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Jornada ‘Tu Dolor Importa’, organizada por la SED y Dolor.com

Los pacientes con dolor crénico alzan su voz
contra la incomprension y la invisibilidad

Uno de los principales desafios para estos pacientes es mostrar su realidad
al resto de la sociedad, lo que ha llevado a algunos de ellos a escribir sobre
sus patologias

Los profesionales sanitarios especializados en este ambito piden una mejor
formacion y un mayor namero de Unidades del Dolor, ya que las listas de
espera “son el mayor enemigo” de las personas con dolor crénico

Madrid, 1 de octubre de 2021.- Uno de cada seis espafioles padece dolor crénico”.
Este es uno de los datos que se ha recordado en la jornada para pacientes que
anualmente celebran la Sociedad Espafiola del Dolor (SED) y la iniciativa de
Grinenthal, Dolor.com. Esta cita, que reune a pacientes con sanitarios especialistas,
ha pasado a llamarse, desde esta edicion, ‘Tu Dolor Importa’, como forma de remarcar
la importancia de la experiencia del propio paciente en el abordaje de sus patologias
cuando estas cursan con dolor, y de luchar contra la incomprension que a veces
experimentan.

En este sentido, la reunién “Tu Dolor Importa’ ha puesto de relieve la necesidad de
humanizar la asistencia a las personas que padecen dolor cronico y ha buscado dar
visibilidad a quienes lo sufren dia a dia. Es por ello que, junto con la presencia de
especialistas sanitarios, la jornada ha contado con la aportacion de varias pacientes
que han decidido servirse de la escritura como manera de abordar sus dolencias y
compartir la experiencia que padecen.

Ademas, el nuevo nombre del evento ha sido elegido por los propios pacientes. Se
organizo una encuesta desde la SED en varias redes sociales y, de todas las opciones
posibles, la votacién se decantd por esta. “La poca comprension que viven los
pacientes ante la discapacidad poco reconocida que es el dolor crénico, nos ha
movido a darle un nuevo nombre”, explica la Dra. Maria Madariaga, anestesiologa y
coordinadora del evento por parte de la SED.

El dolor crénico —al igual que el resto de las patologias cronicas— es complejo de
tratar, ya que impacta en todas las facetas vitales de los pacientes que lo sufren. Es
por ello que, de acuerdo con la Dra. Madariaga, “su abordaje debe realizarse desde
un punto de vista multidisciplinar, siendo muchas veces la coordinacién en la atencion
al dolor entre distintos profesionales sanitarios el mayor desafio”.

Pagina1de 4



SEN® boLon.

Sociedad Espafiola del Dolor

En opinién de esta doctora, la atencion al dolor cronico en nuestro pais sigue siendo
mejorable, tanto dentro del ambito de Atencién Primaria como en Atencion
Especializada. “La formacion para el manejo de farmacos analgésicos y coadyuvantes
sigue siendo una asignatura pendiente”, explica la especialista, quien incide en la
necesidad de “hacer crecer y mejorar las unidades de tratamiento de dolor”. La Dra.
Madariaga hace hincapié en la elevada prevalencia de esta patologia —se estima que
un 17% de los espaiioles padece dolor crénico’- y recalca que las listas de espera
“son el mayor enemigo de los pacientes con dolor cronico”.

Luchar contra la incomprension

La opinion de los pacientes en este sentido también refleja estas carencias. “El dolor
cronico es una enfermedad en si misma y tiene tanto impacto en el paciente como un
cancer. El profesional que nos atiende debe de estar en actitud de aprendizaje, no
solo en cuanto a conocimientos profesionales sino en cuanto a sus habilidades para
tratar a pacientes que han dejado de ser la persona que eran a causa del dolor”,
asegura Maria José Parra, paciente de dolor crénico y autora del blog “Colorear con
dolor”, y que coincide en la idea de que en Espafa “hacen falta mas unidades del
dolor y que éstas sean multidisciplinares”.

Parra tiene un diagndstico de cirugia fallida de espalda que lleva otras patologias
asociadas, entre ellas el dolor. “La idea de crear un blog surgié a los siete anos de
convivir con el dolor crénico. Siempre me ha gustado escribir y pensé que podria
ayudarme a miy a otras personas”, explica la paciente, quien sefala que esta bitacora
le ha ayudado a conocer otras personas en su situacion y a “compartir experiencias y
tener un apoyo entre iguales”.

En ese sentido, Parra destaca que otra de las cosas positivas que le han ocurrido
desde su diagnéstico es asistir a cursos como el destinado a pacientes como son los
de Paciente Experto; ya que estos cursos le ofrecen "poder" al paciente, al explicarle
lo que le ocurre. “El dolor es el mismo, pero ya entiendes todo lo que ocurre en tu
cuerpo y mente. A mi me ha cambiado la vida. Asistiendo a las clases de fisiologia
del dolor lloraba de emocién, pues, al fin, después de once afios de enfermedad,
entendia lo que sucedia dentro de mi”, explica.

Para Noah Higén, escritora y paciente diagnosticada de siete enfermedades raras,
escribir sobre sus dolencias también se ha convertido en una forma de luchar contra
la invisibilidad que sufren estos pacientes. “Los pacientes con enfermedades raras
tenemos que dedicar mucho tiempo y esfuerzo a luchar contra la incomprension”,
explica Higdn, quien se animé a compartir su experiencia vital con el dolor y “mostrar
su realidad” en sus redes sociales tras experimentar como buena parte de su entorno
interpretaba sus sintomas como un trastorno alimenticio.
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“‘Mi objetivo al escribir es dar visibilidad a todas las personas que padecen una
enfermedad rara. Dar voz a quienes no la tienen. Siempre me presto a cualquier cosa
si pienso que le puede ayudar a otro paciente que venga detras, también a lo que me
proponen los médicos”, explica Higon, quien a sus 22 anos ha publicado su primer
libro, titulado ‘¢, De qué dolor son tus 0jos?’. La joven sefiala que es necesario “que la
gente empatice mas”, ya que ella se ha sentido muchas veces incomprendida. No por
sus padres, pero si por ejemplo en el instituto.

El apoyo entre iguales es clave para luchar contra el estigma del silencio y la
incomprension. Asi lo considera el enfermero y docente Pedro Soriano, que preside
la asociacion FFPaciente y ha protagonizado otra de las intervenciones de la jornada.
“La iniciativa nacio en 2015 y desde entonces todos los viernes utilizamos el hashtag
#FFPaciente con el objetivo de ofrecer apoyo entre iguales, recursos basados en
evidencia cientifica y crear redes de colaboracion entre profesionales sanitarios y
pacientes y/o cuidadores”, explica Soriano, que recalca la importancia de los
encuentros entre pacientes como forma de ayudarles a transitar las distintas etapas
que siguen al diagnodstico hasta llegar a la fase de aceptacion.

En opinidn de Soriano, esto es un camino de dos direcciones, ya que no solo beneficia
a los pacientes. “Las comunidades virtuales de pacientes nos ensefan a los
profesionales a estar actualizados y a tener mas sensibilidad en la manera con la que
nos comunicamos con ellos. Sin duda, es un recurso, una manera de adquirir
conocimiento que rara vez, estan en los libros”, explica.

Sociedad Espanola del Dolor

La Sociedad Espafiola del Dolor (SED) es una asociacion profesional, multidisciplinar y sin
animo de lucro, fundada en junio de 1990 con la intenciéon de promover trabajos cientificos
sobre los mecanismos y el tratamiento del dolor, sensibilizar a la sociedad sobre esta
problematica y fomentar la mejora constante en la valoracion y la terapia de los pacientes que
sufren dolor. La SED es el capitulo espafol de la Asociacion Internacional para el Estudio del
Dolor (IASP) asi como el capitulo espafiol de la Federacion Europea de Sociedades del Dolor
(EFIC), que a su vez son referencia para temas de dolor en la Organizacion Mundial de la
Salud. En la SED, que cuenta actualmente con mas de 1.300 socios, se integran profesionales
de distintas especialidades y grados, en su gran mayoria médicos. También forman parte de
esta asociacion otros profesionales no médicos, como farmacélogos, psicélogos, diplomados
de enfermeria y fisioterapeutas.

Mas informacion en: www.sedolor.es
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Dolor.com

Dolor.com es una iniciativa de Griinenthal Pharma que, mediante articulos, infografias, cursos
de formacién, webinars y otras herramientas y recursos, pretende ayudar a los pacientes y a
los profesionales de la salud a mejorar el conocimiento y el manejo del dolor.

Mas informacion en: www.dolor.com

Dolor.com - Griinenthal

Beatriz Pefialba

E-mail: beatriz.penalba@grunenthal.com
Tel.: 91 301 93 00

Berbés Asociados

Diana Zugasti / Sergio Lopez / Vanesa Martin

E-mail: dianazugasti@berbes.com / sergiolopez@berbes.com / vanesamartin@berbes.com
Tel.: 91 563 23 00

! Torralba A, Miquel A, Darba J. Situacion actual del dolor crénico en Espafia: iniciativa “Pain Proposal“. Rev Soc
Esp Dolor 2014; 21(1):16-22.
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