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A OPINION

Patricia Sanchez Garcia
Psicdloga de la Asociacién Espafiola
de Enfermos de Hepatitis C (AEHC).
www.aehc.es

no de los sintomas més frecuentes

que presentan los enfermos de he-

patitis C sometidos a tratamiento

es la astenia, el cansancio crénico.

Un buen manejo de este sintoma repercutira en
una mejor calidad de vida para el enfermo.

Quiza, muchos de vosotros os preguntéis qué es

exactamente la astenia. Pues bien, se trata de una

sensacion subjetiva de la persona que se caracteri-
za, por un cansancio significativo que hace redu-
cir el funcionamiento fisico, psicolégico y social y
que no se recupera con el descanso. Los enfermos
suelen describir el cansancio en términos de falta
de energia, debilidad muscular, falta de concentra-
cion, apatia, somnolencia y alteraciones del estado
de animo. La astenia puede llegar a ser intensa y
prolongarse durante gran parte de la duracion del
tratamiento e incluso persistir tiempo después de
finalizarlo. No obstante, es frecuente que esta dis-
minuya gradualmente.

Estudios llevados a cabo confirman que pese a
que el cansancio crénico constituye una de las que-
jas mas frecuentes por parte de los enfermos de he-
patitis, en la mayoria de los casos es un sintoma
insuficientemente tratado por la mayoria de los
profesionales de la salud.

Independientemente de las diversas causas que
pueden influir en la presencia de la fatiga, parece
que variables psicosociales como el pensamiento ca-
tastréfico, el estrés o el apoyo social juegan un papel
muy importante. Asi pues, parece que al menos una
parte de la solucién podria ser psicologica.

Llegados a este punto, me parece interesante
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Manejo del cansancio créonico
en enfermos de Hepatitis C

abordar una serie de aspectos de gran importancia:

1. Es fundamental que el paciente que se va a so-
meter a un tratamiento para combatir la hepatitis
C esté informado de que uno de los efectos secun-
darios del mismo es el cansancio y que existen di-
ferentes formas de afrontarlo.

2. La depresion provoca astenia en muchos casos.
El uso combinado de psicoterapia y farmacos an-
tidepresivos seria el tratamiento mas adecuado
para combatirla.

3. Permitirnos la expresion de emociones
normales como el miedo, la frustracion, la triste-
za, la rabia, etc., ayuda a “descargarnos emocio-
nalmente”.

4. Hay que fomentar un afrontamiento positivo
centrado en lo que atin se puede hacer, en lugar de
lamentarse de lo que ya no se puede realizar, ya
que esto ltimo lo inico que genera son pensa-
mientos fatalistas y catastroficos que conducen a
la desesperanza y a la depresion.

5. Se deben identificar acuellas situaciones que
nos generan estrés (miedo a las agujas, a la biop-
sia, a la cirrosis, etc.), y con ayuda psicoldgica
aprender a manejarlas.

6. Hay que mantener las actividades habituales
a un nivel adecuado planteandonos unos objetivos
reales y realizables para que no nos genere frus-
tracion. Para la persona con astenia, puede resul-
tar contradictorio el énfasis en la actividad, ya que
la astenia se interpreta como una sefial para des-
cansar. Sin embargo, el descanso y la falta de acti-
vidad fisica como respuesta al cansancio puede au-
mentar la astenia, convirtiéndose en un circulo vi-
cioso: a mas cansancio menos actividad y a menos
actividad mayor cansancio.

7. Se debe realizar ejercicio fisico de acuerdo a las
limitaciones individuales. Algunos estudios sugie-
ren que el ejercicio moderado (por ejemplo, cami-
nar), pueden mejorar los aspectos fisicos y psico-
16gicos en el enfermo de hepatitis C durante el tra-
tamiento y un vez finalizado éste.

8. Hay que establecer prioridades: programar las

actividades cotidianas més importantes durante las
horas de menos fatiga y eliminar aquellas que no
sean necesarias o sean perjudiciales para la salud.

9. Hay que establecer unos periodos de descan-
so. Es importante programar descansos después
de cada actividad y aprovecharlos para llevar a
cabo una actividad que nos resulte gratificante
(leer una revista, llamar a un/a amigo/a por teléfo-
no, hacer un crucigrama, etc.).

10. Debe mantenerse una buena “higiene del
sueflo”, como por ejemplo no tumbarse en la cama
si no es para dormir, reducir las siestas a no mas
de media hora, evitar cenas muy copiosas, etc.

11. Hay que practicar la relajacion. Se ha com-
probado que la relajacion reduce el temor, la ansie-
dad y 1a tensién muscular y que normaliza el ritmo
respiratorio. En consecuencia, podria ayudar a
normalizar el estado emocional derivado del can-
sancio, a reducir el estrés y, en definitiva, a aliviar
el sufrimiento del enfermo.

12. Hay que aprender a desfocalizar la atencion.
A veces la persona con astenia centra demasiado
su atencion sobre el cansancio y esto lo iinico que
hace es amplificarlo ain mas. Por eso, es impor-
tante realizar actividades distractoras que ayuden
a “olvidar” el cansancio.

13. Se deben favorecer las relaciones sociales.
Diversos estudios muestran que el apoyo social
protege del estrés y que es un importante factor
que ayuda frente a las enfermedades. Todo esto
estd a la vez muy relacionado con lo escrito en el
apartado anterior.

Me gustaria finalizar este articulo haciendo én-
fasis en el derecho de todos los enfermos de hepa-
titis C al adecuado control por parte de los profe-
sionales de la salud -médicos, psiquiatras, psico-
logos, enfermeras, etc-, de la astenia, asi como del
resto de los sintomas que se vayan presentando en
cada una de las fases de la enfermedad, y en el im-
portante papel que todo esto juega en la mejora de
la calidad de vida del enfermo que es, en definiti-

va, lo mas importante. M



Labor a pie de calle

Carmelo Martin
Presidente de Alcer Salamanca
www.alcer.org

ano 1977

nuestra asocia-

n el

cién se convirtid

en defensora de
los pacientes con algun tipo
de enfermedad renal, aun-
que en la actualidad su ambi-
to de actuacion se extiende
también a todos aquellos en-
fermos que se encuentran a
la espera de un trasplante de
cualquier 6rgano o tejido.
ALCER Salamanca se consti-
tuyo legalmente en 1982 y
forma parte de la Federacion
Nacional de Asociaciones
ALCERY, a su vez, de una fe-
deracion regional, la castella-
no-leonesa.

La nuestra es una de las
asociaciones mas antiguas
de Salamanca y su labor no
pasa desapercibida gracias a
su ingente trabajo a pie de
calle, desarrollando campa-
nas de todo tipo siempre a
favor de la donacion de 6rga-
nos y recurriendo para ello a
cualquier método, por atipi-

co que parezca. Como ejem-

plo, podemos citar al grupo
ALCERTeatro, constituido en
1996 y que desde las tablas
de los escenarios da una vi-
sion muy diferente de lo que
es una campana de donacion
alavez que gana premios in-
terpretativos. O la caravana
de vehiculos y ambulancias
que, con sus claxones vy sire-
nas, recorre las calles de
nuestra ciudad cada ano,
conmemorando el Dia Na-
cional del Donante.

Porque como el resto de
asociaciones que componen
nuestra Federacion Nacional
celebramos fechas tan senala-
das como pueden ser el Dia
Nacional del Donante o el re-
cientemente instaurado Dia
Mundial del Rifén. Pero noso-
tros no nos quedamos ahi, y
desde hace 19 anos hemos
instaurado un certamen de di-
bujo y relatos cortos que va di-
rigido a los mas pequenos, es-
tudiantes de Educacién Pri-
maria y Secundaria, para que
expongan su vision de qué es
la donacion de 6rganos.

Ademads, hemos logrado
que desde hace seis anos se
celebre el Dia del Donante
Universitario, gracias a un
acuerdo con la Universidad
de Salamanca mediante el
cual miles de estudiantes

han conocido la problemati-

ca de los trasplantes de 6rga-
nos en sus campus de
Salamanca, Zamora, Avila y
Béjar. Eso si, compartiendo
esta labor con otras asocia-
ciones hermanas en este ob-
jetivo: donantes de sangre,
trasplantados de corazon,
trasplantados de pulmoén y
trasplantados de médula
6sea. Este ano, por fin,
hemos conseguido que en
nuestra region, a través del
resto de companeros de la
federacién regional, se haya
celebrado este Dia del
Donante Universitario. Mas
de 21.000 donantes logrados
durante estos anos nos dan
la razén en nuestro empeno.

Otro camino que utilizamos
para realizar nuestras campa-
nas es el deporte y desde
hace ocho anos llevamos a
cabo un torneo de tenis de
mesa dedicado a Paco
Manzano, uno de nuestros
companeros ya fallecido, en
el que tienen especial prota-
gonismo los participantes
con discapacidad.

Pero no solamente dirigimos
nuestra labor hacia el exterior,
es decir, hacia las campanas
de donacion. Contamos con
370 socios, muchos de ellos
en tratamiento de dialisis, y
hacia ellos se dirigen muchos
de nuestros esfuerzos, inten-

tando que puedan tener la
mejor calidad de vida posible.
Nuestra asesoria social, con la
trabajadora social a la cabeza,
soluciona los problemas que
le surgen a nuestro colectivo:
reconocimientos de minusva-
lia, pensiones, transporte sa-
nitario, localizacion de plazas
de hemodialisis para vacacio-
nes, etc. También contamos
con una asesoria juridica para
los socios asi como un taller
de manualidades en el que se
realizan grandes trabajos
artisticos.

Pero nuestro gran sueno
esta a punto de cumplirse. Se
le estan dando los ultimos re-
toques al nuevo Centro
Integral de Servicios, un lugar
de 200 metros cuadrados
donde podremos contar con
una serie de servicios: fisiote-
rapeuta, psicologo, dietista, a
la vez que contar con un es-
pacio donde impartir charlas,
cursos formativos para la
inclusion laboral de nuestro
colectivo, actividades de ocio
y tiempo libre, etc. Los proxi-
mos meses seran decisivos
para nuestra asociacion, ya
que con la colaboracion de
todos los afectados espera-
mos dar un salto cualitativo y
convertirnos en un colectivo
de referencia en nuestra
comunidad. &
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;| OPINION

Autoestima

José Luis Fernandez Iglesias

Periodista

eo unas de-

claraciones

del fisico,
cosmologo y
divulgador cientifico bri-
tanico Stephen Hawking
en las que afirma: “Soy
mas feliz ahora que antes
de desarrollar mi enfer-
medad”. Esto lo dice una
persona a la que hace 45
aflos le diagnosticaron
una esclerosis lateral
amiotroéfica (ELA), y que
todavia vive, aunque com-
pletamente paralizado,
cuando la media de vida
de los que tienen esta en-
fermedad desde que se la
diagnostican hasta que
fallecen es aproximada-
mente de cuatro aiios.
Cuando lei esta frase, me
acordé de una entrevista
que hice hace un tiempo a
un amigo, Javier Roma-
fiach, persona con tetra-
plejia debido a un acciden-
te cuando ya era adulto,
que repiti6é varias veces
que “habia nacido con es-
trella”. Aparte de estos

dos casos, conozco a bas-
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tantes personas con dis-
tintos grados de discapa-
cidad que se asumen,
estan satisfechas con lo
que tienen y poseen una
buena autoestima.

Esto me lleva a dos refle-
xiones: la primera es que
me resulta inevitable com-
parar a estas personas
que han vivido y encajado
la adversidad con enorme
dignidad con la cantidad
de traumas por nimieda-
des y problemas menores
a los que se enfrentan
muchos ciudadanos sin
discapacidad con resulta-
do de depresiones, com-
plejos insuperables y baja
autoestima.
Efectivamente, hay perso-
nas con discapacidad que
demuestran ser positivas,
practicas y con una gran

capacidad para el disfrute
Las personas con
discapacidad
pueden servir de
ejemplo a los que
afrontan mal cual-
quier contratiempo

de la vida, y que pueden
servir de ejemplo para
una parte de la sociedad
que encaja mal cualquier
contratiempo y a la que
traumatiza no estar a la
altura de los canones que

esta sociedad impone,

El mundo de la
discapacidad podria
aportar elementos
positivos a una
sociedad que a
veces parece frivola
y pusilanime

provocando sufrimiento e
infelicidad. Esta claro que
la escala de valores de los
primeros y los segundos
esta a aflos luz.

La segunda reflexién es
sobre el concepto que mu-
chos ciudadanos tienen
sobre las personas con
discapacidad. Me refiero
a esa mirada negativa de
una parte de la sociedad
que cuando ve a una per-
sona de este colectivo da
por hecho que es infeliz,

que sufre enormemente y

que carece de “valia”, ese
elemento humano tan im-
portante para que te con-
sideren ciudadano. Esta
claro que hay que revisar
conceptos, como dar por
hecho que todo es triste y
doloroso en la vida de una
persona con discapaci-
dad, cuando esto es cierto
s6lo en algunas ocasio-
nes. Esta forma de pensar
se traduce en un lengua-
je negativo que habla de
“sufrir” o “padecer” tal o
cual discapacidad, cuan-
do esto no siempre es ver-
dad, y conceptiia como in-
validos, minusvalidos,
disminuidos o incapacita-
dos a personas que, a
pesar de su discapacidad,
tienen una enorme valia
que no siempre se les deja
demostrar. Cuando este
dia llegue, que llegara,
un mundo tan desconoci-
do como la discapacidad
podria aportar elementos
muy positivos a la socie-
dad, que en demasiadas
ocasiones parece tan fri-

vola y pusilanime. B



Ana Peléez, comisionada
de género del Comité
Espanol de Represen-
tantes de Personas con
Discapacidad (CERMI) y
directora de Relaciones
Internacionales de la
ONCE, ha sido elegida vi-
cepresidenta del Comité
de Naciones Unidas
sobre los Derechos de las
Personas con Discapa-
cidad. AlTarwenh, repre-

sentante de Jordania,

sera el presidente.

ANA
PELAEZ

LEANDRO
PLAZA
CELEMIN

El cardidlogo Leandro

Plaza Celemin ha sido
nombrado presidente
de la Fundacion Espano-
la del Corazon (FEC) en
sustitucion de Eduardo
de Teresa. El nuevo res-
ponsable de la funda-
cion fue presidente de la
Sociedad Espanola de
Cardiologia (SEC) entre
los anos 1984 y 1986, v
anteriormente, de 1978
a 1982, ocupo el cargo
de secretario dentro de
la misma entidad.

El presidente de la Aso-
ciacion Parkinson Ma-
drid, José Luis Molero
Ruiz, ha sido elegido
nuevo presidente de la
Federacion Espanola de
Parkinson (FEP) en sus-
titucion de Carles Gui-
novart, quien abando-
no el cargo por razones
personales. Molero, de
54 anos y afectado por
la enfermedad desde
hace 11, aseguro que
afronta el reto “con ilu-

sion y optimismo”

ISABEL
BAYONAS

JOSE LUIS
MOLERO
RUIZ

La presidenta de la Fe-

deracién Espanola de
Padres de Ninos Autis-
tas (FESPAU), Isabel
Bayonas, ha recibido
de manos de la Reina
Dona Sofia la Cruz de
Oro de la Orden Civil
de la Solidaridad Social
2008, concedida por el
Ministerio de Educa-
cién, Politica Social y
Deporte. Bayonas, ma-
dre de una persona au-
tista, se mostro “orgu-

llosa” por el galardon.

ES NOTICIA 1

Un movimiento tan sencillo como hacer un click con el raton del ordenador puede convertirse en una
tarea dificil y dolorosa para las personas que sufren artritis reumatoide, una enfermedad reumatica cro-
nica y degenerativa que afecta a 200.000 personas en nuestro pais y en mayor medida a la poblacion fe-
menina. De hecho, por cada tres mujeres que sufren esta enfermedad solo es diagnosticado un hom-
bre. Ademas, debido a que el sexo femenino tiene una esperanza de vida superior al masculino, se pa-
dece la patologia durante un mayor periodo de tiempo, a pesar de que estas personas viven una media
de 10 afios menos a causa de la dolencia. Debido a la discapacidad progresiva que provoca la artritis
reumatoide, entre el 25y el 50 por ciento de las mujeres que la padecen se ven obligadas a dejar sus

puestos de trabajo a los 10 afios desde el inicio de la enfermedad.
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La Medicina
Aeroespacial

El sector espacial es un productivo laboratorio de investigacion y desarrollo de nuevas
tecnologias y tratamientos que se aplican posteriormente a todas las areas de la Ciencia,
incluida la Medicina. Miles de productos y tecnologias procedentes del espacio, estan
siendo ahora mismo utilizadas en hospitales ycentros de investigacion de todo el planeta.

ABRIL 2009 PACIENTES 13




n septiembre de este ano, el

alpinista vasco Josu Feijoo

pasara a la historia como el
primer diabético del mundo en via-
jar al espacio. Feijoo, que realizara
un viaje orbital alrededor de laTie-
rra, se sometera a tres experimen-
tos cientificos relacionados con la
diabetes y probara un nuevo tipo de
insulina que, en caso de ser efecti-
va, podria ser utilizada por pacien-
tes de todo el mundo.

Puede sorprender que un trata-
miento de este tipo sea probado en
el espacio, pero no se trata de una
practica nueva. El sector espacial
es, desde sus origenes y sobre todo
hoy en dia, un productivo laborato-
rio de investigacion y desarrollo de
nuevas tecnologias y tratamientos
que se aplican posteriormente a to-
das las areas de la Ciencia, incluida

la Medicina.

En el espacio, el cuerpo humano se
enfrenta a unas condiciones extre-
mas, tanto a nivel fisico como men-
tal. Asi lo han demostrado los estu-
dios que se han realizado sobre los
vuelos espaciales de larga duracion,
que han puesto de manifiesto que
los astronautas sufren diversos fe-
némenos fisioldgicos y psicoldgicos
durante sus viajes: desde pérdida de
masa Osea a alteraciones cardiovas-
culares, problemas respiratorios,
atrofias musculares o alteraciones
del sueno.

La preocupacioén por los cambios

que sufre el hombre al volar lejos de

laTierra es tan grande que existe in-
cluso una subespecialidad médica, la
Medicina Aeroespacial, que se ocupa
de estos temas.

Segun explica Francisco Rios
Tejada, miembro de la Sociedad Es-
painola de Medicina Aeroespacial
(SEMA), “se trata de una especiali-
dad multidisciplinar que abarca areas
propias de otras especialidades co-
mo Ergonomia, Fisica, Medicina In-
terna, Medicina Preventiva, Epide-
miologia, Fisiologia y aspectos espe-
cificos del medio aeronautico, como

los dedicados al estudio de las ace-

leraciones, cinetosis, desorientacion
espacial, hipoxia hipobarica, factores
humanos, sindrome de husos hora-
rios, manejo de recursos en cabina
o investigacion de accidentes aéreos”
Puesto que el éxito de las misio-
nes espaciales, a pesar de los avan-
ces técnicos, sigue dependiendo
principalmente del ser humano, es
decir, de su adecuado estado tanto
fisico como mental, todas las agen-
cias espaciales del mundo cuentan
con unidades especiales para la for-
macioén y adaptacion de los astro-
nautas a los cambios fisioldgicos
que sufren durante su actividad.

Asimismo, tienen unidades de ...
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“Nada es ya imposible para
un diabético bien controlado”

Josu Feijoo. Alpinista diabético.

IVa a pasar a la historia como el primer

diabético del mundo en ir al espacio.

Entre agosto y octubre de 2009, previsible-
mente, realizaré mi viaje al espacio. Todo
depende de Control de Mision (Mohave;
USA) y seré el primer diabético del mundo
en realizar este tipo de viajes, el primer
diabético astronauta del mundo. La idea
surgi6 desde mi nifiez. Cuando le escribia
la carta a los Reyes Magos siempre les
pedia un traje del Athletic Club de Bilbao y
ser astronauta. Y, a dia de hoy, puedo
decir que los Reyes Magos si existen, por-
que creces y muchos sueiios se diluyen
pero otros se consiguen. Yo he conseguido
los mios: escalar el Everest, ir al Polo
Norte, al Polo Sur... y, ahora, ser astronau-
ta. Todo empezo6 de la mano de la empresa
americana Scaled Composited, disehiadora
de la nave espacial Spaceshipone. Contacté
con ellos y después de nueve meses de ne-
gociaciones, de correos electréonicos de
apoyo, etc, aprobaron mi propuesta.
Cuatro meses después, ya con el presu-
puesto aprobado por mis patrocinadores,
Virgingalactic compro los derechos de la
Spaceshipone para su comercializacion en
vuelos suborbitales turisticos, aunque yo
estoy dentro de la primera hornada, de la
original.

Cuando le hicieron la propuesta, ése lo
penso dos veces antes de decir que si?
Aundue hay riesgo de que durante la igni-
ci6én para acceder al espacio exterior, como
en la reentrada, la nave se puede desinte-
grar, nunca me lo he pensado dos veces.
He nacido para ser astronauta.
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El alpinista vasco Josu Feijoo
pasara a la historia por ser el
primer diabético astronauta del
mundo. Viajara al espacio para
someterse a tres experimentos
cientificos y probar un nuevo
tipo de insulina.

&Qué tipo de experimentos cientificos
llevara a cabo en el espacio?

Voy a desarrollar tres tests cientificos rela-
cionados con la insulina, los medidores de
glucosa en sangre y semillas productoras
de insulina. Saldré de Control de Misién
con niveles de glucosa altos y, una vez que
esté en micro-gravedad, me inyectaré la
insulina. Luego, con un nuevo medidor de
glucosa, veré si mis valores se normalizan
y los trasmitiré, gracias al nuevo sistema
de telemedicina, a Control de Misién. Por
ultimo, con unos laboratorios de biologia
molecular, voy a subir una semillas muy
especiales...Y no puedo decir mas.

Los resultados de estos experimentos,
&qué pueden suponer para los diabeticos?
Van a cambiar la vida del colectivo de dia-
béticos. Primero por la nueva insulina, se-
gundo por el nuevo medidor y la aplica-
cién de estas semillas. Con todo ello, empe-
zaran a derrumbarse muchas trabas socia-
les, laborales, deportivas... Nada es impo-
sible ya para un diabético bien controlado.
&COmo se esta preparando para llevar a
cabo este viaje?

Sigo mis entrenamientos normales como
deportista de élite. De hecho, en abril me
marcho con Jon Goikoetxea, mi compa-
fiero de escalada, a Oceania, a escalar
nuestra sexta montaila dentro del pro-
yecto internacional The seven summits.
Luego, tres semanas antes de mi lanza-
miento, me iré a vivir a Mohave con los
astronautas que me han asignado para la,
misién y entrenar todas las pautas de mi
viaje espacial.

. investigacion especializadas en
Medicina Aeroespacial y que traba-
jan para desarrollar nuevas técnicas
y productos que garanticen la salud
de los astronautas durante sus
aventuras espaciales y una vez de
regreso en laTierra.

De esas unidades de investigacién
han surgido numerosos sistemas y
tecnologias desarrollados inicial-
mente para ser aplicados en el espa-
cioy que luego han sido adapta-
dos al campo de la medicina.

Segun explica Enriqueta Alo-
mar, vocal de la Sociedad Espanola
de Medicina Aeroespacial, “muchos
de los avances que se han hecho
en este ambito de la ciencia ya se es-
tan aplicando a la practica diaria,
desde la camara hiperbarica para
el tratamiento de la enfermedad
descompresiva al estudio y trata-
miento de los barotraumatismos y
de las cinetosis (mareos); o la inves-
tigacion de psicofarmacos para con-
trolar periodos de sueno-vigilia que
se desarrollaron para pilotos de
combate y luego se han aplicado a
pacientes con patologias del sueno”

A los avances mencionados por
la doctora Alomar se pueden anadir
otras investigaciones llevadas a ca-
bo por las agencias espaciales y
que luego han sido aplicadas al
campo de la Medicina, como sofis-
ticadas tecnologias desarrolladas
para asegurar el aire limpio de los
astronautas durante su estancia en
las estaciones espaciales, que aho-
ra estan siendo usadas en hospita-
les de todo el mundo para capturar
y destruir bacterias, esporas, virus y
hongos; nuevas técnicas para llevar
a cabo las biopsias de mama o pi-
jamas que ayudan a prevenir el sin-
drome de muerte subita infantil y



que tienen su origen en un traje ‘in-
teligente’ que fue creado para super-
visar los movimientos de los astro-
nautas a principios de la década de
los noventa.

Pero no sélo se aplican al ambito
de la salud las tecnologias desarro-
lladas por los investigadores aeroes-
paciales, sino que hay muchos ex-
perimentos médicos, como el que

llevara a cabo Josu Feijoo, que se

LOS BENEFICIOS GENERADOS
POR LA TRANSFERENCIA
TECNOLOGICA SUPERAN EN 15
0 20 VECES LOS COSTES DEL
PROGRAMA DE LA ESA

realizan en el espacio debido a las
especiales condiciones que tiene es-
te medio. Estas caracteristicas pro-
pias le convierten en un laborato-
rio perfecto para llevar a cabo expe-
rimentos cientificos que no podrian
realizarse con éxito en laTierra.

Transferencia tecnolégica

En esta aplicacién de la tecnologia
espacial al &mbito de la Medicina
juegan un papel muy importante los
programas de transferencia de tec-
nologia (TTP) con los que cuentan
actualmente todas las agencias
espaciales.

Segun explica Frank M. Salzge-
ber, responsable del TTP de la
Agencia Espacial Europea (ESA),
este tipo de programas “trabajan
para compartir los beneficios y el
desarrollo de la investigacidn espa-
cial, facilitando las tecnologias de
este sector al resto de industrias”

“EITTP es el mecanismo que po-

ne a disposicion de la economia eu-

ropea el desarrollo tecnoloégico pa-
gado por con los impuestos de to-
dos los contribuyentes. Al hacer es-
to, cumple uno de los objetivos cla-
ve de la ESA: fortalecer la base tec-
nolégica y la competitivad de la in-
dustria europea’; asegura Salzgeber.

Generalmente, la tecnologia se
desarrolla en respuesta a una ne-
cesidad especifica pero, una vez se
ha creado, suele tener multiples y
divergentes usos.

“Desde materiales y hardware a
sensores y sistemas automaticos, la
tecnologia espacial se caracteriza
por su poco peso y su gran durabi-
lidad; por ser compacta; por su re-
sistencia a la presion, a la vibracion
y la radiacion, y por su alto nivel de
autonomia e inteligencia. Estas ca-
racteristicas le confieren una ampli-
sima gama de aplicaciones también
en laTierra’] explica Salzgeber.

Segun el representante de la ESA,
“la transferencia de tecnologia espa-
cial proporciona beneficios reales a
la gente en laTierra. En la actua-
lidad, ya se estan empleando para
mejorar la vida y el bienestar de los
ciudadanos con aplicaciones como
las que purifican el aire en las unida-
des de cuidados intensivos de los
hospitales, vigilancia por radar de tu-
neles que mejora la seguridad en las
minas, frenos de automovil mas efi-
caces, controles de calidad auto-
maticos en la industria textil, trajes
ignifugos para los corredores de for-
mula 1 o técnicas de telemedicina
que permiten la atencién a distancia”

Salzgeber explica que “los bene-
ficios generados por la transferen-
cia de tecnologia espacial superan
en 15 6 20 veces los costes totales
del TTP de la ESA" y destaca que,
hasta la fecha, el programa que diri-

... “Muchos avances
que se han hecho en el
ambito de la Medicina
Aeroespacial ya se estan
aplicando a la vida diaria”

ENRIQUETA ALOMAR

Vocal de la Sociedad Espariola
de Medicina Aeroespacial (SEMA)

... “La transferencia
de tecnologia espacial
proporciona beneficios
reales a la gente

en la Tierra”

FRANK M. SALZGEBER
Responsable del Programa de
Transferencia de Tecnologia de la
Agencia Espacial Europea (ESA)

ge ha facilitado con éxito més de
230 transferencias de tecnologia es-
pacial y creado de forma directa

mas de 55 empresas subsidiarias.

Aprovechar sinergias

La Agencia Estadounidense del
Espacio y la Aeronautica (NASA)
también cuenta con un programa
propio de transferencia tecnoldgica

muy productivo y gracias al cual, ...
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efiado para observar sefiales de
os X procedentes de superno-

memorl
as Shape Memory Alloys
son aleaciones que pueden
deformarse y que recuperan,
1ma vez calentadas, su forma
iginal. Fueron desarrolla-
das por la ESA y ahora

. aligual que le ocurre ala ESA, ob-
tiene importantes ingresos.

Ademas, y con el objetivo de fa-
cilitar la investigacion y el desarro-
llo de nuevas tecnologias en el am-
bito de la salud, ha firmado un
acuerdo de colaboracion con el Ins-
tituto Nacional de Salud de Es-
tados Unidos para que ambas en-
tidades agrupen sus sinergias y tra-
bajen juntas.

LA TRANSFERENCIA
TECNOLOGICA NO SOLO
PROCEDE DE LAS AGENCIAS
ESPACIALES SINO TAMBIEN DE

a desarrollada para el progra- den convertirse en las
ma del telescopio espacial as de las tradicion
Hubble, las biopsias de mama oaieE

LA INICIATIVA PRIVADA

Fruto de este acuerdo, la parte
de la Estacion Espacial Internacional
que corresponde a Estados Unidos

se convertird en un laboratorio

S que les queda una pequen
marca y no una cicatri

- como sistema de alerta nacional de investigacion que estu-

Un avanzado sistema de “nariz diard diversos aspectos: desde

electronica”, desarrollado para
controlar la calidad del aire en el
interior de las estaciones espa-
ciales, ha demostrado su capaci-
ad como sistema de alerta dela

el metabolismo y la fisiologia huma-
na hasta nuevas células reparado-
ras y tejidos regeneradores, o nue-
vas tecnologias de monitorizacion

q sanitaria.
de los endoscopios

IS 90 se desarrollé un To8 Cuando este laboratorio esté a

vestimiento con el que se conse- pleno funcionamiento, los experi-

guian superficies perfectamen-
te negras desde el punto de
vista 6ptico sin usar varnices.
A través del TTP de la ESA se
ha aplicado este recubrimiento
para aumentar la calidad opti-
ca de los endoscopios.

mentos llevados a cabo en la Esta-
cién Espacial Internacional propor-
cionaran informacioén valiosa que
repercutira, de forma directa, en

nuevas terapias y tratamientos pa-

osis, ya que todos los astro- ra los pacientes, asi como en nuevas

¢ técnicas que seran utilizadas por
a. La investigacion espacial

ayudando a comprender lo

hospitales y centros de salud de to-
do el planeta.

La iniciativa privada
Pero la transferencia de tecnologia

espacial no tiene que ver Unica y

exclusivamente con las agencias
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espaciales sino que, en muchas oca-

siones, procede de la iniciativa pri-
vada, es decir, de empresas especia-
lizadas en el sector aeroespacial que
luego diversifican su actividad a
otras areas.

GMV, una empresa espanola crea-
daen el ano 1984, es un ejemplo de es-
ta transferencia tecnolodgica privada.

Segun explica Almudena San-
chez, ejecutiva de Desarrollo de
Negocio para la Sanidad de la com-
pania, aunque inicialmente la
empresa estaba orientada al sector
aeroespacial —trabajando en cam-
pos como la dinamica de vuelo, el
analisis de misiones, los centros
de control de satélites o los sistemas
de navegacion por satélite—, en la ac-
tualidad ha diversificado su negocio
y esta presente también en otros
sectores “como la defensa, el trans-
porte, las telecomunicaciones o la
sanidad”

“Esta evolucion, afirma Sanchez,
tiene sus raices en la politica segui-
da de reproducir el modelo original
de la empresa en nuevos mercados,
a medida que la experiencia y domi-
nio de las tecnologias alcanzado en
un sector permiten su transferen-
cia y aplicacidén a nuevos sectores”

En el area sanitaria, explica, la
compania decidio en el ano 2000
“aprovechar las tecnologias creadas
en sectores como el aeroespacial
para transferirlos al sector de la Sa-
nidad, creando productos y solucio-
nes innovadores para dar respues-
ta a los retos a los que se enfrenta-
ba ya el sistema sanitario espanol
en aquellas fechas, como son el in-
cremento de la poblacion, su enve-
jecimiento, la falta de recursos es-
pecializados o la atencion asisten-

cial a personas con dependencia”

De todas las soluciones sanitarias
que ha desarrollado esta empresa
gracias a la transferencia tecnolo-
gica, destacan el insgihtArthroVR,
un simulador de entrenamiento qui-
rurgico basado en realidad virtual;
el nemesis, un sistema de teleasis-
tencia para colectivos como enfer-
mos de alzheimer, invidentes, disca-
pacitados, personas con dolencias
cardiacas o individuos amenazados;

... “El espacio es

un laboratorio de
investigacion y
desarrollo de nuevas
técnicas y métodos”

ALMUDENA SANCHEZ
Ejecutiva de Desarrollo de
Negocio para la Sanidad de GMV

y el safe o globaer, un sistema de
alerta temprana de vigilanciay con-
trol de los posibles riesgos epide-
mioldgicos con origen bioldgico”

“El espacio es un laboratorio de
investigacion y desarrollo de nuevas
tecnologias y métodos, cuya aplica-
bilidad ha encontrado eco en nues-
tra vida cotidiana’] asegura Almude-
na Sanchez.

“Numerosos aparatos, ropas y
utensilios que utilizamos —continta—
han sido probados en el espacio pa-
ra posteriormente ser transferidos a
las industrias revirtiendo su utilidad
en la mejora de nuestras vidas. Es el

caso, por ejemplo, de los sistemas

para aumentar la seguridad de los
vehiculos, sensores para el trata-
miento del agua, tanques de hidro-
geno para coches mas ecoldgicos,
diseno de chaquetas y abrigos para
temperaturas extremas, trajes
ignifugos...

“Auln asi —concluye—, la investiga-
cion continla para ver como la
tecnologia espacial puede aplicarse
en otros ambitos, como, por ejem-
plo, el que nos ocupa, la sanidad,
y crear robots vanguardistas ultrali-
geros para cirugia, para producir
érganos artificiales y protesis o
para evaluar la produccién o los
efectos de farmacos en ausencia
de gravedad” &

MERITXELL TIZON

mtizon@servimedia.net

Sociedad Espafiola de
Medicina Aeroespacial (SEMA)
WWw.semae.org
mjmarti@comg.es

Agencia Espacial Europea (ESA)
8-10 rue Mario Nikis

75738 Paris. Cedex 15

France

www.esa.int

( 3315369 7155

Agencia Estadounidense del
Espacio y la Aeronautica (NASA)
WWW.nasa.gov
recovery@nasa.gov

GMV

Isaac Newton 11 P.T.M.
Tres Cantos. 28760 (Madrid)
€ 918072100

Www.gmv.es
marketing@gmv.es
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“Ningun paciente debe
sentirse solo, desinformado
o desatendido”

La prevencion, la informacioén, el apoyo y acompaiiamiento al enfermo, el volunta-
riado y la investigacion son los principales ejes de accién que utiliza la Asociacion
Espaiiola Contra el Cancer (AECC) para luchar contra esta enfermedad. Cada aiio
se diagnostican 200.000 nuevos casos y ya afecta a uno de cada tres hombres y a
una de cada cuatro mujeres. Por eso, necesitan todo el apoyo necesario.
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iPor qué el lenguaje relacionado
con la vulnerabilidad de la perso-
na sigue siendo tabi, como suce-
de con la palabra cancer?

Se ha avanzado mucho en el concep-
to del cancer pero, efectivamente,
queda mucho por recorrer, sobre todo
en informacion. El primer error es con-
siderarlo como una sola enfermedad.
Son 200 tipos con pautas comunes de
comportamiento pero con diferente
progreso, diagnostico, prondstico, tra-
tamiento, etc., y hay muchos donde la

supervivencia ha aumentado de

forma evidente en los Ultimos anos.
Sigue siendo una palabra tabu, aso-
ciada al dramatismo. Cuando a uno le
diagnostican le produce un gran shock
e impacto emocional por sus conno-
taciones y el estigma al que va asocia-
do. Eso es lo que hay que borrar, y
para lograrlo debemos informar.
Ahora, en algunos casos, esta enfer-
medad se trata con demasiada ligere-
za y se publica cada descubrimiento
como una especie de panacea, y no es
verdad. Hay que tener ciudado porque

genera falsas expectativas.

Entonces, con informacion se po-
dria desmitificar?

La mitificacion viene por una heren-
cia de un lenguaje que ha ido cam-
biando. Pero el shock emocional va
estar siempre, porque el cancer viene
de forma desprevenida, inesperada.
Te descoloca, sientes miedo al dolor,
al futuro, incluso a la muerte, a cam-
biar tu forma de vida, tus pasiones, tu
rutina.Y todo esto no lo experimenta
so6lo el paciente sino también sus fa-
miliares, ya que ellos también son los
afectados, acuden siempre ambos al
meédico. Por eso es importante estar
informado. En la Asociacion Espanola
Contra el Cancer (AECC) o en el Foro
Espanol del Paciente, web en la que
participamos, damos las claves y la
informacion al paciente de todo el
proceso en el que va a verse inmerso:
inicios, diagndstico, impacto, como
acudir al medico, cdmo hacer las pre-
guntas adecuadas o como adaptarse

a los tratamientos.

Ademas, con una buena de-
teccion precoz los resultados son
realmente esperanzadores.

Estadisticamente estd comprobado,

como en el cancer de mama, que los

programas de deteccion son factores
importantes en el aumento de la su-
perviviencia. Si se detecta algo en fase
temprana estd mas localizado, hay
mas posibilidades de que no se haya
diseminado y es mas facil su aborda-
je. Ahora nos estamos volcando en la

prevencion del cancer de colon.

i{Como es el cancer en numeros?
Representa la primera causa de muer-
te en el mundo desarrollado en edad
productiva (de 35 a 69 afnos). Se estima
que en Espana lo padecen y han pade-
cido 1,5 millones de personas. Cada
ano se diagnostican 200.000 nuevos

casos y el cancer de colon rectal es el

de mayor incidencia, con 25.000 casos
al ano. Le siguen el de mama con
21.000y el de pulmon con 20.000.Hay
que destacar que desde los anos 90 la
supervivencia en las mujeres ha au-
mentado del 56 al 60 por ciento, y en
los hombres del 44 al 50 por ciento.

éQué hacen en la AECC por el
paciente y sus familias?

Llevamos 55 anos luchando contra el
cancer, liderando todo ese esfuerzo
social que se hace para disminuir el
impacto que produce y, en definitiva,
mejorando la vida de estas personas.
Complementamos todo lo que no es
puramente asistencial. El Sistema

Nacional de Salud espanol es de ...
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El cancer de colon,
prioridad absoluta

En la AECC estan intentando implantar
programas generales de prevencion del
cancer de colon, enfermedad que arrastra
unos datos demoledores. Cada aiio se
diagnostican 25.000 casos y la supervi-
vencia esta en torno al 50 por ciento, te-
niendo una mortalidad de 12.000 pacien-
tes anuales. Sin embargo, esto se debe, en
parte, a que se detecta tarde. Con una de-
teccion temprana se estima que se podrian
evitar alrededor de 6.000 muertes, el doble
que las vidas perdidas por accidente de
trafico. Algunas Comunidades
Auténomas tienen proyectos piloto en los
que se ha demostrado la altisima eficacia
de su deteccion precoz en la poblacion de
riesgo medio (mayores de 50 anos). Para
la AECC es una prioridad absoluta conse-
guir que se integren en los programas de
cribado y, por eso, en marzo crearon una
alianza contra este cancer junto con la
Sociedad Espaiiola de Oncologia Médica
(SEOM), 1a Asociacion Espaiiola de
Gastroenterologia (AEG), la Sociedad
Espaiiola de Medicina de Familia y
Comunitaria (Semfyc), la Sociedad
Espaiiola de Oncologia Radioterapica
(SEOR), la Sociedad Espaiiola de
Epidemiologia (SEE) y la Asociacion de

Pacientes Europacolon Espana.
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... los mejores de Europa, pero el
abordaje contra el cancer debe ser in-
tegral, y ahi estamos nosotros.
Damos informacion veraz y de rigor
del cancer, sus tipos, como abordar-
lo e incidimos en la concienciacion,
fundamental para la prevencion. Casi
la mitad de los canceres se podrian
evitar s6lo con tener unos habitos de
vida saludables de alimentacion y
ejercicio fisico desde ninos. Es lo que
Illamamos prevencién primaria.
También controlando los factores ex-
ternos medioambientales, como el ta-
baco. Hay que dejar de fumar ya que
arrastra 30.000 muertes anuales de
personas en edad productiva. Esto re-
quiere de acciones contundentes.
Luego esta la prevencion secundaria,
es decir, la deteccion temprana. En
nuestras campanas de prevencion del
cancer de mama ponemos mucha
energia en que todas las mujeres acu-
dan a los programas de cribado, que
han demostrado su eficacia, porque

hay muchas que alin no van.

Otro eje en el que se centran es el
apoyo al enfermo y a su familia.

El apoyo y el acompahamiento a tra-
vés de multiples programas y el
apoyo psicolégico gratuito que se
ofrece en hospitales y nuestras sedes
(estamos en las 52 provincias y en
mas de 2.000 localidades). Ningun pa-
ciente debe sentirse sélo involuntaria-
mente, desinformado o desatendido.
Tenemos multiples programas, como
‘Infocancer’, donde damos informa-
cion por Internet o en el teléfono gra-
tuito 900 100 036. También damos
apoyo a los supervivientes y conta-
mos con programas especificos de
mujeres con cancer de mama... Un
amplisimo abanico de programas de

ocio, tiempo libre, descarga...

éCuanto peso tiene el voluntaria-
do en la AECC?

Es otro de nuestros ejes principales,
con la deteccién, el apoyo y la inves-
tigacion.Tenemos mas de 14.000 vo-
luntarios fijos que realizan labores en
mas de 120 hospitales y participan
de mil maneras distintas, desde
acompanar a pacientes, hacer labo-
res de recaudacion, organizar even-
tos... Somos un vehiculo esencial en
lo que es la participacion social, pero

nuestros voluntarios estan forma-

dos.Tenemos cursos de formacién,
tienen seguimiento, soporte, recicla-
je... No son sdlo personas con
buena voluntad. Queremos ser pro-
fesionales del voluntariado. Es nues-

tro corazoén.

La investigacion seria el tiltimo eje
de accion de la asociacion. {La im-
pulsara teniendo en cuenta que ya
fue vicepresidenta de la Funda-
cion Cientifica de la AECC?

La fomentamos a través de la Funda-
cion. Es fundamental promover la in-
vestigacion, conocer las causas para
mejorar los tratamientos, el diagnos-
tico y el seguimiento. Hay que
fomentar que los hospitales sean
fuente de generacion de conocimien-
to, de formacion investigadora y una
estructura cientifica estable. Nuestro
ultimo fin es que el paciente de

cancer esté bien tratado. Me integré



hace ocho anos en la AECC a través
de la Fundacion. Desarrollaba una
labor profesional, pero di por acaba-
da aquella etapa y quise hacer algo
voluntariamente y me llamaron para
dirigir la formacion cientifica (soy bio-
loga). Me entusiasmo y ahora estoy
aqui. La Fundacion es la entidad que
gestiona los fondos que van a la in-
vestigacion. Pero nosotros no hace-
mos investigacion, sino que la finan-
ciamos con convocatorias publicas,
programas, proyectos, carreras de in-

vestigadores, etc.

iComo se financia la asociacion?
Tiene variadisimas fuentes pero la
mayor es privada (60-70 por ciento),
con cuotas de 105.000 socios; recau-
dacion en la calle; loteria nacional fi-
nalista que tenemos asignada; orga-
nizacion de eventos, cenas, actos; co-
laboraciones empresariales; donacio-
nes; herencias; legados... Luego, un
30 por ciento son subvenciones pu-
blicas a las que accedemos a través
de programas. Ademads, estamos en
proceso de traspaso a la sanidad pu-
blica de toda la actividad relacionada
con los cuidados paliativos, que nos
supone un enorme esfuerzo econo-
mico, ya que todavia tenemos 39 uni-
dades, y le dedicamos 7 millones de
euros. Estamos en negociacion con
las consejerias, porque esto tiene
que ser un derecho universal de cual-

quier ciudadano.

¢Se implica la Administracion en
la lucha contra el cancer?

Ha habido un avance muy importante.
Primero, por la elaboracién de la
Estrategia Contra el Cancer que hizo el
Ministerio de Sanidad vy, luego, por la
elaboracion de los planes autonomi-

cos en los que hemos participado de

forma muy activa, que estan en casi

todas las Comunidades Autbnomas.

¢En la AECC también trabajan con
los jovenes?

Para nosotros es fundamental todo lo
que es la concienciacion de los jove-
nes y trabajar con ellos. El joven tiene
que tener habitos de vida saludables,
una vida no sedentaria. Por eso traba-
jamos mucho con los colegios. Es la
mejor prevencion. Tenemos progra-
mas disenados para todas las edades
pero queremos hacer mas. Tenemos
un campo ilimitado para trabajar,
como es Internet. Ahi tenemos mu-
chas acciones con un gran retorno,
una gran satisfaccion: un portal dedi-
cado a jovenes que quieran dejar de
fumar (www.loestoydejando.com),
que tiene mucha aceptacion, y un por-
tal tematico para cancer en ninos

(www.fscjunior.org), para que en-

tiendan su enfermedad. Cuenta con
multiples herramientas utiles para

padres, profesores y facultativos.

¢Qué aspecto de la lucha contra el
cancer es el que menos ha calado
en la sociedad?

Hay algo que si ha calado que es laim-
portancia de la participacién social. De
hecho, hasta en el ultimo pueblo saben
dénde esta la asociacion. Pero quizas
si que hay algo donde hay poca con-
ciencia social y donde podemos hacer
algo mas, y es la implicacion de la so-
ciedad en la investigacion. Siempre se
ha considerado que la investigacién
era algo que a la sociedad no le com-
petia, solo a la Administracién, y eso
hay que cambiarlo. Se considera como
algo lejano con resultados muy leja-
nos en el tiempo, y que lo hacen los
americanos. Pero nosotros también
podemos hacer algo.Todavia hay
mucho camino por recorrer en cuanto
a esa conciencia social de participacion
en la mejora del futuro del paciente.
No existe ese tipo de conciencia uni-
versal y solidaria, y puede la idea ne-
gativa de que los resultados los vera
otra generacién y no nosotros. Por
eso, nos ofrecemos como un vehiculo
para los que quieran participar en ese
futuro y fomentar la investigacion en
Espana. Porque son mas conscientes
en lo que se refiere al apoyo al enfer-

mo y todo lo que ello implica. B

PEDRO FERNANDEZ

pfernandez@servimedia.net

Asociacion Espafiola Contra
el Cancer (AECC)
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ESTUDIO DE LA FUNDACION FARMAINDUSTRIA

Mapa nacional de las asociaciones
de pacientes 2009

b3

| estudio El paciente en”

Esparia. Mapa nacional 8e

las asociaciones de pacien‘-
tes —el primero de estas caracteris-
ticas hecho en nuestro pais—, puso
de manifiesto la emergencia del
movimiento asociativo. También sir-
vio para reflejar el protagonismo,
cada vez mayor, que tiene este co-
lectivo en la toma de decisiones de
los agentes sanitarios y de la propia
Administracion Publica.

El estudio hecho en 2004 incluia
una encuesta a pacientes cronicos y
un directorio de las asociaciones de
pacientes de nuestro pais, que per-
mitié la descripcion exhaustiva de la
oferta de recursos disponibles en las
asociaciones y la localizacion de las
mismas.

Cinco anos después, la FUNDA-
CION FARMAINDUSTRIA ha actuali-
zado su directorio a partir de la base

de d%ps de asociaciones y recursos, |

que ha sido también ampliada con_lé‘

incorporacion de nuevas asoci@é"&ﬁ'
nes asi como con nuevos conmfﬁis?
El Mapa naciona_l,ge las asociacio-
nes de pacientes'Z‘(‘)t,OQLrefleja las
principales caracteristicas de estas
entidades y de los recursos de los
que dispone cada una, lo que per-
mite su clasificaciéon segun los re-
cursos de los que disponga, la co-
munidad auténoma y la provincia
en la que estan ubicadas y el tipo de
enfermedad o trastorno al que re-

presentan.

El Mapa nacional de las asociacio-
nes de pacientes 2009 da una ima-
gen precisa del movimiento asocia-
tivo en Espana y sus pricipales ca-

racteristicas.

Distribucion geografica y anti-

giiedad. Del total de 701 asociacio-

nes que contabiliza el directorio la

mayoria se ubica en Andalucia (un
26,8 por ciento del total), seguido de
Madrid (un 11,3 por ciento) y la
Comunidad Valenciana (un 8,7 por
ciento).

Por su parte, las Comunidades
Auténomas que cuentan con menos
asociaciones son Ceuta y Melilla (un
0,3 por ciento), La Rioja (1,3 por
ciento), Cantabria (1,4 por ciento) y
Canarias (un 2 por ciento).

Con respecto a la antigiiedad de
las asociaciones, la mayoria fue

creada hace mas de una década (un



29,2 por ciento hace entre 11 y 15

anos y un 29 por ciento hace mas de

15 anos).

Ambito de actuacién. En relacion
al ambito territorial en el que las
asociaciones de pacientes llevan a
cabo su actividad, se pone de mani-
fiesto que la mayoria son de ambito
provincial (un 36,5 por ciento), fren-
te a un 28 por ciento que ejerce sus
funciones en el ambito regional o
autonomico, un 20 por ciento tiene
caracter local; un 9,3 por ciento tra-

baja en el ambito nacional y un 0,4

por ciento trabaja en el ambito inter-
nacional.

Patologias mas representadas. Por
grupos de enfermedades, las patolo-
gias mas representadas por las aso-
ciaciones son el alzheimer, seguido de
las enfermedades mentales, el cancer,
las enfermedades reumaticas, la dia-
betes y las enfermedades raras.

Por su parte, las dolencias que
cuentan con menos representacion
son los trasplantes, las enfermeda-
des respiratorias y las enfermeda-

des digestivas.

Tamano de las asociaciones.
SegL'Jr) se desprende del mapa, la
méy*dr-l'a de las asociaciones espano-
las son pequenas (un 44,5 por cien-
to), es decir, cuentan con menos de
200 asociados. Una cuarta parte son
de tamano mediano (cuentan con
entre 200 y 400 asociados) y otra
cuarta parte son grandes (cuenta

con mas de 400 asociados).

Profesionales. La mayoria de los
profesionales que integran las aso-
ciaciones de pacientes son volunta-
rios (un 64,8 por ciento), frente a un
18,6 por ciento que trabaja de forma
no continua y un 16,5 por ciento que
trabaja de forma continua.

Con respecto al perfil de estos
profesionales, la mayoria son psico-

logos o psiquiatras, seguido de




Enfermedades mas representadas

Grupos de enfermedades Total
(%)
Alzheimer 14,0 ~ . e
Enfermedades mentales 11,8 Ta*ma'no de ]-a' asocClaclon
Céncer 7.8 (segtin numero actual de asociados)
Enfermedades reumaéaticas 7,6 Grandes
Diabetes 7,1 Medglgl(l)%/so 24.7%
Enfermedades raras 7,1 ’
Esclerosis 6,8
Enfermedades renales 5,3
Enfermedades cardio-cerebrovasculares 4,6
Otras enfermedades neurolégicas 4,6
Parkinson 3,6
VIH/SIDA 3,6
Enfermedades digestivas 2,7
Enfermedades respiratorias 2,0
Trasplantes 1,3
Otras enfermedades 10,1

TOTAL 100,0

... lostrabajadores sociales y de los

médicos.

Actividades realizadas. El direc-
torio divide las actividades que
llevan a cabo las asociaciones en
cinco apartados: actividades de edu-
cacioén sanitaria, presencia en la so-
ciedad, servicio al asociado, y pro-
mocién de la investigacion y la for-
macion cientifica.

Con respecto a las actividades de
educacion sanitaria, la mayoria de
las asociaciones informan a los
enfermos y sus familias a través de
folletos (un 88,7 por ciento), paginas
web (un 64,3 por ciento) y libros (un
48,1 por ciento). Los programas de
educacién y manejo terapéutico que
realizan son en su mayoria cursos a
enfermos y familiares sobre la
enfermedad.

En el ambito de presencia en la so-

_ ciedad, el estudio divide'las activida-

EL 64,8 POR CIENTO
DE LOS PROFESIONALES
QUE INTEGRAN LAS
ASOCIACIONES SON
VOLUNTARIOS

des de las asociaciones de pacientes
en tres: divulgativas, relaciones con
los medios de comunicacion y rela-
ciones institucionales.

En relacién con las primeras, la
mayoria consiste en la organizacién
y participacion en eventos (un 87,7
por ciento).

En lo que respecta a las relaciones
con los medios, la mayoria de las
actividades realizadas por las enti-
dades (un 80,6 por ciento) son de in-
formacién y de formacion. Casi la
mitad de las asociaciones asegura

hacer anuncios en la actualidad,

principalmente en prensa generalis-

Pequeiias
44,5%

ta y radio, frente a una cuarta parte
que dice no haber hecho nunca
anuncios y a una minoria que ase-
gura haber emitido anuncios en el
pasado pero no en la actualidad.

Respecto a las relaciones institu-
cionales, un 94,7 por ciento de las
asociaciones entrevistadas asegura
mantener relaciones con las Admi-
nistraciones Autondmicas frente a
un 39, 2 por ciento que mantiene
contactos con las Administraciones
Centrales y un 53,6 por ciento con
las sociedades cientificas.

En relacién con los servicios al
asociado, son de dos tipos: asisten-
ciales y juridicos y econémicos. De
los servicios asistenciales, la mayo-
ria son grupos de autoayuda, segui-
do de tratamientos psicoldgicos al

enfermo vy terapia familiar.

Recursos e ingresos

Por su parte, la mayoria de los




Fuentes de obtencion de informacioén sobre la patologia

Profes. Sanitarios
Internet
Federacion/Confederacion
Revistas Cientificas
Congresos Médicos
Industria Farmacéutica
Sociedades Cientificas

Otros

recursos juridicos y econémicos de
los que dispone la asociacion son
servicios de asesoramiento sobre
prestaciones sociales, mantenimien-
to de negociaciones con administra-
ciones sanitarias y servicios de ges-
tion administrativa.

Los ingresos con los que cuentan
las asociaciones para pagar estas
actividades proceden en su mayo-
ria de las cuotas de los socios (un 85
por ciento), de las subvenciones y
concursos publicos (83,90 por cien-
to) y de las donaciones privadas (un
63,2 por ciento).

Por ultimo, y con respecto a la
promocién de la investigacion y
formacion cientifica, la mayoria de

las asociaciones asegura colaborar

con fundaciones y otras entidades

para la promocion de la investiga-
- cién.cientifica (un 30,5 por ciento).
Ademas, un 29,5 por ciento

afirma tener una participacion acti-

82,6%
79,0%

75,9%

Opciones de respuesta multiple

LOS INGRESOS CON LOS QUE
CUENTAN LAS ASOCIACIONES
PROCEDEN EN SU MAYORIA
(UN 85 POR CIENTO) DE LAS
CUOTAS DE LOS SOCIO0S

va en proyectos de investigacion
(como ensayos clinicos o registros
voluntarios para estudios), y un 26,4
por ciento organiza cursos, semina-
rios, simposios, etc., dirigidos a
meédicos y otros profesionales
sanitarios.

Metodologia

El documento elaborado por la
FUNDACION FARMAINDUSTRIA
lleva a cabo una descripcién esta-
distica de las asociaciones —organi-
zada en cuatro bloques: datos de la
asociacion, recursos humanos e in-

fraestructuras, actividades y otros—,

e incluye un directorio junto con
una aplicaciéon de busqueda, que se
anexa en un fichero de tipo access.

La metodologia que se ha utiliza-
do para llevarlo a cabo se ha basa-
do en tres aspectos: trabajo en
gabinete, envio postal y creacién de
una nueva base de datos.

Trabajo en gabinete. A partir de
las asociaciones localizadas en el
ano 2003 (que eran un total de
1.555), se ha procedido a su amplia-
cion y verificacion. Este trabajo ha
supuesto la busqueda y localizacion
de nuevas asociaciones de pacien-
tes a través de diversas fuentes y
canales (internet, anuarios, federa-
ciones, asociaciones médicas...),
asi como la verificacion de las ya

disponibles con anterioridad.

Envio postal. Una vez creada la
base de datos primaria, se remitio a
todas las asociaciones un cuaderni-
llo de recogida de datos para reca-
bar la informacion especifica.
También se realizé un seguimiento
telefénico para el control y la recep-
cion de los cuestionarios. Final-
mente, se obtuvo respuesta con
datos actualizados de un total de
701 asociaciones que representan a
446.595 pacientes.

Creacion de una nueva base de
datos a partir de los cuestionarios
recogidos, procediéndose a la codi-
ficacion, depuracién y grabacion de
todos los datos recibidos. El nuevo
fichero se contrasto con el anterior,
sustituyendo las asociaciones de las

que se obtenian nuevos datos.

MERITXELL TIZON

mtizon@servimedia.net
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“El misterio de
la vida humana
esta personificado erx
la enfermedad ment
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El trastorno bipolar es una enferme-
dad mental que acapara buena parte
de los prejuicios que suscita la igno-
rancia y el desconocimiento de este
tipo de afectaciones. Por fortuna,
decisiones como la del periodista
Michael Greenberg de contar su
experiencia en un libro desmantelan
los estereotipos erréneos con los que
entablamos nuestras relaciones
sociales. Hacia el amanecer (Seix
Barral), relata la historia de Sally, la
hija de 15 annos de Greenberg que
sufre una fuerte crisis que quiebra
para siempre la barrera de 1o normal
y de lo cotidiano.

=

compasn, riveladors, Gliver Sachs,
The Mew thrk Review of Bocks

«For ws detales. profundidad. riquesa y brilante
tefigancia se convertind en un ciisico. Ldeide, realst,

hacia el

acia el amanecer es un re-

trato humano de cémo lo

insolito irrumpe en nuestra
vida para mostrarnos la fragilidad de
quienes nos rodean, nuestra propia
fragilidad. De cémo algo inesperado,
un fuerte y convulso desequilibrio,
conduce al diagnostico de un trastor-
no bipolar. Dura, sincera, alejada de
sentimentalismo, esta cronica en pri-
mera persona de Michael Greenberg

sobrecoge por lo contundente.

Usted pudo escribir este libro
mucho antes. {Por qué ahora, 13
ainos después de aquel suceso?

Era importante dejar que lo vivido re-
posara, que la distancia con aquel
hecho, acaecido en 1996, fuera la su-
ficiente como para poder relatarlo.
De ese modo, con el paso del tiem-
po, fui capaz de retratarnos como

realmente éramos en ese momento.

No podria haber escrito esta historia
antes. Aunque pueda parecer una
paradoja, la distancia aporta clari-
dad. Queria que el lector viviera la

historia como si realmente hubiera

23

amanece

GREENBERG

estado alli en aquel momento, y para

ello necesitaba el conocimiento que

—UN TESTIMONIO SOBRE

el tiempo me ha aportado.

Ellibro llega a Espana
precedido de un éxito de
critica y ventas en
Estados Unidos.

y

“El 5 de julio de 1996 mi hija se

volvié loca” ;Cual es la primera

reaccion como padre al enterarse
de que su hija es diferente?
Estaba atdnito, apunalado, estupefac-

to, sobrecogido... Lo que me...

PACIENTES 13 ABRIL 2009



... sorprendia no era soélo el hecho de
que Sally fuera diferente —todos lo
somos—, sino que era cada dia mas
inalcanzable. Se parecia a mi hija, pero
de repente se habia transformado en
alguien que no conocia. Patética, de-
sesperadamente intentaba atraerla
hacia mi, reanudar nuestra relaciéon
anterior, nuestra conversacion inme-
diatamente anterior a la crisis. Pero
fallaba en todos mis intentos...

{Cuando y de qué manera uno
acepta que su hija tiene trastorno
bipolar?

Lo aceptas lentamente, con reticen-
cia, después de haber descartado
otras —todas las demas—, posibilida-
des. Al principio pensé que Sally era
brillante, diferente, una poeta talento-
sa. Por aquel entonces esperaba que
estuviera tomando algun tipo de dro-
gas, lo que por lo menos hubiera ofre-
cido una explicacion eventual. Al final,
acepté los hechos y pude empezar a
cuidar de ella e informarme sobre su
situacion (educarme, formarme sobre
su condicion, sobre el tema).

“Los doctores apenas sabian mas
de la enfermedad que yo’; asegu-
ra en su libro. Ese vértigo a lo des-
conocido, {como se supera?

En parte, la falta de un conocimiento
médico profundo sobre la psicosis
era un alivio. Desde luego, una cura
seria un milagro, uno de los mayores
adelantos de la Humanidad. Pero, de
momento, no hay cura posible y to-
davia es escasa la informacidn certe-
ra sobre la enfermedad. Fui capaz de
aceptar la condicidn de Sally en mis
propios términos e interpretarlo
como el misterio que es. Sally, hasta
cierto punto, también ha podido

hacerlo.

ABRIL 2009 PACIENTES 13

“SALLY ES UNA MUJER
VALIENTE, ESPECTACULAR.
TIENE UN CONOCIMIENTO DE
LA HUMANIDAD QUE POCOS
DE NOSOTROS TENEMOS”

Michael Greenberg con su hija Sally.

La comunicacion con ella, jes
fluida?

Me comunico con Sally igual que lo
hago con los demés. Cuando se en-
cuentra bien podemos conversar,
compartir ideas y experiencias de ma-

nera muy gratificante y carinosa.



Cuando esté en la agonia de una crisis,
nuestras charlas son diferentes, mas
dolorosas. Dejamos de comunicarnos
de forma coherente durante esos

momentos.

En el libro relata cé6mo su hija en
una ocasion le pregunto si le pro-
vocaba miedo. ;Lo tuvo en algiin
momento?

Nunca senti miedo de ella, senti miedo
por ella. Sally queria estar segura de
que ella no me asustaba. Es cierto que
proyecta sus temores exteriorizando-
los hacia mi, pero cuando atraviesa un
episodio de crisis no puedes aceptar
que tienes miedo, si no, tu falsa impre-

sién de omnipotencia podria hundirte.

Trece ainos conociéndolo. ;Qué es
lo mejor y lo peor del trastorno
bipolar?

Lo peor es la incertidumbre de Sally y
de quienes vivimos mas cerca de ella,
el no saber cuando aparecera una re-
caida. Es como portar —€lla, nosotros—
la espada de Damocles, el constante
espectro de locura que se avecina. Lo
mejor es el humor, el caracter que
Sally ha desarrollado para vivir con su
problema. Es una auténtica existencia-
lista, exprime cada minuto. El trastor-
no maniaco—depresivo o trastorno bi-
polar, como prefiero llamarlo, le ha
aportado una gran experiencia, cono-
ce el amplio espectro de cambios de
humor en todos sus extremos. Eso la
ha convertido en una mujer valiente,
una mujer espectacular. Tiene un co-
nocimiento de la Humanidad (de lo
que significa ser humano) que pocos

de nosotros tenemos.

iComo afecta a la pareja tener
una hija con enfermedad mental?

A veces ha puesto a prueba nuestro

Un éxito en
Estados Unidos

Hacia el amanecer ha sido
seleccionado por la revista
Time como uno de los 10
mejores titulos de no fic-
cién y por Amazon como el
segundo mejor de 2008. Su
autor, Michael Greenberg,
es columnista en el Times
Literary Supplementy
colabora en The Boston
Review y The New York
Reviex of Books.

matrimonio —el estrés, las llamadas de
panico en mitad de la noche de Sally,
las emergencias ocasionales—, pero
también nos ha acercado mas. Se trata
de una experiencia intensa que com-

partimos.Y ambos queremos a Sally.

Las personas con enfermedades
mentales tienen una mayor difi-
cultad de integracion social. ;Ha
disminuido el estigma que recae
sobre ellas?

Espero, tengo la esperanza, de que
los prejuicios sociales estén dismi-
nuyendo, pero no estoy seguro de
que sea asi. La enfermedad mental
ha estado presente desde tiempos
inmemoriales. Es parte de lo que
somos como seres humanos. Los
prejuicios se deben al miedo de la
gente.Y es un miedo razonable.
Pero también podemos enfocarlo

como lo que podemos aprender de

lo desconocido sobre nosotros mis-
mos. El misterio de la vida humana
esta personificado en la enferme-
dad mental, como lo esta en el
amor y en la muerte. Merece tanto

compasién como sobrecogimiento.

iQué papel desempeiian los me-
dios de comunicacion respecto
de las enfermedades mentales?
éCree que se preocupan por el as-
pecto mas morboso o que reali-
zan una labor de concienciaciéon?
Por lo general, en los medios de co-
municacion la enfermedad mental
aparece, por desgracia, de una ma-
nera sensacionalista. Sobre todo
cuando se comete un crimen y un

“loco” es el criminal.

¢Qué dice su hija del libro?

A Sally le encanta. Después de leerlo
dijo: “Senti como si leyera sobre al-
guien que no soy yo. Sobre una quin-
ceanera llamada Sally que ha pasado
por un infierno y fuera la Unica que

no lo supiera”

Por tltimo, me gustaria detener-
me en el titulo del libro, Hacia el
amanecer, optimista, vital, espe-
ranzado...

Pensamos en el sol como una fuerza
benigna, una fuerza que nos alimenta,
algo en lo que nos sumergimos. Pero
el sol de la locura es destructivo, es la
luz de un sol abrasador, la luz sin som-
bra, la luz que quema todo lo que ilu-
mina. Hurry Down Sunshine es el titu-
lo original, y alude a la espera de que
ese sol maniaco-destructivo se mar-
che, para que la suave luz del diay la

cotidianidad regresen.

ESTHER PENAS

pacientes@servimedia.net

PACIENTES 13 ABRIL 2009

23



26 ASOCIACION AsociACION ESPANOLA CORNELIA DE LANGE

Conocer la enfermedad
ayuda a combatirla

Hasta el afio 1990 no habia mucha informacion sobre el sindrome de
Cornelia de Lange, una dolencia génetica que se da en uno de cada 10.000
a 30.000 recién nacidos. Esta enfermedad, considerada rara y que afecta
a varios organos, presenta unas caracteristicas comunes: peso bajo al
nacer, retraso en el crecimiento, baja estatura, cabeza pequeiia y exceso

de vello en el cuerpo. No hay un tratamiento especifico, sélo recomenda-

ciones en casos concretos.

ominica Serrano supo

que su hijo Gabi tenia el

sindrome de Cornelia de
Lange (SCdL) el mismo dia en que
éste nacio. El diagndstico de la enfer-
medad se baso en los rasgos faciales,
una cardiopatia, hipoplasia testicular
y reflujo esofagico.

“Nunca piensas que algo asi te
puede ocurrir a ti, asi que no estas
preparado psicolégicamente para
ello. No saber como iba a ser la vida
de nuestro hijo fue quizas lo que mas
nos afectd, nos sentiamos mal prin-
cipalmente porque no sabiamos qué
hacer’, explica Dominica, quien a esta

ion de inseguridad sumo el

cimiento de |3

por parte del doctor que les comuni-
co6 la noticia: “No habia tenido nin-
gun caso mas con lo cual todas las
preguntas que le hicimos se queda-
ron sin respuesta”

La vida familiar de Dominica su-
frié un gran cambio. La atencion que
requiere Gabi hace que le dedique
menos tiempo al resto de sus hijos,
ala parejay a las rutinas en general.
En esos momentos, es imprescindi-
ble “que la familia permanezca
unida y se comunique, es la forma
de asumir lo que ha ocurrido. De
todas formas, siempre queda un
dolor dentro de ti, pero cuando
miras a tu hijo se te olvida”

Hasta los 11 afnos, Gabi asistié a un
io normal, donde contaba con
pfesora de apoyo que le ense-
eer y a escribir utilizando el
smo método que el resto de los

umnos, aungque con adaptaciones

curriculares. Ahora, asiste a un cole-
gio de educacién especial, en el que
recibe clases de logopedia, fisiotera-
pia e hidroterapia.

Actualmente Gabi tiene 13 anos'y,
como consecuencia del SCdL, una
gran miopia que se ha visto agrava-
da porque tiene un ojo vago que no
le fue corregido en su momento. Las
limitaciones con las que se encuen-
tra obedecen a “la falta de espacios
adecuados para que pueda realizar
actividades y relacionarse con otros
ninos’ explica la madre.

Emilio Garcia vivid una situacion
similar cuando le comunicaron que
su hija Ana padecia el SCdL. Emilio
cuenta que desconocian totalmente
dicho sindrome y carecian de refe-
rentes, por lo que no sabian qué res-
puestas inmediatas y futuras se
podrian dar. Esto les llevo a vivir
una situacién de gran inquietud y
preocupacion.

Emilio es un profesional de la
sefianza, lo que favorece que Ana

eciba apoyo logopédico para el



La Asociacion Espafiola
Corneliade Lange |
organiza congresos |
nacionales y talleres
de apoyo.

endizaje de un lenguaje de signos
facilite su comunicaciony la

a adquirir habitos que favorez-

3 omia personal, como el
0, la alimentacién o el vestuario.

Sin embargo, la mayor dificultad a
la que tiene que hacer frente Ana son
los continuos desplazamientos desde
su localidad, Molina de Aragon, en
Guadalajara, hasta el Hospital de
Moéstoles de Madrid, donde es aten-
dida por los servicios de Pediatria,
Oftalmologia yTraumatologia. La au-
sencia de especialistas en el entorno
mas proximo incrementa los costes

y trastornos en forma de ansiedad.

Apoyo a las familias
El caso de Inés es distinto. El primer
sintoma fue un retraso en el creci-
miento del perimetro craneal y en la
estatura y peso. A los cuatro meses,
Inés sufrié una convulsion y sélo al
cumplir los 10 meses le diagnostica-
ron el SCdL.

La madre de Inés, Rocio Alfonso,

cuenta que al conocer el diagnéstico

hijo Gabiy su marido.

“No saber ecomo iba a
ser la vida de nuestro '
hijo fue lo que mas nos
afecto”

DOMINICA SERRANO

de su hija pasaron por una etapa de
negacion: “Nadie queria escuchar la
palabra sindrome y lo mas dificil fue
asumirlo todos” Surgieron dos nece-
sidades inmediatas: flexibilidad labo-
ral y la contrataciéon de una persona
que atendiera a Inés en casa mientras
ellos trabajaban.

Actualmente, Inés acude cada se-
mana a clases de estimulacion tem-

pranay de fisioterapia respiratoria.

Dominica Serrano con su r E

Tanto la familia de Dominica
Serrano como la de Emilio Garcia cla-
man para que exista mayor sensibi-
lizacion por parte de la sociedad.

Ellos, al igual que otros familiares,
han encontrado un fuerte apoyo en
la Asociacion Espaiiola Cornelia
de Lange (AESCdL), que da a cono-
cer la enfermedad y ayuda a los fami-
liares de las personas afectadas.

La AESCdL se constituyo en 1998,
pero comenzo a funcionar en el afo
2006. La iniciativa partié de un matri-
monio que, preocupado por lo que
estaba viviendo su hija, queria poner-
se en contacto con otras personas
para entender qué le estaba pasan-
do. Asi conocieron al doctor Jackson,
una eminencia mundial sobre el sin-
drome, que les comunicé que se ce-
lebraria un congreso en Portugal en
2001.Tras acudir a este encuentro y al
congreso mundial que tuvo lugar en
Italia en 2005, el matrimonio confir-
mo la necesidad de unirse a otras
familias para constituirse en una aso-

ciacion y compartir experiencias.
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Rocio Alfonso junto a su hija, Inés, y su marido.

... Desde el ano 2006, cuando orga-
nizaron el primer congreso nacional
en Sant Andreu de la Barca
(Barcelona), no ha cesado la activi-
dad de la asociacion.

La AESCdL proporciona informa-
cion a todas las personas interesadas
o afectadas por el sindrome, ofrece
apoyo a las familias, ayuda a mejorar
la calidad de vida de los afectados y
difunde los avances cientificos e in-
vestigaciones sobre la enfermedad.

También celebra un congreso
anual en diferentes provincias de
Espana y organiza talleres de apoyo
familiar coordinados por el psicélo-
go de la AESCdL, Eduardo Brignani,
y talleres sobre trastornos del
lenguaje que desarrollan las logope-
das Nuria Diez y Tania Garcia.

“El taller del Programa de Apoyo
Familiar da respuesta a la necesidad

de las familias de ser escuchadas y
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“Hay que desarrollar
investigaciones que
descubran nuevos
tratamientos del SCdL”

FRANCISCO VIVO

encontrar apoyo en otros que viven
las mismas dificultades y alientan las
mismas ilusiones’, senala Brignani.
El presidente de la asociacion,
Francisco Vivé, recuerda que todas
las actividades de la entidad estan

encaminadas a apoyar a las familias:

“Tras el diagndstico
del sindrome lo mas

dificil fue asumirlo”

ROCIO ALFONSO

“Darles mucho carino, mucha esti-
mulacién y estar constantemente
pendientes de ellos, ya que necesitan
mucha ayuda”

Escasez de recursos
Para lograr la plena integracion de
las personas afectadas por el SCdL,
Francisco Vivo reclama la existencia
de “centros especiales con habita-
ciones e infraestructura especificas
para situaciones de emergencia, ya
que hay muchos casos que llegan a
ser graves y las familias no cuentan
con los recursos para poder atender-
los” Ademas, desde el punto de vista
médico y cientifico dice que “hace
falta desarrollar investigaciones que
descubran nuevos tratamientos en
neurologia, en psiquiatria, en logo-
pedia y en el ambito educativo”

Los familiares de los afectados por
el SCdL coinciden con Francisco
Vivé al reconocer la falta de recur-
sos para hacer frente a la enferme-
dad. Asi, Dominica Serrano lamenta
que no se dedique mas dinero a la
investigacion y a las ayudas para las
familias y solicita “mas sitios donde
atender a los nihos que por su edad
ya no pueden asistir a las escuelas
especiales, mas centros ocupaciona-
les y eliminar las barreras”

En la misma linea, Emilio Garcia
pide un mayor conocimiento de las
caracteristicas de este sindrome

entre profesionales de la sanidad, de



la educacion y de los servicios socia-
les, y apuesta por incrementar la do-
tacion de recursos econdmicos y
de servicios como residencias o cen-
tros educativos y/o asistenciales.
Segun Emilio, hace falta un mayor
apoyo social por parte de las
Administraciones Publicas, porque
la Unica ayuda que esta recibiendo
es la que reconoce la Ley de
Dependencia.

La situacion de Rocio Alfonso refle-
ja la falta de ayudas econdmicas o
sociales para los familiares de perso-
nas afectadas por el SCdL. Ellos reci-
ben 1.000 euros anuales que no lle-
gan para cubrir el gasto que supone
contar con una persona que acompa-
fe a Inés cuando ellos no estan, por
lo que se ven obligados a solicitar la
ayuda de familiares o amigos para
resolver cuestiones tan cotidianas

como acompanar al médico a su hija.

Identificacion precoz

El SCdL afecta a la evolucién del
aprendizaje de los ninos, que sue-
len tener problemas de lenguaje y
de comunicacién. El nivel de afecta-
cion depende de cada nifo, unos
presentan simples problemas de ar-
ticulacion y otros llegan a padecer

ausencia de lenguaje oral. Lo maés

importante en estos casos es la

El 11l Congreso Espafiol del Sindrome Cornelia de Lange
en 2008 reunit a los familiares en Madrid.

identificacion precoz del sindrome
que permita dar una respuesta ade-
cuada a las alteraciones que presen-
tan los afectados.

En este sentido, las logopedas de
la AESCdL, Tania Garcia y Nuria Diez,
recomiendan la atencion temprana o
estimulacion precoz durante los pri-
meros anos de vida y la intervencion
de especialistas como logopedas, fi-
sioterapeutas, psicopedagogos o te-
rapeutas ocupacionales.

En el centro escolar, los nifos re-
quieren una completa evaluacion
psicopedagdgica por parte del orien-
tador del centro y, en algunos casos,

adaptaciones curriculares.

LILIAN MOYANO

Imoyano@servimedia.net

Asociacion Espafiola

Cornelia de Lange ‘

(936821135
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utacion de
gen en el
mosoma 5

El sindrome de Cornelia de
Lange (SCdL) en una dolencia
genética que afecta por igual a
hombres y mujeres, con un li-
gero predominio en las muje-
res. Se desconoce la incidencia
de la enfermedad, pero se cree
que se da en uno de cada
10.000 a 30.000 recién nacidos.
Se estima que en Espaiia la
prevalencia es de 0,97 por
100.000 nacimientos.

En un principio se desconocian
las causas del SCdAL pero en el
afo 2004 en Finlandia se iden-
tific6 una mutacién del gen lla-
mado NIPBL que se encuentra
sobre el brazo del cromosoma 5.
Los nifios que padecen el SCAL
nacen con bajo peso y dificulta-
des al alimentarse, cabeza pe-
quefia, nariz pequefia y ancha,
labios finos y hacia abajo, cejas
espesas, pestaias largas, pala-
dar hendido, brazos y pies ge-
neralmente pequenos, y ano-
malias en los miembros inferio-
res y superiores, como la au-
sencia de un dedo o mas en las
manos o en los pies.

Otras caracteristicas pueden
ser el exceso de vello en el cuer-
po, pérdida de audicién, trastor-
nos cardiacos y gastrointestina-
les, baja talla, discapacidad inte-
lectual y lenguaje alterado.

Los sintomas se extienden al
ambito psicolégico. La discapa-
cidad intelectual es variable
segun los casos y afecta a la
conducta, de forma que surgen
casos de hiperactividad, altos
grados de ansiedad, problemas
en la psicomotricidad o perseve-
raciones —utilizacion repetitiva
de elementos del lenguaje—.

No existe un tratamiento espe-

cifico para su cura, sélo reco-
mendaciones para cada caso.
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Siete millones de espanoles utilizan
la receta electréonica

» .z

U nos siete millones de espanoles se
benefician ya de la receta electré-
nica que extienden cerca de 5.500 mé-
dicos de Atencién Primaria, segun datos
del Ministerio de Sanidad y Consumo, que
mantiene que la historia clinica digital
empezara a ser una realidad en Espana
en 2010. El ex ministro de Sanidad y Con-
sumo, Bernat Soria, informd a la Comision
de Sanidad y Consumo del Senado sobre
la sanidad electronica y senald en su dis-
curso que Andalucia es la comunidad au-
tdonoma “pionera” en laimplantaciéon de la
receta electronica, si bien Baleares se en-
cuentra ya “en fase de implantacién avan-
zada" y el resto de autonomias “han inicia-
do ya este camino”

En su comparecencia, se refirié también a

la historia clinica digital, un instrumento di-
senado para permitir el acceso electronico
a la informacion relevante del ciudadano
desde cualquier centro del sistema sanita-
rio publico, cuando sea necesario.

La Comunidad Valenciana y Baleares co-
menzaron en marzo un estudio piloto con-
sistente en el intercambio de informacién
clinica de pacientes reales para su atencion
por parte de profesionales sanitarios. A
estas dos comunidades se uniran proxima-
mente Andalucia, Cantabria, Castilla-La
Mancha, Castilla y Leon, Cataluna,
Extremadura, La Rioja y Murcia. El ano que
viene, cuando hayan concluido estos
trabajos piloto, la historia clinica digital
empezara a implantarse de forma real en

Espana.

Los médicos de familia ponen en marcha
un programa para ensefar soporte vital

basico en las escuelas

a Sociedad Espanola
L de Medicina de Fami-
liay Comunitaria (semFYC)
ha presentado el programa
“ESVAP en la escuela’; un
material multimedia dirigi-
do a ninos de educacion
primaria.
El objetivo es dar apoyo a
los profesores de los cole-
gios interesados en formar

a sus alumnos en soporte

vital basico. Videos, diapo-
sitivas, juegos interactivos,
etc., permiten a los profe-
sores ensenarles como
saber si alguien incons-

ciente no respira o qué
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hacer si un companero se

atraganta. En su diseno
han participado pedago-
gos, maestros, técnicos de
emergencias, enfermeros

y médicos. Segun destaco

Luis Aguilera, presidente
de semFYC, el compromi-
so de esta sociedad cienti-
fica con la poblacién pasa
por promover la educacién

en salud.

La mitad de los
trabajadores
espanoles sufre
estrés laboral

L a mitad de los trabajadores es-
panoles sufre estrés laboral,
aunque solo uno de cada cinco lo
reconoce. Asi lo revela una encues-
ta realizada por la Organizacién
de Consumidores y Usuarios
(OCU) a 850 trabajadores. Las res-
puestas obtenidas demuestran que
un 56 por ciento de los trabajadores
sufre estrés moderado, severo o pe-
ligroso, un porcentaje muy superior
al estrés percibido directamente por
los encuestados, que apenas alcan-
za el 22 por ciento. La mitad de los
encuestados por la OCU reconoce
que su trabajo afecta de forma nega-
tiva a su salud.

Sintomas fisicos como cansancio,
agotamiento e insomnio son “faciles
de observar” Sin embargo los psi-
quicos, como irritabilidad, dificultad
de concentracion e indiferencia, son
mas dificiles de identificar. De hecho,
una cuarta parte de los encuestados
reconoce que el estrés interfiere en
su vida familiar. La empresa tam-
bién sale perjudicada por el estrés
del trabajador, ya que el rendimien-
to de éste disminuye y puede aca-
bar solicitando la baja. A pesar del
elevado numero de trabajadores
que padecen estrés, solo el 17 por

ciento sigue algun tratamiento.



Espaiia es el noveno pais de la Uniéon Europea
en incidencia de tuberculosis

spana registra un total de 18,3 casos
E de tuberculosis por cada 100.000 ha-
bitantes, lo que situa a nuestro pais en
el noveno lugar de la Unidn Europea tras
Rumania (126,4 casos por 100.000), Litua-
nia (75,2), Letonia (57,9), Bulgaria (41,9),
Estonia (33,8), Portugal (32,4), Polonia
(22,5) y Hungria (18,8).
Asi lo pone de manifiesto un informe emi-

tido por el European Centre for Disease

Prevention and Control (ECDC) de la Unidn
Europea, con datos de 2006, difundido por
la Sociedad Espanola de Neumologia y Ci-
rugiaToracica (SEPAR). Segun este traba-
jo, en numeros absolutos de casos de tu-
berculosis registrados, Espana se situa en
cuarto lugar con 8029 enfermos, tras Ru-
mania (27319), Polonia (8593) y Reino Uni-
do (8498). EI ECDC senala también que seis

paises europeos, entre los que se encuen-

El Gobierno presenta la estrategia en ictus del
Sistema Nacional de Salud (SNS)

S egun cifras del Instituto Nacional de Estadistica (INE), las enfermedades car-
diovasculares agudas y el ictus fueron en el ano 2006 la segunda causa de

muerte en Espana con un total de 32.887 fallecimientos y la primera entre la

poblaciéon femenina, con 19.038 casos. Ante esta situacion, el Ministerio de Sani-

dad y Consumo ha puesto en marcha una estrategia dentro del Sistema Nacional

de Salud (SNS) para mejorar la asistencia de los pacientes con ictus y para abor-

dar su tratamiento bajo los mismos criterios en toda Espana.

La estrategia consta de cinco lineas principales de actuacion: promocién y

prevencion de la salud, atencién en fase aguda del paciente con ictus, rehabilita-

cion y reinsercion, formacion e investigacion.

El Hospital de La Princesa inaugura la
primera Aula Respira de Espana

| Hospital Universitario de La Prin-
E cesa, centro perteneciente a la Red
Sanitaria Unica de Utilizacion Publica, ha
inaugurado la primera de las Aulas Res-
pira que la Sociedad Espanola de Neu-
mologiay CirugiaToracica (SEPAR) va a
impulsar en centros hospitalarios de
todo el pais. La profunda y constante
preocupacion del centro madrileno por
el problema del tabaquismo ha hecho
que este proyecto educativo de tanto ca-

lado en prevencién sanitaria se inicie en

sus instalaciones, mediante un acuer-
do que han firmado el Director Gerente
del mismo, Jorge Gémez y el presiden-
te de la SEPAR, Julio Ancochea.

Las Aulas Respira nacen con el objetivo
de formar y educar a los pacientes rea-
les y potenciales y a sus familias en
temas relacionados con las enfermeda-
des crénicas respiratorias facilitando la
interaccion y el intercambio de expe-
riencias y opiniones entre especialistas

y asistentes.

tra Espana, suman mas de dos terceras
partes de los enfermos de tuberculosis
de la UE.

Este informe observa un decrecimiento
anual del 4 por ciento en las tasas de in-
cidencia de la tuberculosis entre los anos
2002 y 2006 en los paises de la Unién
Europea, una cifra superior al decreci-
miento registrado entre 1998 y 2002, cuan-
do la disminucion fue del 1,3 por ciento.

Un 30 por ciento

de la poblacion tiene
algun trastorno

del suefo

P ara muchos espanoles dormir se
ha convertido en un problema.
Se estima que aproximadamente un
30 por ciento de la poblacion puede
padecer trastornos relacionados con
el sueno, ya sea por defecto o por ex-
ceso. Para llamar la atencién sobre
este problema, todavia oculto en mu-
chos casos por la desinformacion so-
bre este tipo de trastornos, el 21 de
marzo se celebro en Espana el Dia In-
ternacional de Sueno.

Segun datos de la Asociacion Espa-
nola de Enfermos del Sueno (ASE-
NARCO), sélo uno de cada 20 afec-
tados acude a un especialista para

tratar su problema.
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REPORTAJE

LA COOPERACION EN ESPANA

Carino y atencion para
gquienes mas lo necesitan

Ayudar a quienes mas lo
necesitan no tiene por que
equivaler a colaborar en
paises en desarrollo caren-
tes de un adecuado sistema
de salud. ONG y entidades
como Infancia Solidaria,
Xaropclowon, Mensajeros
de la Paz o Apoyo Positivo,
son ejemplos de como se
puede hacer mucho por las
personas que atraviesan
dificultades dentro de
nuestras fronteras.
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ace una década, hablar de

payasos de hospital resul-

taba cuanto menos extra-
no. Hoy en dia, en casi todas las pro-
vincias espanolas existe alguna aso-
ciacion de voluntarios que, de mane-
ra altruista, dedican su tiempo libre a
hacer sonreir a los ninos ingresados
en centros sanitarios.

“Para un nino pequeno estar unos
dias en el hospital es todo un mundo,
les agobia mucho y no entienden por
qué tienen que estar ahi’, explica
Miquel Noguer, coordinador de
Xaropclown, una compania de pa-
yasos que desde hace dos anos tra-
baja en el Hospital de Girona.

“A los ninos les da mucha alegria
ver payasos y cuando saben que
vamos a ir nos esperan con muchas
ganas/’ afirma Noguer.

Segun explica, tanto los profesio-
nales como los voluntarios acuden al
hospital dos veces por semana y re-
corren toda la planta de Pediatria,
“adaptando cada actuacion a la edad
de los ninos, su enfermedad y su es-

tado de animo”

“Para ser payaso de
hospital hay que tener
mucha sensibilidad con
los niiios”

MIQUEL NOGUER

Asimismo, Noguer asegura que
“para ser payaso de hospital hay que
tener una formacion previa como pa-
yaso, aunque en la asociacion se da
a los voluntarios la especifica como
payaso de hospital” Ademas, “hay
que tener también mucha sensibili-
dad con los nifos, asi como capaci-
dad de improvisacion y de saber
adaptarse segun cada caso’, ahade

Noguer, quien afirma sentirse ...



Componentes de Xaropclown,
una de las numerosas compaiiias
de payasos de hospital que
cooperan en Espaiia.
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... muy satisfecho de su trabajo, “es
muy gratificante”

Para los ninos la visita de los paya-
sos también es muy positiva, por lo
que su actuacion se convierte en la
mejor de las medicina. “Lo mejor es
cuando ves a algun padre una vez
fuera del hospital que te dice que su
hijo tiene un recuerdo positivo por-
que se acuerda mas de los payasos
que de las inyecciones o las pruebas’
concluye Noguer.

Los ninos son uno de los colectivos
mas vulnerables y que mas solidari-
dad despiertan. De hecho, muchas
ONG, tanto espanolas como mundia-
les, estan exclusivamente dedicadas
a ellos. Este es el caso de Infancia
Solidaria que trabaja principalmen-
te con ninos residentes en paises en

vias de desarrollo, aunque también

ha llevado a cabo algun programa en
Espana dedicado a los menores con
problemas de salud. Otra de las im-
portantes labores solidarias que rea-
liza Infancia Solidaria desde hace tres
anos es el llamado programa “Sana-
sana’; que nacio gracias a la inquie-
tud personal de su coordinador,
Pepo Diaz.

Diaz, concienciado por la falta de
medios en los hospitales de muchos
paises subdesarrollados, quiso aten-
der a aquellos ninos que necesitan

una intervencién quirdrgica en pai-

Mas vale prevenir

No debemos olvidar que la salud esta, muchas veces, intimamente unida a la higiene y a

“Servimos de nexo
entre ONG en paises
en vias de desarrollo
y las administraciones
sanitarias espaiiolas”

PEPO DIiAZ

unos habitos de vida saludables. Segiin explica Lueia Antolin, directora del Centro de con-

ciliacion sociofamiliar y laboral de Mensajeros de la Paz, “los inmigrantes son familias que
no valoran la salud propia porque el objetivo por el que vienen a Espaiia es meramente con-
seguir trabajo y, la falta de formacién, hace que con sus hijos acudan mucho al médico”. Por
ello, esta ONG promueve diversos programas de atencion y formacion a estecolectivo para
mostrarle unos habitos-de vida que prevengan algunas enfermedades o dolencias como

catarros, gripes y neumonias.

LUCIA ANTOLIN

Antolin explica que el trabajo de los diversos programas de voluntariade pretende mejorar
tanto aspectos de salud fisica como psiquica y mental de las personas alas que-atienden.
“Con el programa se les educa, informa y se da una formacién para que la calidad de vida
sea integral. Dentro del programa se tratan diversos temas: los habitos de higiene personal
y del entorno; los primeros auxilios en el hogar; se imparte un modulo formativo denomi-
nado ‘El médico en casa’, y ademas se procura que mentalmente vayan interiorizando la
resolucion de conflictos en estados de estrés, angustias, ansiedad, etc”, sefiala Antolin.
Asimismo, la directora del Centro de conciliacién sociofamiliar y laboral afiade que “las
condiciones para una adecuada higiene tienen mucho que ver conla habitabilidad de su
espacio”, el cual considera insuficiente y carente de medios tanto en el hogar como
materiales. Por lo que indica que su labor es “ensefiarles como puede lograrse un habito de
higiene con las minimas posibilidades, porque la pobreza no esta reiiida con la higiene”.

A este respecto, Antolin considera la labor de las personas voluntarias que cooperan en las
acciones programadas por Mensajeros de la Paz de suma importancia, y afiade que “el
tiempo que dedican a apoyar y acompailar a las personas que atienden se convierte en un
regalo para éstas”.
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ses donde no se dispone de los qui-
rofanos necesarios.

Desde que se puso en marcha el
programa “Sana- sana’, ha sido posi-
ble que 26 ninos y ninas con edades
comprendidas entre los pocos meses
de edad y los 17 anos, hayan sido in-
tervenidos de diferentes patologias
en hospitales madrilenos.

“Servimos de nexo entre las ONG
que trabajan en paises en vias de
desarrollo, que son las que dan a co-
nocer los casos de menores que
deban ser intervenidos, y las admi-
nistraciones sanitarias espanolas’,
explica Diaz.

“Los voluntarios nos ocupamos de
todos los tramites burocraticos, de
ponernos en contacto con la
Consejeria de Sanidad, encargada de
los gastos médicos, y con los hospi-
tales, asi como de buscar una fami-
lia de acogida para los nifos y sus
madres, o los tutores legales, en
caso de que sean huérfanos, que les
acompanan’; indica Diaz, quien
anade que su organizacién “también
cubre los gastos del viaje y de la fa-
milia de acogida”

La atencidn a estos menores conti-
nua tras la operacion, ya que una vez
recibida el alta hospitalaria permane-
cen unos meses con la familia de
acogida y acuden a las revisiones
pertinentes.Tras este tiempo vuelven
a sus paises de origen, donde reciben
los cuidados necesarios o se les rea-
lizan las pruebas precisas, bajo la
continua supervision de los médicos
que les operaron en Espana, que
observan la evolucién.

Sin embargo, no sélo los ninos son
un colectivo vulnerable ante la enfer-
medad. Los adultos en muchas oca-
siones también necesitan de una

mano solidaria que les tienda su

apoyo en los momentos duros.
Afrontar una enfermedad nunca es
sencillo, y menos aun si sobre ella to-
davia existen estigmas sociales o
prejuicios que dificulten a los enfer-
mos llevar una vida normal, como
sucede en el caso de las personas
diagnosticadas con el VIH.

Por todo nuestro pais existen orga-
nizaciones integradas por profesio-
nales de la psicologia, el trabajo so-

cial o la enfermeria o, sencillamente

“Las personas a
las que atendemos
son siempre lo mas
importante”

|I0SU AZQUETA

voluntarios, que dedican su tiempo a
atender a personas afectadas por el
VIH o por el SIDA. Entre ellas se en-
cuentra Apoyo Positivo, que desde
hace 15 anos trabaja en varios pro-
gramas de atencidon a personas con
SIDA o VIH y realiza campanas de
prevencién y sensibilizacion.

El trabajo de Apoyo Positivo se
centra, segun explica su coordinador,
losu Azqueta, en la atencion a las
necesidades que los profesionales de
la asociacion detectan respecto a
nuestros usuarios’; porque —anade—
“las personas a las que atendemos

son siempre lo mas importante”

Asi, las actividades que se llevan a
cabo desde Apoyo Positivo se divi-
den en: orientacién socio-laboral;
atencion psico-social; infancia, fami-
lia y juventud; prevencion; piso au-
togestionado y programa “Pares”
(destinado a acompanar a las perso-
nas hospitalizadas) y la atencion
domiciliaria.

Infancia Solidaria, Xaropclowon,
Mensajeros de la Paz y Apoyo
Positivo son tan sélo cuatro peque-
nos ejemplos de cooperacién en
nuestro pais que demuestran lo poco
que cuesta ayudar a los que mas lo

necesitan.

CRISTINA MUNOZ

cristina.mm@servimedia.net

3

Infancia Solidaria @

Xaropclown @

Apoyo Positivo 6

Mensajeros de la Paz 6

PACIENTES 13 ABRIL 2009



4111 SALUD DEMENCIAS VASCULARES

La enfermedad de
los Infartos silenciosos

La hipertension, la diabetes, las enfermedades cardiacas,
el colesterol, el tabaquismo o el exceso de alcohol, son
factores que aumentan el riesgo de que se produzcan
pequeiios infartos cerebrales que derivenen una demencia
vascular, una enfermedad que afecta a los procesos
cognitivos y a las capacidades de motricidad de quienes
la presentan. Mantener controlados los factores de riesgo
y acudir al médico ante el minimo sintoma, puede llegar

a evitar que se produzca esta patologia.

egun numerosos estudios, la

demencia vascular es la se-

gunda causa de deterioro de
las facultades cognitivas, sobre todo
entre las personas mayores, en el
mundo occidental, tras la enfermedad de
Alzheimer. Se produce a consecuencia
de una serie de pequenos infartos cere-
brales que van mermando las capacidad
de valerse por si mismo en actividades
cotidianas sociales o familiares de la per-
sona afectada. Sin embargo, podria ser,
en cierta manera, evitable, si se contro-
lan los factores de riesgo y se tiene un
diagnostico precoz.

El doctor Pablo Martinez-Lage, co-
ordinador del grupo de estudio de la
conducta y demencias de la Sociedad
Espaiiola de Neurologia, recalca la
importancia de la deteccion precoz
para tratar la demencia vascular, ya

que “una vez instaurada, evitar que se
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ES MUY IMPORTANTE LA
DETECCION PRECOZ PARA
TRATAR LA DEMENCIA
VASCULAR

desarrolle es muy complicado’; aun-
que, segun senala, “con un buen tra-
tamiento se puede enlentecer algo la
evolucion y mejorar los sintomas”

El neurélogo José Vivancos
Mora, responsable de la Unidad de
Ictus del Hospital Universitario de
la Princesa de Madrid, también
hace hincapié en la importancia de
esta deteccion precoz. “Es fundamen-
tal la prevencion de los factores de
riesgo vascular clasicos. En el caso de
la demencia vascular, el mas impor-
tante es la hipertension arterial.
Detectar precozmente y tratar adecua-

damente esta hipertension es la




=
b

... “Un buen tratamiento
puede enlentecer la
evolucion de la demencia”

PABLO MARTINEZ-LAGE
Coordinador del Grupo de estudio de
la conducta y demencias de la
Sociedad Espafiola de Neurologia

accion mas contundente para preve-
nir estas patologias”

Por su parte, el doctor Martinez-Lage
explica que, para detectar esta demen-
cia vascular en sus inicios, “es muy im-
portante que los familiares controlen
al enfermo y acudan al médico ante
cualquier cambio cognitivo que se
aprecie en él” Asi, mediante una explo-
racién cognitiva y una prueba de neu-
roimagen, comunmente conocida
como escaner, se detecta si se ha pro-
ducido algun tipo de infarto cerebral.

Segun Martinez -Lage, estos infartos
“son lesiones cerebrales que se pro-
ducen por la oclusién de los vasos san-
guineos, por trombosis o embolias,
pero también puede venir de la accion
alo largo de la vida de la hipertension
o la diabetes”

Ademas —continua Martinez-Lage—,
hay que tener en cuenta otros factores
que aumentan el riesgo de padecer de-
mencia vascular, como son el coleste-
rol, el tabaquismo, el consumo excesi-

vo de alcohol, las cardiopatias y la edad.

Tipologia
Aungue sus sintomas son similares,
la demencia vascular se divide en tres
tipos segun su origen:

- Demencia vascular cortical.
Producida por infartos de arterias de ---
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Demencia vascular

y alzheimer

En ocasiones la demencia vascular
se vincula con la enfermedad de
Alzheimer debido a que ambas pato-
logias afectan especialmente a las
personas mayores y deterioran sus
capacidades cognitivas. Sin embar-
go, son dos dolencias completamente
diferentes que tienen distinto origen
y evolucion.

El doctor Pablo Martinez-Lage expli-
ca que “ la enfermedad de Alzheimer
es degenerativa, es decir, provoca
que las neuronas se vayan degene-
rando y vayan muriendo en un nu-
mero cada vez mas elevado, mientras
que en la demencia vascular desapa-
rece repentinamente un conjunto de
neuronas al quedarse sin flujo san-
guineo”.

Otra gran diferencia entre el alzhei-
mer y la demencia vascular es
—segin Martinez-Lage- “que el pri-
mero afecta desde el inicio a la me-
moria y luego va afectando al len-
guaje y a la programacion de movi-
mientos, mientras que la demencia
vascular, sobre todo la subcortical,
maés que una pérdida de memoria
produce un enlentecimiento de los
procesos cognitivos a la hora de pen-
sar, de recordar, a la hora de razonar
y de tomar decisiones. Asimismo, la
demencia vascular provoca apatia;
perdida de inciativa y de motivacion;
depresion; cambios de tipo motor;
trastorno de la marcha; hemiplejia;
perdida de agilidad e incluso a veces
también se asocia la incontinencia a
esta patologia”.
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... calibre mediano o grande. Los infar-
tos que producen este tipo de demen-
cia dan lugar a dificultades en el area
del lenguaje, de la praxis, del célculo,
de las funciones visuoespaciales y de
la memoria.

LA DEMENCIA VASCULAR SE
DIVIDE EN TRES TIPOS:
CORTICAL, SUBCORTICAL 0
POR HIPOXIA, SEGUN
SU ORIGEN

- Demencia vascular subcortical.
Producida por la oclusién de los vasos
pequenos, afecta sobre todo a las fun-
ciones frontosubcorticales, lo que pro-
duce, ademas de una pérdida de me-
moria, un enlentecimiento de los pro-
cesos cognitivos y sensaciones como
apatia, pérdida de iniciativa y de moti-
vacion y depresion. También causa
cambios de tipo motor, trastorno de la
marcha, hemiplejia, pérdida de agili-
dad para los movimientos finos y, en
muchos de los casos, incontinencia.

- Demencia vascular por hipo-
perfusion o por hipoxia. Se produ-
ce por disminucion del flujo sanguineo
o por la disminucién de la cantidad de
oxigeno en la sangre. Es decir, indica
Martinez-Lage, “no por trombosis o
embolias, sino por una deficiente apor-
tacion de oxigeno de forma global al
cerebro” El doctor senala que este tipo
de demencia vascular estd menos es-
tudiaday se produce en personas que
tienen episodios de bajada de tension,
una arritmia cardiaca o de disminucion
de oxigeno en la sangre por neumo-
nias repetidas, “lo que puede ir produ-
ciendo pequenos infartos que deriven
en demencia”

Segun el doctor Martinez-Lage, el

tratamiento de la demencia vascular




se hace desde dos vertientes. Por un
lado, hay que tratar la enfermedad
vasculary, por otro, la pérdida de
facultades.

Para tratar la enfermedad vascular
se usa el mismo tratamiento que se
aplica a las personas que han tenido
un ictus (una enfermedad de origen
vascular), tales como control de la ten-
sion y de la diabetes, dejar de fumary
de beber en exceso, hacer mas ejerci-
cioy llevar un tratamiento de medica-
mentos antiagregantes.

Segun explica el neurdlogo José
Vivancos Mora, “una vez que se ha
producido el infarto cerebral, el dafno
que se produce es dificilmente rever-
sible. Nosotros podemos intentar pre-
venir que no se produzca el infarto y,
una vez que se produce, evitar que se
produzcan nuevos infartos. Esto se
hace fundamentalmente con dos tipos
de farmacos: los antitrombdticos y la
cistatina. Para el tratamiento de la de-
mencia vascular en si, hay algunos far-
macos que palian el deterioro cogniti-
vo o disminuyen su progresion, pero
todavia no tienen una utilidad muy
probada”

El papel de la familia

Las demencias vasculares, al igual
que cualquier otro tipo de enfermedad
que afecte a los procesos cognitivos,
impiden a la persona afectada valerse
por si misma y hace que sea impres-
cindible la atencion continua de otras
personas.

Por ello, Maria Jestis Morala, di-
rectora de Comunicacion y Publi-
caciones de la Asociacion Nacional
del Alzheimer, AFAL Contigo (que
también se ocupa de la atencién a
personas afectadas por otras demen-
cias), destaca que “se consideran

afectados tanto al enfermo como a

... “La calidad de vida
del cuidador esta inti-
mamente relacionada
con el enfermo”

MARIA JESUS MORALA
Directora de Comunicacion

y Publicaciones de la Asociacion
Nacional del Alzheimer, AFALcontigo

LOS VASODILATADORES
Y LOS ANTIAGREGANTES
PLAQUETARIOS SON UTILES
PARA EL TRATAMIENTO DE
LA DEMENCIA

los familiares que ejercen, en la ma-
yoria de los casos, de cuidadores’ y
que por ello consideran la demencia
como “una enfermedad de la familia”

Morala senala que AFAL Contigo
aporta “un apoyo directo a la familia
afectada por el alzheimer u otro tipo de
demencia” En este sentido, la asocia-
cion lleva a cabo terapias psicoldgicas,
que pueden ser individuales o grupa-
les y que consisten “en la intervencion
con el enfermo mediante la psicoesti-
mulacion cognitiva, la mediacion fami-
liar en casos de conflicto y la gestion
del almacén de productos de apoyo,
que se ceden en préstamo”

Por otra parte, Morala subraya que
“la calidad de vida del cuidador esta
intimamente relacionada con la del en-
fermo” Por ello, considera que “los

problemas surgen cuando la familia se

ve desbordada por la situacion, por la
sobrecarga con que tienen que vivir
dia tras dia, hora tras hora, durante
anos y con muy pocas ayudas”Y ad-
vierte de que “cuando el cuidador se
agota, se convierte en otro enfermo,
por lo que habria que procurar que
cuente con el descanso suficiente y
con el espacio propio imprescindible
para no tener que renunciar a su
propia vida”

“La Ley de Dependencia esta llama-
da a ser la tabla de salvacion que re-
medie estos males’ asegura Morala,
“pero lo cierto es que se esta implan-
tando muy desigualmente en unas
comunidades y otras y, en la mayoria,
va demasiado despacio” ®

CRISTINA MUNOZ

cristina.mm@servimedia.net

Fundacion ACE

Instituto Catalan de
Neurociencias Aplicadas

C/ Marqués de Sentmenat 35- 37
08014 Barcelona

(934447318

www.ace.es

Asociacion Nacional

del Alzheimer, AFAL Contigo

C/ General Diaz Porlier, 36. Local
28001 Madrid

¢ 91309 16 60

www.afal.es

Unidad de Ictus.

Hospital Universitario de la Princesa.
Servicio de Neurologia. Planta 7
C/ Diego de Leon, 62

28006 Madrid

(915202200
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FEDERACION ESPANOLA DE ENFERMEDADES RARAS

PREMIOS FEDER 2009

a Princesa de Asturias entrego los Premios de la
L Federacion Espanola de Enfermedades Raras (FEDER)
2009 en el acto oficial por el Primer Dia Mundial de las
Enfermedades Raras que se celebré el 10 de marzo en el
Senado. Los premiados en esta edicion fueron: Antoni
Montserrat, de la Direccion General de Salud de Comision
Europea, quien recibid el Premio al Embajador de las
Enfermedades Raras; la Obra Social Caja Madrid, que re-
cibio el Premio a la Solidaridad con las Enfermedades
Raras, y el suplemento “A tu salud” de La Razdn, que reci-
bio el Premio a la Labor Periodistica con las Enfermedades
Raras. Moisés Abascal Alonso, presidente de la Fundacion
FEDER, recibio el Premio de Honor por toda una vida

dedicada a las enfermedades raras.

FUNDACION JOSEP LAPORTE

ASOCIACION ESPANOLA CONTRA EL CANCER

DIA MUNDIAL CONTRA
EL CANCER

C on motivo de la celebracion el 4 de febrero del Dia
Mundial Contra el Cancer, la Unién Internacional
Contra el Cancer (UICC) destacé la importancia del equi-
librio entre una alimentacién saludable y el ejercicio fisi-
co en la edad infantil para la prevencion de cancer en
adultos. La Asociacion Espanola Contra el Cancer (AECC)
quiso sumarse al esfuerzo de la UICC para transmitir este
mensaje. Por este motivo, la entidad llevo a cabo diver-
sas actividades informativas, dentro de las cuales desta-
co la celebraciéon de un encuentro digital, el 4 de febre-
ro, desde las 11 hasta las 14 horas, en el que un especia-
lista en nutricion contesto a diversas consultas.
Ademas, la AECC instalé mesas informativas en las
principales ciudades espafnolas y habilité una pagina web
(www.diamundialcontraelcancer.org), en la que podian
descargarse todos los materiales de la campana, folletos
informativos y consejos sobre actividad fisica y alimen-
tacion sana, fotografias, etc. Para esta campana, la AECC
ha contado con la colaboracion de los actores principa-
les de “High school musical, un nuevo musical’, para la
grabacion de un videocomunicado en el que se anima a
los ninos a hacer actividad fisica y mantener una alimen-

tacion saludable y equilibrada.

PREMIOS CONOCIMIENTO Y PACIENTES 2009

L a Fundacion Josep Laporte celebré,
el 21 de abril en Barcelona, su déci-
mo aniversario, en un acto en el que
también se conmemoro el 5° Aniversario
del Foro Espanol de Pacientes (FEP), el
3er Aniversario del Forum Catala de
Pacients y el 3er Aniversario de la
Universidad de los Pacientes, todas ellas
iniciativas ligadas a la fundacion.

En el marco del mismo acto, se entre-

garon los Premios “Conocimiento y
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pacientes’; como reconocimiento a la
labor de aquellas instituciones destaca-
das en la mejora de la calidad en la aten-
cion sanitaria a los pacientes y por su
compromiso en la democratizacion de la

sanidad a través del apoyo y la difusiéon

de proyectos destinados a profesionales Wtitees Prrsossl
- - - - Wb trera Dnginal
sanitarios, pacientes y ciudadanos en .
Mgy atioas

general. Asimismo, se otorgaron los pre-
mios “Amigos de la FJL” y los premios

“Amigos del Foro”




>>

Fun-

dacion Alzheimer
Cataluna. Del 21

de febrero al 22 de

marzo pudo visitar-
se en la localidad catalana de

Sant Celoni la exposicion “Alzheimer:
vivir con la enfermedad”, organizada por
la Obra Social Caixa Sabadell y la
Fundacién Alzheimer Cataluiia en cola-
boracion con el Ayuntamiento de la loca-
lidad. La exposicion, procedente de la
Cudad de las Ciencias y de la Industria de
Paris (Francia), habia sido adaptada a la
realidad catalana por la fundacién, con
la aportacion de los datos que reflejan la

situacion del alzheimer en nuestro pais.

>>
FELEIVI. El 4 de marzo las 27 entidades que

Organiza

conforman la Federacion Espafiola para la
Lucha contra la Esclerosis Miltiple
(FELEM) acudieron al Congreso de los
Diputados para sensibilizar a los politicos
sobre la esclerosis multiple. La ex vicepre-
sidenta de FELEM, Conxita Tarruella (ac-
tual Diputada por CIU), actué como anfi-
triona e hizo posible que la EM esté mas
cerca de quienes pueden influir y decidir
sobre el futuro de las mas de 40.000 per-
sonas que padecen esta enfermedad en
Espafa y sus familias.
>> Asocia-
cion de Celiacos de Madrid. La enti-
dad celebré, el 26 de febrero, la XI
Jornada de formacion para empresas de
restauracion de colectividades que
sirven comidas en los comedores escola-
res, con el fin de que dichas empresas
y sus trabajadores, jefes de cocina, coci-
neros y ayudantes, tengan una informa-
cion correcta y actualizada sobre la dieta

sin gluten.

GRUPO ESPANOL DE INVESTIGACIONES EN CANCER DE MAMA

VII SIMPOSIO INTERNACIONAL
SOBRE EL CANCER DE MAMA

B ajo el lema “Cancer de mama: Un reto en la era de la Biomedicina” se ce-

lebré, los dias 27 y 28 de febrero en Barcelona, el “VII Simposio

Internacional del Grupo Espanol de Investigaciones en Cancer de Mama (GEI-

CAM). El acto reunio a expertos nacionales e internacionales dedicados al abor-

daje e investigacion del cancer de mama, una enfermedad que sufrira una de

cada diez espanolas y que constituye el tumor mas frecuente entre las mujeres.

Los doctores Joan Massagué, del Memorial Sloan Kettering Cancer Center de

New York; Carlos Corddn, de la Universidad de Columbia (New York), y David

Miles, del Mount Vernon Hospital Cancer Center de Middlesex (Gran Bretana),

fueron algunos de los participantes.

FEDERACION ALCER
DIA MUNDIAL DEL RINON

Tus rinones sufren con la hipertension” es el
lema con el que la Federacion de Asociaciones
para la Lucha Contra las Enfermedades Renales
(ALCER) celebro el 2 de marzo el Dia mundial del
Rinon. Con motivo de la celebracién, Alejandro
Toledo Noguera, presidente de la entidad, recordo
que “existe la obligacion de informar al paciente
sobre todas las opciones de tratamiento sustitutivo
renal. Pero faltan medios y ademas no tenemos la

estructura sanitaria que deberiamos”

ASOCIACION ESPANOLA DE ANIRIDA

CENTRO DE REFERENCIA

L a Asociacion Espa-
nola de Aniridia or-
ganizo, el pasado 14 de
marzo, un ‘café cientiti-
co’ titulado “Aniridia,
por un centro de refe-
rencia” En el encuentro,
que tuvo lugar en
Barcelona, se dieron cita

prestigiosos oftalmolo-

gos y pediatras proce-
dentes de toda Espana.

El acto sirvio para de-
batir la necesidad y el
derecho de los afecta-
dos a tener un centro de
referencia sobre la en-
fermedad. Segun la aso-
ciacion de pacientes, la

existencia del citado

41
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centro especializado y
de excelencia permitira
al enfermo ser tratado
integramente de su
compleja problematica
por especialistas con
experiencia real en esta
patologia, al aglutinar
un mayor numero de

casos.
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FUNDACION ESPANOLA DE ENFERMEDADES NEUROLOGICAS

TALLERES DE FORMACION

a fundacion Espanola de Enferme-
L dades Neuroldgicas (FEEN) organi-
z0, los dias 30 y 31 de marzo, la primera
edicion de los talleres de formacion para
la ayuda a pacientes con ictus, alzheimer
y otras enfermedades neuroldgicas, en
colaboracién de la Fundacion MAPFRE.
Los talleres, que se enmarcan dentro del
programa de ayuda a personas con dis-
capacidad o dependencia neurolégica de

la FEEN, se realizaron con el objetivo de

proporcionar informacion sobre enfer-
medades neuroldgicas y mejorar asi, las
condiciones socio-asistenciales de los
pacientes. De este modo, a través de pre-
sentaciones tedrico—practicas y participa-
tivas, se presentaron técnicas que permi-
tiran a familiares, cuidadores, personal
sanitario y educativo, asi como cualquier
persona interesada en esta informacion,
una completa formacion acerca del trata-

miento y cuidado de los afectados.

FEDERACION PADRES DE NINOS CON CANCER

CAMPANA GLOBOS SOLIDARIOS

La FEPNC y todas las

Como cada ano, la
Federaciéon Espanola
de Padres de Ninos con
Cancer (FEPNC) llevo a
cabo, entre los meses de
diciembre a febrero, la
campana “Globos solida-
rios” a favor de estos pa-
cientes. Esta iniciativa

buscaba lograr el apoyo a

ASOCIACION CORAZONY VIDA

NUEVO PISO DE ACOGIDA
PARA LAS FAMILIAS

I a Asociacion Corazon y Vida, que reune a familiares y pacientes con cardiopa-

los ninos y ninas que pa-
decen cancer y a sus fami-
lias. La campana consisti6
en el lanzamiento virtual
de globos y mensajes a
través de la red. Para par-
ticipar habia que entrar en
la pagina web www.glo-
bosolidarios.org y esco-

ger un globo.

asociaciones que la inte-
gran consideran que ésta
también es una forma de
dar a conocer que el can-
cer infantil existe, que es
necesaria la colaboracion
y la ayuda de todos y que

vivir con el cancer es

posible.

tias congénitas, ha inaugurado un piso de acogida en Las Palmas de Gran

Canaria para dar respuesta a la demanda de las familias que desde otras islas se
ven obligadas a desplazarse hasta Gran Canaria. Con este servicio, se pretende fa-
cilitar a los pacientes un entorno que favorezca el adecuado tratamiento médico

y quirdrgico que reciben en Hospital Materno Infantil de esta ciudad, centro de re-

ferencia regional de esta especialidad.

“Para la Asociacién Corazon y Vida, se trata de un momento muy especial, por-
que es la primera oferta de este tipo que ponemos en marcha en Canarias’; afirmo

Dolores Garcia Martin, presidenta de la entidad.
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FUNDACION PARA LA DIABETES

| CAMPEONATO DE
ESPANA DE ATLETAS
CON DIABETES

or iniciativa de la Fundacion para
P la Diabetes, el equipo Diatlétic,
integrado por deportistas con diabe-
tes de toda Espana, participo el 1 de
febrero en el “I Campeonato de
Espana de atletas con diabetes” Para
animar y apoyar a Diatletic, la funda-
cion organizo un dispositivo de apoyo
durante la carrera donde los atletas
pudieron realizarse pruebas de gluce-
mia y tomar suplementos de hidratos
de carbono. Estos puntos se situaron
en la salida, en la llegada y en los

kilbmetros 5, 10 y 15.

ASOCIACION PARKINSON MADRID

DIA MUNDIAL
DEL PARKINSON

aAsociacion Parkinson Madrid ce-
L lebré el pasado 11 de abril el Dia
Mundial del Parkinson bajo el lema
“Parkinson: mejor todos juntos” El ob-
jetivo principal de este ano era que ad-
ministraciones publicas, profesionales,
pacientes, medios de comunicacion y
sociedad en general aunen esfuerzos
para dar a conocer esta enfermedad
tan desconocida que padecen 9.000
personas en la Comunidad de Madrid
y cerca de 120.000 en toda Espana.
La asociacion organizé un gran
numero de actividades en colabora-
cion con Obra Social Caja Madrid, el
Grupo Solvay Pharma, UCB Pharma,
Fundacion Medtronic y la Fundacién

Magos Solidarios.



Animamos a todas las asociaciones de pacientes a que nos envien sus

fotografias, junto a un texto explicativo del acto al que corresponden,

a pacientes@servimedia.net

1 La asociacion Sierra Solidaria de Madrid celebro, el 28 de febrero, una gala con motivo
de la conmemoracion del Dia de las Enfermedades Raras.

Patxi Irigoyen, un joven
trasplantado pulmonar
miembro de la
Federacion Espafiola de
Fibrosis Quistica, junto
con el equipo con el que
ascendio en febrero a
los Andes.

i

La periodista Patricia Conde particip6 en una iniciativa solidaria a favor de la Fundacion
Leucemia y Linfoma (FLL) llevada a cabo por la cadena de gimnasios Gold's Gym.

AFAL CONTIGO

JORNADA SOBRE
DEPENDENCIA

La Asociacion para las Familias con
Alzheimer, AFAL Contigo, en colabo-
racion con Vitaliza, celebré el 12 de marzo
en Madrid la jornada “Instrumentos y re-
cursos para la atencién a las personas de-
pendientes” El acto sirvio para analizar
tanto los instrumentos juridicos como los
econdmicos y sociales con los que cuen-

tan las personas dependientes.

ASOCIACION DE GLAUCOMA

DIA MUNDIAL DE
LA ENFERMEDAD

C on motivo de la celebracion el 12 de
marzo del Dia Mundial del Glaucoma,
la Asociacion de Glaucoma para Afectados
y Familiares (AGAF) quiso trasladar la ne-
cesidad de fomentar el diagndstico precoz
asi como impulsar la investigacion y soli-
citar mas ayudas y recursos sociales y la-
borales para los afectados por esta enfer-
medad. Durante ese dia, la entidad cele-
bro, en colaboracion con el Ayuntamiento
de Alcala de Henares, un acto de concien-
ciacion. Se estima que més de 800.000
personas padecen un glaucomay que mas

de la mitad desconoce que lo tiene.
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Hasta el 14 de octubre

La Fundacién Anade ha convocado

su V Premio Internacional de
Cuentos para personas con disca-
pacidad o enfermedad mental, un
certamen con el que pretende fo-
mentar la creacion literaria entre
el colectivo de personas con disca-
pacidad fisica, organica, sensorial,

Bajo la premisa de ofrecer la mas
actualizada informacién en torno
al cancer de mama, la Federacion
Espaiiola de Cancer de Mama (FEC-
MA), junto con la Asociaciéon Rosae,
estd trabajando en la organizaciéon
de su IV Congreso, que tendra lu-
gar los dias 5 y 6 de junio de 2009
en Valdepeiias. En el encuentro se
daran cita mas de 400 mujeres de
toda Espaiia.

Los objetivos que persigue la fe-
deracioén con este evento son favo-
recer el encuentro de las mujeres
afectadas y profesionales que tra-
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Premio internacional de cuentos
sobre enfermedad mental

psiquica o enfermedad mental. Con
la convocatoria de este concurso, la
entidad quiere “dar a conocer a la
sociedad en general que las perso-
nas con discapacidad o con enfer-
medad mental son capaces de ocu-
par sulugar en el mundo de la cul-
tura y aportar su particular visién
acerca de las diferentes realidades
de la sociedad”.

Segun las bases del certamen, los
interesados en participar pueden
hacerlo enviando sus trabajos, de
tema libre, a la Fundacién Anade
hasta el préximo 14 de octubre.
Mas informacion en el teléfono:
610 53 47 89

N

L
o ¥

- Moy

Valdepeiias (Ciudad Real), 5 y 6 de junio
IV Congreso de FECMA

bajan el cancer de mama; concien-
ciar, educar, informar y sensibili-
zar en torno a esta patologia y
aprender a convivir con ella; poner
sobre la mesa los temas de interés
para las mujeres y los profesiona-
les; informar de los avances médi-
cos; reforzar la red de asociaciones
y potenciar futuros congresos. Pa-
ra Rosae, anfitriona del congreso,
la iniciativa responde a un sélido
proyecto en torno a la deteccion
precoz y la concienciacién social.
Mas informacion en el teléfono:
615 11 21 69

Madrid, 23 de mayo

X Aniversario
de FEDER

Bajo el lema “Unidos dejamos hue-
lla”, 1a Federacion Espafiola de En-
fermedades Raras (FEDER) cele-
brara, el préximo 23 de mayo en
Madrid, sus diez aifios de lucha por
los derechos de las familias con en-
fermedades raras o de baja pre-
valencia. Con motivo de la celebra-
cién, tendra lugar un intenso pro-
grama de actividades que incluye
un acto institucional; diversos
grupos de trabajo para abordar a
fondo las cuestiones mas impor-
tantes sobre las enfermedades ra-
ras; espacios de didlogo y acti-
vidades lddicas y de formacion.
Coincidiendo con su décimo ani-
versario, la entidad celebrara tam-
bién una asamblea general de
socios. Mas informacion en el te-
1éfono: 954 98 98 92

Hasta el 9 de octubre

Premio fotografia
humanitaria 2009

Médicos del Mundo ha convoca-
do el Premio Internacional de
Fotografia Humanitaria Luis
Valtueia. El galardén busca fo-
mentar los valores humanita-
rios y la solidaridad a través de
la fotografia y servir, al mismo
tiempo, como testimonio y de-
nuncia de la situacién en la que
se encuentran las poblaciones
mas desfavorecidas. El plazo de
admision de fotografias conclu-
ye el 9 octubre. Mas informa-
cidn en el teléfono: 91 543 60 33



Oviedo, del 28 al 30 de mayo

Simposio sobre crecimiento y nutricién
en ninos con enfermedad renal

Oviedo acogera, del 28 al 30 de mayo,
el “8° Simposio sobre crecimiento y nu- ' "‘
tricién en nifios con enfermedad renal (: /(‘p‘i“am
crénica”, organizado por la Asociacion
Internacional de Nefrologia Pediatrica
(IPNA) a través de la Fundacion Nutri-
cién y Crecimiento. El objetivo del encuen-
tro es analizar y debatir sobre las necesi-
dades de los niflos con enfermedad créni-
ca renal. Un debate necesario que reunira
a mas de 40 conferenciantes elegidos entre
los mejores expertos del sector. Mas infor-
macién en el teléfono: 984 19 44 39

27 de mayo

Dia Mundial de la Esclerosis

Maultiple

El préximo 27 de mayo se ce-
lebrara el Dia Mundial de la
Esclerosis Miultiple, una fecha
establecida por la Federacion
Internacional de Esclerosis
Multiple y sus sociedades
miembros en la que puede
participar cualquier indivi-
duo, grupo u organizacion in-
volucrado con la esclerosis
maultiple.

El objetivo es despertar la
conciencia sobre esta enfer-
medad y destacar la impor-
tancia de las asociaciones na-
cionales y del movimiento
global de la esclerosis multi-
ple; unir y ampliar este movi-
miento global y generar fon-
dos para apoyarlo.

Todos los interesados en for-
mar parte de esta iniciativa,

pueden unirse a la misma
registrandose en la pagina
www.worldmsday.org. Has-
ta ahora, se han unido a esta
iniciativa, entre otros, Josep
Guardiola y Lionel Andrés
Messi, entrenador y futbolis-
ta, respectivamente, del
FC Barcelona; Job Cohen, al-
calde de Amsterdam; Bjern
Dehlie, esquiador medallis-
ta de oro Olimpico, y Clay
Walker, musico.

La esclerosis multiple es una
enfermedad croénica, con fre-
cuencia discapacitante, que
resulta del daiio a la mielina,
la capa protectora que recu-
bre las fibras nerviosas en el
sistema nervioso central. Mas
informacion en el teléfono: 44
(0)20 7620 1911

Madrid, del 3 al 5 de junio

Bienal de la
dependencia y
la autonomia

Del 3 al 5 de junio se celebrara en el
recinto ferial de Ifema, en Madrid, la
Bienal de la dependencia y la autono-
mia (BIDA). El evento pretende dar
a conocer al profesional las noveda-
des que puedan surgir en torno a
equipamientos, tecnologias y salud,
y sus aplicaciones en el ambito de la
autonomia personal y la atencién a
personas en situacién de dependen-
cia. Actualmente existen en Espana
cerca de cuatro millones de personas
con algun tipo de discapacidad, lo
que representa un 8,5 por ciento del
total de la poblacion. Mas informa-
cién en el teléfono: 91 722 58 07

Otras fechas
a tener
en cuenta...

Abril

7 Dia Mundial de la Salud

11 Dia Mundial del Parkinson

24 Dia Nacional de la Fibrosis Quistica

21 Dia Mundial del Alzheimer

28 Dia Mundial de la Seguridad y la Salud
en el Trabajo

Mayo

7 Dia Mundial del Asma

12 Dia Mundial de la Fibromialgia y del Sindrome
de la Fatiga Cronica

19 Dia Mundial de la Hepatitis

24 Dia Mundial de la Epilepsia

31 Dia Mundial sin Tabaco

Junio

Mes Mundial de la Esterilidad

6 Dia Mundial de los trasplantados

6 Dia Nacional del Donante de Organos

14 Dia Internacional del Donante de Sangre

21 Dia Mundial contra la Esclerosis Lateral
Amiotrocica (ELA)
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{_,"‘1 www.hemocromatosis.es

La Asociacion Espaiiola de
Hemocromatosis se creoé en el
aflo 1999 para sensibilizar a
la opinidén publica y a las ins-
tituciones respecto a estas do-
lencias y facilitar informaciéon
a los pacientes y a sus fami-
lias. Para cumplir con este
objetivo y servir de punto de
encuentro a los afectados, la
entidad ha puesto en marcha
esta pagina web, en la que se
puede encontrar abundante
informacién de interés sobre
estas patologias.

ﬂp http://cocemfeguadalajara.org/afiguada/

La Asociacién de Enfermos de Fibromialgia y Sindrome de
Fatiga Cronica de Guadalajara (AFIGUADA) acaba de poner
en marcha su pagina web. Segin destacan desde la entidad,
se trata de un “nuevo medio para difundir informacién
sobre nuestras enfermedades”. La pagina cuenta con abun-
dante informacién sobre estas dos patologias, asi como sobre
las actividades para pacientes y familiares que la entidad
lleva a cabo. También incluye enlaces a otras paginas de
interés para los afectados.

4\1_',‘1 www.guiadis.es

Esta guia online de ayudas a la
discapacidad (GuiaDis), puesta
en marcha por la Fundacion
ONCE en colaboracién con
Obra Social Caja Madrid,
pretende ser una herramienta
para que cada persona con dis-
capacidad pueda convertirse en
defensor de sus propios dere-
chos. La guia ofrece una base
s e de datos, actualizada

accesible y de facil manejo que
contiene las ayudas publicas
que existen en la actualidad
para las personas con discapa-
cidad y sus familias.

@ WWWw.aepap.org

La Asociacion Espaiola de

Pediatria de Atencion Primaria
(AEPap) ha editado la revista
“Familias, pediatras y adoles-
centes en la Red” (FAMIPED),
bajo el lema “Mejores padres,
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mejores hijos”. Se trata de una
revista electréonica cuyo objeti-
vo es facilitar a las familias y a
los adolescentes informacion

pediatrica veraz, fiable e inteli-

gible para el publico en gene-

ral, basada en las mejores
pruebas disponibles en el mo-
mento y que pueda contribuir
a su formacion.
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CARDIOP
EN EL AULA g

Una guia para
profesores de ninos
con cardiopatias

Con la reedicion de esta guia se preten-
de acercar alos profesores que tengan a
su cargo alumnos con estas patologias
las nociones bhéasicas sobre las cardiopa-
tias congénitas y las necesidades que
pueden presentar estos nifios. A menu-
do, tener en clase un nifio con una enfer-
medad genera preocupacidon entre el
profesorado y también cierta angustia en
los padres.

MARIANA VAS

Mi nino
no habla bien

Guiia para conocer y solucionar
los problemas del lenguaije infanti

Comnocer el
autismo a través
de los testimonios
de los padres

Esta guia presenta un avance importante
en el estudio del tratamiento de nifios con
autismo. Su autor, Michael D. Powers, un
prestigioso psic6logo especialista en au-
tismo, recoge numerosos testimonios de
padres con hijos afectados por este tras-
torno, que comparten su experiencia
sobre como entender y afrontar la enfer-
medad y ayudar a sus hijos. También se
incluyen colaboraciones relevantes de
profesionales especializados en el cuida-
do de nifios con discapacidad: pediatras,
psicologos y psiquiatras.

Edita: La Esfera de los Libros

(Es normal que mi hijo no hable bien con la edad que tiene? ;Por qué utiliza tantos gestos pero no
emite ningln sonido? ;Es el frenillo un verdadero impedimento? 4 El biberén puede haber perjudicado

Suirez - Coca

Convivir con
la Hipertension

Los peligros
de la hipertension

Convivir con la hipertension es un ma-
nual practico escrito por Carmen Suéarez
y Antonio Coca, jefe de servicio de
Medicina Interna del Hospital de La
Princesa y catedréatico de esa especia-
lidad del Hospital Clinic de Barcelona,
respectivamente. Sus paginas recopilan
informacion dirigida a las personas hi-
pertensas o aquellas con las que convi-
ven, y presenta, resumida y accesible-
mente, aspectos tan importantes como
la forma de establecer el diagnéstico de
la hipertension o cuales son los peligros
asociados a tenerla.

Los problemas del lenguaje infantil

su pronunciacion? Estas son solo algunas de las preguntas que se hacen madresy padres, y a las que
Mariana Vas, logopeda con mas de veinte afios de experiencia profesional, contesta en este libro. Mi
nifio no habla bien es una obra practica y muy clara acerca de todo aquello que interesa saber enre-
lacion al lenguaje infantil: los retrasos en el habla, los trastornos, los ceceos, etc.
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