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Sanidad y Salud Mental:

Enfermedades de Baja Prevalenciay Salud Mental

Alfredo Herranz Sanz
Presidente de SUNAPTEIN, Asociacion para la Promocion de la Salud Mental
http://www.sunaptein.org
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¢, QUE SON LAS ENFERMEDADES RARAS?

Definicidon de la Unidn Europea.

Enfermedades raras, minoritarias, huérfanas o0 poco
frecuentes, incluidas las de origen genético, son aquellas
enfermedades con peligro de muerte o de invalidez cronica que
tienen una prevalencia menor de 5 casos por cada 10.000
habitantes.

En la literatura médica se han descrito entre 6.000 y 7.000
enfermedades raras, y se estima entre 4.000 y 5.000 el nUmero de
ellas para las que no existe tratamiento curativo.

30 millones de personas tienen una enfermedad rara en los 25
paises europeos
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ALGUNAS CARACTERISTICAS DE LAS ENFERMEDADES RARAS

APronostico vital en riesgo (50% de los casos)

APatologias graves y altamente discapacitantes (65% de los casos)
AComienzo precoz (65% antes de los dos afios)

ADolores cronicos (20% de los enfermos)

A Déficit motor, sensorial o intelectual (50% de los casos)

U La informacion, cuando existe, es escasa, parcial o dificil de
encontrar.

U La investigacion es insuficiente y con frecuencia, carece de
coordinacién

OBJETIVO |::> CONSECUCION DE UNA VIDA DIGNA
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¢ QUE ES LA SALUD MENTAL?

Definicidon de la Organizacion Mundial de la Salud :

“La salud mental ha sido definida de multiples formas por
estudiosos de diferentes culturas. Los conceptos de salud mental
incluyen el bienestar subjetivo, la autosuficiencia perseguida, la
autonomia, la competitividad, la dependencia intergeneracional
y la autoactualizacion del propio intelecto y potencial
emocional, entre otros. Desde una perspectiva cultural, es casi
imposible definir la salud mental de manera comprensible. Sin
embargo, algunas veces se utiliza una definicion amplia y los
profesionales generalmente estan de acuerdo en decir que la
salud mental es un concepto mas complejo que decir
simplemente que se trata de la carencia de un desorden
mentala
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EL ERROR DE DESCARTES
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CONEXION CUERPO-MENTE

Benedetto Saraceno, director del Dpto. de Salud Mental vy
Abuso de Sustancias de la Organizacion Mundial de la Salud:

"Los desafios complejos que presenta la comorbilidad de las
enfermedades mentales y fisicas estarian mucho mejor
atendidos en todo el mundo con estrategias de atencion integral
dirigidas al paciente y ala comunidadn

"Los expertos tienen que comunicarse porque es evidente que
la comorbilidad entre lo fisico y lo mental exige una intervencion
vertical, no horizontal. La comorbilidad clinica es |la regla, no la
excepcion”.

("Salud ment al y f2sica durante toda | a vidaht, 11 de octubre de
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DEFINICION DE SALUD (OMS, 1947)

La Constitucion de la OMS define la SALUD como

"UN ESTADO DE COMPLETO BIENESTAR FiSICO, MENTAL Y SOCIAL",

Yy no solamente como

la ausencia de afecciones o enfermedades.
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LAS E.R. EN SU MAYORIA SON CRONICAS Y COMPLEJAS
A Se alargan en el tiempo
ATienen impacto:

- Sanitario,

- Social,
- Psicoldgico.
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PRINCIPALES PROBLEMAS DE LOS AFECTADOS DE E.R.

Falta de informacion sobre la enfermedad: diagndstico, cuidado vy
tratamiento

Empobrecimiento causado por este tipo de dolencias
Descoordinacion entre profesionales sanitarios

Falta de acceso a medicamentos

Impacto social y psicologico

Escaso apoyo escolar y laboral

Falta de informacion sobre el manejo fisico del paciente y sobre los
dispositivos de ayuda sociales y sanitarios
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PUEDEN SER VICTIMAS DE EXCLUSION SOCIAL

A Rechazo, burla, marginacion y exclusion,
A Dificultad de integracion socio-educacional-laboral,
A Frustracion, baja autoestima, fracaso escolar y profesional,

A Falta o mala atencién socio-sanitaria.
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PROBLEMAS DE FAMILIA, ENTORNO Y SOCIEDAD

Malestar por ignorancia de las caracteristicas de la enfermedad,
Frustracion por no saber ayudar,

Impotencia por falta de recursos,

Poca motivacion y escasa sensibilizacion,

Desaprovechamiento de los potenciales de los afectados,

Dificultad para la convivencia el afectado no esta atendido de
forma integral, personalizada y con un seguimiento oportuno.
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PERSONAS CON E.R. Y FAMILIARES
DESAaoN , ANGUSTIA
CONFUSION
IRRITABILIDAD /

RECHAZ ', DEPRESION
SENTIMIENTOS DE CULPA /

IMPOTENCIA
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PERSONAS CON E.R.



