica en un periodo
superior a 2 afios. Las personas con linfedema parsa ven obligadas a buscar, a
probar o a recurrir a mas tratamientos. En genepahan que estan bien informadas por
si mismas de la enfermedad, pero sélo la mitad queeconoce bien las causas de su
enfermedad, asi como sus consecuencias Yy los testtms Las personas con linfedema

secundario tienden a valorar mejor estos aspectos.
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Desde la perspectiva de los profesionales expertad campo del linfedema, la
informacion clinica acerca del primario es escasa gnmarca en el contexto de otros
paises; en cuanto al linfedema secundario encoogranés estudios e investigaciones

en el contexto nacional si bien la metodologia,lp@eneral, es bastante pobre.

Por otro lado, en funcion del tipo de linfedemab&n expresan la misma
opinion, las personas con linfedema primario sors méremas y las personas con
linfedema secundario son mas moderadas al va@rhunicacion entre profesionales
y pacientes, la comunicacion interna entre profeses y la capacidad de diagnosticar
el linfedema; asi como las campafas de sensibdizaocial, la formacion especifica
en el campo del linfedema, la prevencion como &sfia, la coordinacion de diferentes

servicios y la atencion directa con pacientes.

Las personas con linfedema primario estan peornrddas que las personas con
linfedema secundario acerca de sus derechos correntes en la medida en que casi el
80% de las personas con linfedema primario sOlccto®ce a medias, pero estan 2
puntos porcentuales por encima en lo que se rediggeesentacion de reclamaciones,

guejas, sugerencias o denuncias.
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2. Existen graves deficiencias del Servicio publiate Salud en el diagnéstico

y tratamiento de las personas con linfedema.

En cuanto al diagnostico médico del linfedema, leh886 de los casos puede
pasar mas de 2 afos hasta que se realiza el diggndntes del diagndstico, las
personas afectadas han visitado de promedio 2r¢iss; un 20% tiene que visitar al
menos 4 servicios diferentes para que le diagnestigTras el diagndstico, han visitado
de promedio 1,85 servicios; un 20% tiene que visitanenos 3 servicios diferentes
para que le apliquen el tratamiento. Las visitBehabilitacion aumentan en mas de 43

puntos porcentuales.

Respecto a los tratamientos, hasta un 40% de pesisa ha sometido al menos
a 4 tratamientos diferentes en algin momento. Hageanas frecuentes encontramos
que el 91% se ha sometido en alguna ocasion ahjérénfatico manual, un 74% se ha
sometido en alguna ocasion a presoterapia y, eartkrgar, un 40% se ha sometido a
tratamientos farmacologicos. Los tratamientos me&mahdados por ser considerados
los mas apropiados, son la microcirugia, la terdpscongestiva compleja y el drenaje

linfatico manual.

Si bien la necesidad de realizar mas y mejoreslieste investigaciones clinicas
acerca del linfedema (primario y secundario) edaente, los profesionales expertos en
la materia consideran que, por otro lado, la motérade los profesionales sanitarios se
reduce en la medida en la que, en numerosas oeasios pacientes de la enfermedad
(especialmente en el tipo secundario del linfedemanuestran la constancia necesaria
en el dia a dia en sus tareas de autocuidados.
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Los servicios sanitarios que mejor deberian diagrasel linfedema son el
servicio de patologia vascular-angiologia en ebadesl primario y los servicios de
oncologia y rehabilitacion en el caso del secund&gro en ninguno de los dos tipos de
linfedema el diagndstico se realiza desde el primemento: en el caso del linfedema
secundario porque es algo subordinado a otro piroestto y en el caso del linfedema

primario porque es algo desconocido.

El servicio sanitario que mejor puede aplicar fasaimientos necesarios para el
linfedema de cualquier tipo es el servicio de rdhabion. En cuanto al seguimiento de
casos de linfedema el servicio mejor cualificadbedi@ ser el servicio de angiologia.
Ademas, los recursos destinados al estudio delderha son minimos y, en relacién a
los tratamientos del linfedema, los gastos genasrado excesivos para los resultados
obtenidos, y sin embargo, las terapias de compresiéstica, que han demostrado

realmente su utilidad, son costeadas casi por aampbr los pacientes.

No obstante, en este punto es conveniente reclmslguntos 4 a 7 de la Carta
de compromisos del DepartamentoS#ud y Consumdel Gobierno de Aragon:
4. Proporcionar informacion y atencion personabzados ciudadanos, potenciando la
utilizacién de los Servicios de Informacion y Atencal Usuario.
5. Facilitar informacion clinica comprensible yisignte que permita al paciente tomar
decisiones sobre su salud y sobre las alternasiatenciales y de tratamiento.
6. Informar a pacientes y familiares de riesgos jpueden conllevar algunas pruebas
diagndsticas e intervenciones quirdrgicas parajleses necesario su consentimiento
informado y por escrito.
7. Informar sobre posibles riesgos individualesmp@ntales para la salud e impulsar
iniciativas que promuevan estilos de vida saludghpeogramas de educacion para la

salud.
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3. Existe un importante nimero de personas con lietlema secundario cuyo

origen reside en procedimientos clinicos.

Si bien el perfil medio del paciente de linfedentaet de mujer con edad
comprendida entre 55 y 65 afos, el linfedema nonesenfermedad exclusiva de un
sector de poblacién concreto, encontramos persafiegsadas en todos los tramos de
edad, pero llama la atencién que mas de una dgzame de las personas afectadas es
menor de 35 afios, bastante joven, tratdndose denfie@nedad cronica.

En el 42% de los casos, el linfedema esta en ual Nivo fase irreversible y lo
gue es mas preocupante, el 38% de las persondadaeaesconoce la fase en la que
esta su enfermedad, lo cual es una sefial desearigita desinformacion generalizada
en la que estan la mayoria de las personas afsgiaddinfedema, a pesar de que 1 de

cada 5 lleva mas de 20 afos con la enfermedad.

Los afectados de primario (tipos congénitos, héedi enfermedad de Millroy)
conviven mas tiempo con la enfermedad. Y conforomaemta la edad de las personas
afectadas, aumenta la proporcion de afectados denda&rio (cirugia, radioterapia,

traumatismos).

El tipo de linfedema mas frecuente es el surgidmmsecuencia de procesos
quirurgicos (46%), seguido del que surge a raitadedioterapia (18%) y, en tercer

lugar, encontramos el tipo de linfedema congénit® aparece en la edad adulta (16%).

Practicamente, 2 de cada 3 personas con linfedamaagéon, lo han adquirido

a raiz de otros procesos y como consecuenciatdeniemtos medicos.
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En cuanto a su localizacion, el secundario afedia & un brazo en mujeres o
s6lo a una pierna en hombres, y el primario aféatdo a hombres como mujeres,
indistintamente a un brazo o ambos, una pierna baane incluso a otras zonas.
Ademas también pueden verse afectadas otras zomaseal pecho, la espalda, la zona
genital... Ademas, el linfedema como proceso pririaiigauna enfermedad conlleva en

ocasiones complicaciones asociadas: son fibrasianyitis y erisipelas.

Por otro lado, el interés de los profesionalestaaas por el linfedema se reduce
al interés que suscita otro proceso secundario sirasdemasiada importancia en
comparacion con el interés que suscita el procasoipal al que se somete el paciente
de linfedema secundario. En el caso del linfedenragpio el desconocimiento por
parte de los profesionales sanitarios al respemerg la derivacion a otros servicios, en

el mejor de los casos a las Unidades de linfedema.
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4. Existe la necesidad urgente de establecer protdos meédicos de actuacion

para el linfedema en general, y para el tipo de lliedema primario en especial.

La comunicacion entre profesionales y pacientesphaunicacion interna entre
profesionales y la capacidad de diagnosticar é&dema son factores que presentan
graves carencias. Los recursos destinados al estudvestigacion del linfedema o los
destinados al tratamiento estan por debajo delnmoirExigible. Ademas, las campafias
de sensibilizacion social, la formacién especifera el campo del linfedema, la
prevencion como estrategia, la coordinacion deelites servicios y la atencion directa

con pacientes, estan calificadas con un promeddefieiente

Las prioridades para mejorar el servicio, desdeelspectiva del paciente, son
que hay que trabajar en la creacion de la Unidpdodfica de linfedema, el tratamiento

continuo mejor regulado y el seguimiento espea@sdlizde los casos.

Desde la perspectiva de los expertos en la matesgrotocolos de actuacion
son imprescindibles no solo en los tratamientoslidE#dema de cualquier tipo, sino
ademas en la fase de exploracion en el diagnéstidemas, es fundamental trabajar

para conseguir un protocolo Unico y consensuado.
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5. El servicio sanitario relativo al linfedema end Comunidad Autbnoma de

Aragon presenta retrasos respecto a otras Comunidad Autdbnomas.

La existencia de la Unidad de linfedema en logsias de Salud es fundamental
para la atencion integral de las personas afectiglisfedema, pero es que, ademas, su
existencia contribuye de manera excepcional aldesinvestigacion clinica y a la

formacion de profesionales en el campo de estareatiad.

En otras Comunidades Autonomas, ademas de las désdie linfedema en sus
Carteras de servicios, encontramos lo que denontengacuela de linfedema que es un
elemento innovador que se identifica como muy pdita la mejora continua de la
calidad asistencial, para la actividad sanitaraidiy para la relacién con las personas
afectadas por linfedema. Su tratamiento se comgderdos lineas de actuacion: terapia

grupal preventiva y terapia compleja descongestiva.

La tendencia del nUmero de personas con linfedemaselltimos afios parece
gue aumenta si bien no se puede saber con exadtduglie si es cierto, y cada vez son
mas los profesionales que lo afirman, es que elendide afectados es mayor del que
siempre se ha pensado. En el caso de personasdafedte linfedema secundario esta
disminuyendo en parte por la instauracion de laitécdel ganglio centinela en algunas

Comunidades Autdbnomas.
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Esta es una relacion de algunos hospitales débtasrnacional en cuya Cartera
de Servicios encontramos Unidades de linfedema cuetas de linfedema u otros
servicios de Rehabilitacion con especializacioelezampo del linfedema:

- Barcelona: Hospital de la Esperanza

- Barcelona: Hospital de San Pablo y Santa Cruz

- Barcelona: Hospital Valle de Hebron

- Céadiz: Hospital Puerta del Mar

- Ciudad Real: Hospital General La Mancha Centrédidazar de San Juan
- Cérdoba: Hospital Universitario Reina Sofia

- Cuenca: Hospital Virgen de la Luz

- Granada: Hospital Virgen de las Nieves

- Ledn: Hospital Clinico

- Madrid: Hospital Universitario de La Paz

- Madrid: Hospital Gregorio Marafion

- Madrid: Hospital Ramén y Cajal (Escuela de lirdeth)
- Oviedo: Hospital Universitario Central de Astgria

- Pamplona: Hospital Virgen del Camino

- Santiago de Compostela: Hospital clinico Univargy
- San Sebastian: Hospital Donosti

- Sevilla: Hospital Universitario Virgen del Rocio

- Tarragona: Hospital Universitario Juan XXIII

- Valencia: Hospital Universitario La Fe

- Valencia: Hospital Universitario Doctor Peset

En Aragon, si bien no existen especificamente nidatfes de linfedema ni
Escuelas de linfedema, encontramos buenos protdegdedicados a este campo del
linfedema en centros sanitarios y hospitalarios aah Hospital Miguel Servet de
Zaragoza, el Hospital Clinico Universitario LozaBtesa, el Hospital General San
Jorge de Huesca, el Hospital Obispo Polanco deel,eeliHospital Real y Provincial
Nuestra Sefora de Gracia de Zaragoza, el CentEsplecialidades Grande Covian de
Zaragoza entre otros... si bien es cierto que, enagor parte de los casos, carecen de
los recursos necesarios y suficientes para prektaejor servicio sanitario posible a las
personas afectadas por linfedema.
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Y por ultimo, la evaluacién del proyecto de invgation de “la situacion de las

personas con linfedema en Aragon” en funcion deodjistivos generales, aporta los

siguientes aspectos a tener en cuenta:

Andlisis de la situacion desde la perspectiva delgmte: en el futuro, hay que
trabajar para que profesionales, administracionssciedad en general, puedan
diferenciar y reconocer claramente que las persafadadas por linfedema
primario son objeto de diagndéstico y tratamientopps de la Estrategia en
Enfermedades Raras del Sistema Nacional de Saldé ypanera simultanea,
hay que trabajar para prevenir y evitar el linfedesecundario, causado por

procesos e intervenciones médicas iatrogénicas.

Andlisis de la situacion desde la perspectiva defegional sanitario: en el
futuro, hay que trabajar en la linea de conoceomag demandas y necesidades
del colectivo sanitario encaminadas a mejorar farimacion, la formacién, la
investigacion, el diagndstico médico, los tratartiery seguimientos de casos
en lo referido al linfedema; la encuesta a profesies planteada al principio del
proyecto es una buena via para lograrlo, si bienltaria conveniente que la

administracion gestora competente lo considerapsapo.

Establecimiento de pautas a seguir para mejorsituacion de las personas con
linfedema en nuestra Comunidad Autbnoma: en ekdutbay que trabajar en

definitiva en la linea establecida por el manibefitmado por las asociaciones
de personas afectadas de linfedema primario y gaciaren Espafia que dice:

1. Defendemos una Sanidad Publica, de acceso waivgrgratuito tal y como queda reflejado

en nuestra Constitucion. Nuestro objetivo es reaibia calidad asistencial de los servicios de
los que somos usuarios directos.
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2. Queremos manifestar la necesidad de una cohesiitorial en cuanto a prestaciones y
tratamiento a través de la Sanidad Publica, sincdisinacion o exclusion por razones de
residencia, en relacion a métodos de diagndsti@ wtilizacion de tratamientos de calidad,
incluso los de reciente aparicion.

3. Queremos proponer la implantacion de Unidadedimfedema en Hospitales, dotados de
equipos multidisciplinares que puedan proporcionaa atencién sanitaria de calidad y ofrecer
una atencion.

4. Consideramos fundamental conocer la prevalegdia incidencia del linfedema primario y
secundario para que puedan asi destinarse los sesumecesarios al tratamiento de esta
enfermedad. Queremos impulsar un estudio epidegiamdara obtener datos fiables de las
personas afectadas por linfedema.

5. Se ha de promover y apoyar la investigacion exeiel linfedema, lipedema y flebedema asi
como de todos sus posibles tratamientos para quiactgyan en los Planes Nacionales de
Salud.

6. Pedimos que se revisen algunas practicas actugle se utilizan como tratamientos que
suponen un peligro o empeoramiento para la saludedéermo, como son la prescripcién
indiscriminada de determinados farmacos o la mailizacion de los sistemas de presoterapia.

7. Entendemos que la edad no debe ser motivo digsexten la valoracién y tratamiento de la
enfermedad ya que al tratarse de una patologiaicedpuede manifestarse en cualquier etapa
de la vida.

8. Solicitamos que se instaure programas de de&iacprecoz del linfedema, lipedema y
flebedema, para que los profesionales de la salwedpn derivar a la persona afectada al
servicio correspondiente: angiologia y cirugia valse, medicina interna, dermatologia y
servicio de medicina fisica y rehabilitacién, etc.

9. Debe existir una mayor informacion tanto para fwrofesionales de la salud como para el
paciente, para poder acceder al tratamiento idéleeantes posible, evitando el empeoramiento
de la enfermedad, que conduce a un estado irrddergia un mayor grado de invalidez, lo que
puede repercutir negativamente en el acceso al mwestolar, laboral y en la integracion
social.

10. Solicitamos que el Sistema Pulblico Sanitariarftie la terapia de mantenimiento adecuada
a cada paciente, que actualmente la esta costeahpimpio paciente.

11. Consideramos preciso incluir en la cartera despaciones de las Consejerias de Salud, las
prendas ortopédicas adecuadas a las necesidadeadiepaciente.

12. Pedimos que se tengan en cuenta las limitasigoe produce el linfedema en el momento
de realizar valoraciones de incapacidad laboral gfado de minusvalia.

13. Queremos ser un organo interlocutor valido datinstituciones sanitarias en defensa del
paciente, estableciendo relaciones de formacidoymacion, coordinacion y cooperacion.
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ANEXOS

. Encuesta dirigida a pacientes de linfedema

. Resumen de las primeras conclusiones

. Presentacion de las primeras conclusiones

. Encuesta dirigida a profesionales sanitariosegtrao)

. Encuesta dirigida a profesionales sanitarios
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. Guidén de entrevista semiestructurada a expertos
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