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opinicillll

200 mutaciones
genéticas para la

misma enfermedad

El problema
II del angioedema

hereditario es
que suele pasar
inadvertido muy a
menudo, por lo
que sigue estando
infradiagnosticado
e infratratado

I E| Angioedema Hereditario (AEH)
es una enfermedad rara que se transmi-
te de padres a hijos. Los episodios de
hinchazon que sufren los pacientes en la
via respiratoria, tracto gastrointestinal y
extremidades (cara, brazos, piernas, ge-
nitales) son muy debilitantes y l6gica-
mente pueden afectar la vida laboral del
paciente. Los que padecen AEH tienen
un defecto en el gen que sirve para con-
trolar una proteina sanguinea denomina-
da inhibidor de C1. Al no disfrutar de un
nivel normal del inhibidor de C1, no se
pueden regular las complejas interaccio-
nes biogquimicas que dentro del sistema
sanguineo estan implicadas en la res-
puesta inflamatoria y la coagulacién, y
se produce un aumento de un péptido
denominado bradicinina que provoca el
escape de liquidos por los vasos capila-
res hasta los tejidos circundantes, produciendo una hinchazén de
severidad variable.

El problema del AEH es que pasa inadvertido muy a menu-
do, por lo que sigue estando infradiagnosticado e infratratado.
Actualmente, la prevalencia en Espafia se cree que es de un afec-
tado por cada 50.000 personas. Los médicos en urgencias ape-
nas conocen los sintomas tipicos del AEH ni que un ataque larin-
geo puede ser potencialmente mortal. Segun estudios europeos,
mas del 50 por ciento de los pacientes padecera un ataque larin-
geo a lo largo de su vida, probablemente vinculado a algun epi-
sodio de estrés o a algun traumatismo menor. Los especialistas
que mejor conocen y tratan a los enfermos en nuestro pais son
los alergologos, pero en Italia son los internistas y en Alemania los
dermatdélogos, un ejemplo de la multidisciplinariedad que supo-
ne tratar esta enfermedad.

La Asociacién Espafiola de Angioedema Familiar por defi-
ciencia del Inhibidor C1 (AEDAF) se cre6 en 1998 y forma parte

Marzo 2011 - pacientes 20

SARA SMITH
Presidenta de la
Asociacién Espafiola
de Angioedema
Familiar (AEDAF)

de la Federacién Nacional de Asocia-
ciones de Enfermedades Raras (FEDER)
asi como de la red europea EURORDIS,
donde ha ejercido un activo papel en los
Ultimos afos.

Durante la ultima asamblea anual
de la asociacion, celebrada en el Hospital
Universitario La Paz de Madrid, se trata-
ron diversos asuntos de gran interés. Se
pueden considerar afortunados los enfer-
mos de angioedema hereditario? Pese a
que aun no tiene cura, gracias a recientes
investigaciones, esta es una de las pocas
enfermedades de baja prevalencia que
disponen de una oferta de tratamientos
profilacticos y varios farmacos para tratar
sus dolorosos ataques.

Por otro lado, haber conseguido la
autorizacion de autoadministracion en inyeccion subcutanea del
medicamento Icatibant (aprobado hace dos afios), va a permitir
recuperar el control de su enfermedad y mejorar su calidad de
vida, algo que ya se estd comenzando a desarrollar en algunos
hospitales. A pesar de realizar tratamiento profilactico, los pacien-
tes pueden presentar ataques de angioedema que hacen nece-
sario acudir al centro de salud mas cercano —preferiblemente un
hospital- para ser tratado con la inyeccién intravenosa de con-
centrado de C1 Inhibidor o bien Icatibant.

Existe un C1 Inhibidor recombinante que recibié la autori-
zacion de comercializacion en Europa de la Agencia Europea del
Medicamento (EMA) el pasado mes de octubre. Actualmente,
estan siendo evaluados por la EMA dos nuevos farmacos; un
inhibidor de la calicreina y otro inhibidor plasmatico de la C1 es-
terasa. Si se aprobaran, serian cinco los farmacos a disposiciéon
de estos pacientes para el tratamiento de los ataques agudos de
angioedema, sin duda un gran paso en nuestra lucha de mejo-
rar la calidad de vida de los afectados. .



La colaboracion de todos: un requisito
imprescindible para el reconocimiento de
los pacientes con cardiopatias congénitas

El pasado 14 de febrero se cele-
bro el Dia Internacional de las Cardio-
patias Congénitas, fecha en la que las
organizaciones de pacientes con car-
diopatias congénitas de todo el mundo,
incluida la Fundaciéon Menudos Cora-
zones, organizaron diferentes actos in-
formativos, de formacion y de sensibili-
zacion social, con el fin de acercar la
realidad de las cardiopatias congénitas
ala sociedad. Esta jornada también su-
ponia un reconocimiento a los pacien-
tes y a sus familias, que se enfrentan, a
diario y con gran valentia, a todas las di-
ficultades que se derivan de la dolencia
cardiaca.

En Espafa, ocho de cada 1.000
ninos nacidos vivos tienen una cardio-
patia congénita. Si bien los avances
médicos han logrado que, en la actua-
lidad, un 85 por ciento de estos nifios
llegue a la edad adulta, también es cier-
to que muchos de estos nifios y jove-
nes se ven obligados, en numerosas
ocasiones, a continuas hospitalizacio-
nes, intervenciones quirdrgicas o trata-
mientos largos. Esto puede provocar,
en ciertos casos, alteraciones en la vida
familiar y algunas complicaciones en el
correcto desarrollo de la formacion
escolar de los nifios y jovenes con
cardiopatias congénitas.

Por ello, desde las organizaciones
de pacientes con cardiopatias congéni-
tas, como la Fundacién Menudos
Corazones, intentamos prevenir y paliar
los posibles problemas que pueden
afectar a estas personas (y a sus fami-
lias) por el hecho de vivir con una car-
diopatia congénita. Pero, también tra-
bajamos para mejorar los servicios asis-
tenciales que se ofrecen a los pacientes

a través de la colaboracion con los dis-
tintos profesionales implicados (cardio-
logos, cirujanos, enfermeros, psicolo-
gos, pedagogos, logopedas, etc.)

En Europa, desde 2009, existe una
organizacion europea que aglutina a
mas de 30 asociaciones y federaciones
de pacientes con cardiopatias congéni-
tas. Se llama ECHDO, cuyas siglas res-
ponden a European Congenital Heart
Disease Organisation. Su misién es
compartir informacién y experiencias
para que las personas con cardiopatias
congénitas de toda Europa puedan ac-
ceder a un mejor cuidado y tratamiento.

La Fundacién Menudos Cora-
zones, como miembro fundador de
ECHDO y como representante de todos

MARIA
ESCUDERO

Presidenta de
la Fundacion
Menudos
Corazones

En Espana, ocho de cada 1.000
ninos nacidos vivos

los pacientes con cardiopatias congé-
nitas de Espafna, esta convencida de
que con una mayor colaboracién de
todos (profesionales médicos, docen-
tes, pacientes con cardiopatias congé-
nitas, familias, organizaciones de pa-
cientes, instituciones publicas y priva-
das, medios de comunicacion y socie-
dad en general), tanto en el ambito local,
regional o nacional, como en el ambito
internacional, lograremos que los pa-
cientes con cardiopatias congénitas re-
ciban el respaldo y el apoyo que se me-
recen y que el proximo 14 de febrero de
2012, el Dia Internacional de las Cardio-
patias Congénitas sea celebrado por
todo lo alto en todo el mundo. l
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Puedes ayudarnos

I Cuando un neurdlogo
te diagnostica por primera
vez la enfermedad de Parkin-
son (EP) puede que tu mente
involuntariamente te ofrezca
la imagen de una persona
mayor con temblor en la ma-
no. Sin embargo, ni la enfer-
medad de Parkinson afecta
solo a personas mayores, ni
es solo un temblor, ya que en
ella intervienen multitud de
sintomas, tanto motores co-
mo no motores y, aunque la
mayor parte de los afectados
son mayores de 55 afos, la
EP no tiene edad.

En el momento en el
que te diagnostican parkin-
son y comienzan a asaltarte
miles de dudas, es cuando te
das cuenta de la falta de in-
formacion fiable y de cali-
dad que existe sobre la enfer-
medad. Es por ello que la Fe-
deracion Espafiola de Parkin-

Toda esta documentacién,
unida a la informacion y ex-
periencia de los profesiona-
les que trabajan en las aso-
ciaciones de afectados y fa-
miliares, son herramientas in-
dispensables para mejorar
nuestra calidad de vida y la
de los que nos rodean.

El 11 de abril se celebra
el Dia Mundial del Parkinson
y con el lema que hemos ele-
gido este afio, ‘Podemos
ayudarte... Puedes ayudar-
nos’, pretendemos lanzar un
doble mensaje destinado, por
un lado, a los afectados y a
sus familiares, y, por otro, ala
sociedad en general.

Con la primera parte
del mensaje (‘Podemos ayu-
darte’) queremos transmitir a
los afectados que no estan
solos, que existen asociacio-
nes de afectados y familiares

y de calidad sobre la enfer-
medad de Parkinson a to-
das aquellas personas que,
de una forma u otra, estén
vinculadas a esta patologia.
Por otro lado, en la segunda
parte del mensaje, ‘Puedes
ayudarnos’, queremos hacer
un llamamiento a la sociedad
para que nos apoye y cola-
bore, a través de distintas
vias como son la donacién o
el voluntariado, con las aso-
ciacionesy con la federacion,
para dar a los afectados por
parkinson y a sus familias la
oportunidad de mejorar su
calidad de vida.

Fruto de este compro-
miso de facilitar el acceso a
informacion fiable y de cali-
dad y de fomentar la investi-
gacion sobre esta patologia,
la federacién y sus asociacio-
nes han puesto en marcha
varios proyectos. El mas am-

JOSE LUIS
MOLERO RUIZ

Presidente de la
Federacion
Espanola de
Parkinson

grama del congreso y las
conferencias previstas trata-
ran sobre temas diversos
como el diagnéstico de la
enfermedad, los trastornos
del equilibrio de la marcha 'y
caidas o los tratamientos de

Cuando te diagnostican y comienzan las dudas,
te das cuenta de la falta de informacion fiable
y de calidad que existe sobre el parkinson

son y sus asociaciones lu-
chamos para que se conoz-
ca esta patologia a través de
las campanas de sensibiliza-
cién y la edicién de libros,
muy Utiles no solo para aque-
llas personas que han sido
recientemente diagnostica-
das (y que estan llenas de du-
das) sino para sus cuidado-
res, familiares y para los pro-
fesionales sanitarios que tra-
tan dia a dia con afectados.
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que cuentan con los mejores
profesionales especializados
en EP y que ofrecen terapias
destinadas a mejorar su ca-
lidad de vida. También que-
remos destacar el papel de la
federacion y sus asociacio-
nes, que desarrollan proyec-
tos que tienen por objetivo
fomentar la investigacion de
esta patologia y estan com-
prometidas en facilitar el ac-
ceso a una informacion fiable

bicioso es la organizacion del
[l Congreso Espafol sobre la
Enfermedad de Parkinson
que tendra lugar en Zaragoza
los dias 23 y 24 de septiem-
bre y que reunira en un mismo
espacio a afectados, familia-
res, asociaciones y profesio-
nales sanitarios.

Hemos contado con el
mejor equipo de profesio-
nales para el disefio del pro-

la enfermedad de Parkinson
avanzada.

Cada afo, aprovecha-
mos la celebracién del dia
mundial para acercar a todo
el mundo informacién sobre la
EP y la realidad de mas de
150.000 afectados. Este afio,
queremos transmitir que, si
eres un afectado por parkin-
son, podemos ayudarte; sino,
t0 puedes ayudarnos. .



Elena Aller

BEs noticia

Investigadora del Hospital Universitari i Politécnic La Fe

La investigadora del Hospital
Universitari i Politecnic La Fe de
Valencia y miembro del Centro de
Investigacion Biomédica en Red de
Enfermedades Raras (CIBERER), Elena
Aller, ha recibido el premio Joven
Investigador otorgado por la
Asociacion Espanola de Genética

Humana. Este premio reconoce la tra-
yectoria investigadora de un cientifico
o cientifica joven dentro del ambito de
la genética humana. Aller ha dedicado
la mayor parte de su trabajo al estudio
del sindrome de Usher, una patologia
de baja prevalencia que afecta a
cuatro de cada 100.000 espafioles.

Chester A. Mathis

Radiologo y director de la Unidad de PET de la Universidad de Pittsburgh

El radiologo Chester A. Mathis ha
recibido el primer Premio Fundacion
ACE. Instituto Catalan de Neuro-
ciencias Aplicadas, por su contribu-
cion en el campo del alzhéimer. En la
entrega del galardon, que tuvo lugar

Rosana Guiza
Periodista de Onda Cero

La periodista de la cadena Onda Cero,
Rosana Giiiza, ha dado a conocer su
lado mas solidario y ha puesto en
marcha una iniciativa que persigue
recaudar fondos econémicos para la
Federacion Espanol de Padres de

El divulgador cientifico acaba de pu-
blicar el libro “Excusas para no pen-
sar”, en el que explora los mecanis-
mos de la mente humana que generan
infelicidad. Durante el acto de presen-
tacion del mismo, Punset destaco que

en Barcelona el 3 de marzo, se puso
de manifiesto “la excelencia de la tra-
yectoria social y cientifica del doctor
Mathis, que se basa fundamental-
mente en el estudio radiol6gico del
cerebro humano”.

Nifnos con Cancer (FEPNC).

Para lograr este objetivo, Gliiza ha
recurrido a las redes sociales y ha
pedido a los mas de 5.000 amigos
que tiene en Facebook que ayuden a
la fundacion haciendo un donativo.

Eduard Punset
Director de “Redes”, de TVE

“el colapso de las prestaciones sanita-
rias esta planteando la necesidad im-
periosa de recurrir a las politicas de
prevencion en mucha mayor medida
y de manera mas revolucionaria de lo
que se ha hecho hasta ahora”.
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En Espafa, unas 400.000 personas padecen la enfermedad

2011, ano de la lucha
contra el alzhéeimer

d..\.

POOOCTW
POOCO®?

4
;:zggemzf o il
‘9908 sheteRonafetees
VO @ A A =® ..

Marzo 2011 - pacientes 20




J
@

(&)

R

'!

~3 A K
<~S9PHd0
T I 221141’

Uno de los principales objetivos
de este Afio Internacional es
fomentar la investigacién en

la enfermedad.
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Ha sido consider?dga% epidem'wﬂe?@ X

del alzhéimer, una patologia neurolég.a
se ha convertido en la principal causa
mayores de 65 anos. Para apoyar la investi
enfermedad y concienciar a la sociedad, 2011
rado el Ano Internacional de esta patologia.

c899
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SH0OENS

odo suele comenzar con pe-

quenas pérdidas de memoria.

De repente, nuestro ser queri-

do (esposa, padre, abuelo, her-

mana...) olvida pequenas cosas
como quién vino a visitarle ayer, como se
llama su nieto, cudl es el nombre de ‘esa
cosa’ con la que corta la carne o qué aca-
bamos de comer en casa.

En esos primeros momentos de la enfer-
medad, lo que se conoce como su prime-
ra fase, a esos ‘pequenos despistes’ tam-
bién se suman otro tipo de conductas ‘ex-
tranas’ que incrementan la preocupaciéon
de los familiares. Entre las mas comunes
se encuentra la dificultad para realizar ges-

&)
tos%*l.

®
. "puerta de casa
con laia rﬂa del sentido de la
orientacio y temporal; la falta de
interés por la‘ ividades que antes reali-
zaba o los cambios bruscos e injustifica-
dos de humor, entre otros.

Pero la enfermedad no se queda en eso
y a este primer estadio, que suele durar
unos tres o cuatro anos, le sigue otro mo-
derado de duracion similar y en la que los
cambios cognitivos que se producen en el
paciente son mucho mas evidentes e inca-
pacitantes.

Y después llega otra fase atin peor, la se-
vera, que se inicia tras seis u ocho anos y
en la que la incapacidad ya es tan profun-
da, que el afectado no se puede valer por
si mismo.

Por si no hubiera quedado claro, estamos
hablando del alzhéimer, una patologia que,
como suelen decir en la Asociacién
Nacional del Alzhéimer, AFALcontigo,
“golpea el cerebro del enfermo y el cora-
z6n de la familia”.

),
e

;Qué es el alzhéimer?

En el ano 1906, el neurdlogo aleman Alois
Alzheimer (1864-1915) observd cambios
en el tejido cerebral de una mujer que
habia muerto por lo que se pens6 enton-
ces que era una “enfermedad mental
extrana”.

En concreto, el doctor descubrid, tras un
minucioso analisis del cerebro de la pacien-
te, la presencia de lo que hoy conocemos
como atrofia cortical (es decir, la disminu-
cion en el tamano del cortex cerebral) .

md
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Imagen del Centro
Alzhéimer de la Fundacién
Reina Soffa.

. Ylapresencia de unas curiosas forma-
ciones en las neuronas, las denominadas
placas seniles y los ovillos neurofibrilares.

Alzheimer, quien presenté sus resulta-
dos posteriormente en una conferencia
médica que paso totalmente inadvertida,
descubri6 dos de las caracteristicas prin-
cipales de esta patologia: las placas y los
“ovillos” en el cerebro.

La tercera caracteristica que la define, y
que fue descubierta posteriormente, es la
pérdida de las conexiones entre las célu-
las nerviosas (las neuronas) y el cerebro.

Mas de un siglo después, la enfermedad
de Alzheimer (EA) -llamada asi en home-
naje a su descubridor- es ya la principal
causa de demencia en personas mayores
de 65 anos, siendo también la causa de
invalidez, dependencia y mortalidad, mas
frecuente en los mayores.

Ademas, a partir de esta edad aumenta
de forma exponencial su prevalencia, un
dato preocupante si tenemos en cuenta
que se estima que, en unas cuatro déca-
das, el 35 por ciento de la poblacién mun-
dial tendra mas de 60 anos.

En nuestro pais, la incidencia de esta pa-
tologia sigue la tendencia mundial. Tal y
como nos explica Pablo Martinez-Martin,
director cientifico de la Unidad de
Investigacién del Proyecto Alzhéimer

(UIPA) de la Fundacion Reina Sofia, la
prevalencia de la enfermedad “se sittia en
una horquilla que oscila entre los 350.000
y los 400.000 afectados, aunque se esti-
ma que en los proximos 25 anos el nime-
ro de pacientes podria aumentar hasta en
un 75 por ciento”.

Las causas de este incremento se
deben, anade, “al progresivo envejeci-
miento de la poblacién, sobre todo en
paises desarrollados, un factor al que
Espana no es ajena. Teniendo en cuenta
que la enfermedad acontece fundamen-
talmente a partir de los 65 anos, el nu-
mero absoluto de enfermos tiende a au-
mentar paulatinamente”.

Segun explica el investigador, no se
conocen las causas del alzhéimer “salvo
en algunos casos genéticos, entre el uno
y el cinco por ciento del total, y tampoco
existe un tratamiento curativo”. Si existen,
sin embargo, algunos tratamientos farma-
cologicos destinados a paliar los efectos
de esta patologia.

Precisamente con el objetivo de fomen-
tar la investigacion en esta y otras enferme-
dades neurodegenerativas, y para avanzar
en el conocimiento de sus causas, mejorar
el diagnoéstico precoz y hallar tratamientos
efectivos que permitan reducir el nimero
de personas afectadas, 2011 ha sido




PABLO
MARTINEZ-
MARTIN

Director cientifico
de la UIPA

“En Espaia hay
entre 350.000 y
400.000 personas
afectadas”

ARSENIO
HUEROS

Presidente
de CEAFA

“Lo que mas
necesitan los
afectados por
la enfermedad
es atencion”

declarado Ano Internacional para la
Investigacion en Alzhéimer y Enfermedades
Degenerativas.

Ao Internacional

Esta iniciativa nace del impulso de dos
entidades espanolas: la Fundacién
Reina Sofia y la Fundacién Pasqual
Maragall para la Investigacion sobre el
Alzhéimer.

La Fundacion Reina Sofia es una enti-
dad de caracter benéfico y cultural que
gestiona y promueve numerosos proyec-
tos educativos y sanitarios, asi como de
ayuda social y humanitaria. Desde el ano
2002, se ocupa de esta enfermedad y lo
hace a través del Proyecto Alzhéimer,
que culminé en el ano 2007 con la inau-
guracion de un centro pionero sobre esta
patologia en el madrileno barrio de
Vallecas.

La Fundacién Pasqual Maragall, por su
parte, naci6é en abril de 2008 como res-

Enfermedades Neurolégicas, del Instituto
de Salud Carlos Il y de las principales aso-
ciaciones de pacientes espanolas.

Este ano internacional servira, segun des-
tacan sus organizadores, para presentar los
ultimos avances en investigacion de alzhéi-
mer desde dos grandes areas relacionadas:
el area de la investigacion basica y clinica
y el area de la investigacion sanitaria.

Con respecto a la investigacion, la inicia-
tiva tiene como objetivo fomentar el deba-
te y el intercambio de experiencias en el
campo de las neurociencias entre especia-
listas, expertos y cientificos de todo el
mundo; contribuir a que Espana se sittie
entre los paises lideres en investigacion
cientifica sobre el alzhéimer y las enferme-
dades neurodegenerativas y colaborar en
la consolidacion del programa sobre
alzhéimer de la Unién Europea.

En el area socio-sanitaria por su parte,
los objetivos son tres: sensibilizar sobre la
importancia de la inversion en investigacion

El diagnostico precoz de la enfermedad,

antes de que se

puesta al compromiso adquirido por el ex
presidente de la Generalitat de Cataluna,
Pasqual Maragall, al anunciar publicamen-
te que le habia sido diagnosticada esta
enfermedad.

Su misién principal es promover,
fomentar y dar apoyo a la investigacion
cientifica en el ambito del alzhéimer y de
las enfermedades neurodegenerativas re-
lacionadas, de manera que su accién sea
decisiva en la prevencion, el tratamiento y
la cura de estas enfermedades.

La fundacién gestiona e impulsa el pro-
yecto Barcelonaf3eta, un complejo que
pretende liderar la investigacion cientifica
de excelencia en alzhéimer y neurodege-
neracion y la innovacion tecnologica
aplicada a los problemas cognitivos del en-
vejecimiento.

La iniciativa Alzhéimer Internacional
2011 también cuenta con el apoyo del
Ministerio de Ciencia e Innovacién, del
Ministerio de Sanidad, Politica Social e
Igualdad, del Ministerio de Economia y
Hacienda, de la Fundacién Centro de

cientifica para avanzar en la lucha contra
el alzhéimer y las enfermedades neurode-
denerativas relacionadas; apoyar a las aso-
ciaciones de familiares y enfermos en la
consecucion de sus objetivos y ampliar los
esfuerzos destinados a la formacion de cui-
dadores para la mejora de la calidad de
vida de familiares y enfermos.

Fomentar la investigacion

Arturo Coello, secretario de la Fundacion
Reina Sofia, destaca la importancia que
tiene fomentar la investigacion en esta en-
fermedad. “Es la Uinica solucion para curar
a los enfermos —asegura-. Si no hay inves-
tigacion podremos realizar cuidados palia-
tivos, podra haber una buena asistencia,
pero la realidad es que la enfermedad,
cuyos costes sociales y econémicos son
enormes, no se cura si no hay investigacion
y se acaba con ella”.

Preguntando acerca de en qué punto
se encuentra la investigacion en este
campo, Pablo Martinez-Martin explica
que desde el punto de vista basico, .

Lr]
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Madrid sera la capital mundial
de la investigacion en alzh¢éimer

La Fundacién Reina Sofia y la
Fundacién Pasqual Maragall pre-
sentaron el pasado 10 de febrero el
programa de la “Cumbre Global
Alzheimer’s Research Summit,
Madrid 2011%, que tendré lugar los
dias 22 y 23 de septiembre de
2011 en el Palacio de Congresos

de la capital espafiola.

Este evento reuniré a expertos y
cientificos del campo de las neuro-
ciencias de todo el mundo con el
fin de dar a conocer las lineas de
investigacién més innovadoras en
alzhéimer. Tal y como destacaron
los organizadores durante la pre-

L

sentacién, se trata de un congreso
“innovador en su campo por el
hecho de integrar la investigacion
bésica y clinica y la investigacién
sociosanitaria mediante dos progra-
mas paralelos”.

La cumbre de Madrid, el aconteci-
miento estrella del Ao
Internacional del Alzhéimer 2011,
pretende sensibilizar sobre la im-
portancia de la inversién en investi-
gacién cientifica para avanzar en la
lucha contra la enfermedad y las
pato|og|'as neurodegenerativas
relacionadas. También persigue
obtener recursos econémicos para
llevar a cabo proyectos de investi-
gacién que sitden a Espafa entre
los paises lideres en investigacién
cientifica en este campo.

BLANCA
CLAVIJO

Presidenta
de AFALcontigo

“Las familias
necesitan mas
recursos para
poder llevar el
dia a dia”
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= actualmente la investigacion sobre la
enfermedad esta muy orientada a am-
pliar el conocimiento sobre esta patolo-
gia en sus primeros estadios, puesto que
en los mas avanzados si se conoce
como evoluciona.

El investigador anade que, en este senti-
do, uno de los principales retos a los que
se enfrenta la investigacion esta relaciona-
do con el diagnéstico precoz, es decir,
antes de que produzca manifestaciones cli-
nicas, ya que el proceso patologico lleva
anos de evolucion cuando se presenta el
primer sintoma. Asimismo, destaca que
“estos avances deben acompanarse de pro-
gresos en el area terapéutica que permitan
ralentizar o detener la enfermedad en esas
fases precoces”.

Con respecto a la investigacion terapéu-
tica, el director cientifico de la UIPA expli-
ca que el reto principal al que se enfrentan
los investigadores es conseguir enlentecer,
detener la evolucién de la enfermedad o,
en su caso, revertir el proceso patolégico
y el deterioro cognitivo. “Mientras, es nece-
sario disponer de nuevos y eficaces trata-
mientos que permitan mejorar los sinto-

mas y la calidad de vida de los pacientes
en los que ya se ha desarrollado plenamen-
te la enfermedad”, asevera.

En este sentido, Pablo Martinez-Martin
explica cuales son las principales lineas
de investigacion que esta desarrollando
la unidad que dirige. “De manera muy re-
sumida, podriamos hablar de tres proyec-
tos fundamentales y pioneros que esta
desarrollando la Unidad de Investigacion
del Proyecto Alzhéimer, unos directamen-
te y otros en colaboracién con otras
instituciones”.

El primero de ellos es el Proyecto
Vallecas, un proyecto de investigacion des-
tinado a la deteccion precoz del alzhéimer
partiendo de evaluaciones periodicas
(anuales) en poblacion sana. Se trata de un
proyecto ambicioso que se prolongara du-
rante cinco anos tras la evaluacién basal y
que requiere, fundamentalmente, apoyo
econdmico y participacion ciudadana.

Otro de los proyectos que se esta desa-
rrollando en la UIPA, en colaboracion con
el grupo de demencias de la Comunidad
de Madrid, es el Proyecto DEMCAM, finan-
ciado por la Fundacién Reina Sofia, GE
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C/ Pedro Alcatarena, 3. Bajo

31014 Pamplona (Navarra)
Teléfono: 902 17 45 17
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www.afa|.es
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Teléfono: 91385 23 00

www.fundacionreinasofia.es

La investigacion sera insuficiente
mientras no se descubra

Healthcare y la Fundacion Eulen. “El ob-
Jjetivo del estudio es validar si una reso-
nancia magnética de 3 Tesla —equipo con
el que cuenta la Unidad de Investigacion
del Proyecto Alzhéimer en el Centro
Alzhéimer de la Fundacion Reina Sofia-,
puede incrementar la fiabilidad del diag-
nostico precoz de la EA”, explica.

Por ultimo, la unidad esta iniciando un
programa de innovacion e investigacion
sobre tecnologias avanzadas (orientacion
virtual, mecanismos inteligentes, etc.)
“aplicadas al diagnoéstico, tratamiento,
apoyo funcional y vigilancia de los pacien-
tes con demencia”.

Incrementar las ayudas

Las asociaciones de pacientes

también tienen clara la impor-
‘ tancia de fomentar la investiga-
cién. Seguin asegura Arsenio
Hueros, presidente de la
Confederacion Espaiiola de
Familiares y Enfermos de
Alzhéimer y otras Demencias
(CEAFA), “esta siempre sera in-
suficiente, en tanto no se des-
cubra algo que de verdad cure
el alzhéimer o lo prevenga de
un modo eficaz”.

De la misma opinién es
Blanca Clavijo, presidenta de
AFALcontigo, otra de las asocia-
ciones nacionales que represen-
ta a los afectados y a sus fami-
lias, quien asegura que mien-
tras no se descubran las causas
de la enfermedad, “todo lo que
hacemos es parchear, aunque
esto no quiere decir que haya
que dejar de hacerlo”.

Pero las asociaciones de pa-
cientes también quieren hacer
hincapié, con motivo del ano in-
ternacional, en las necesidades
asistenciales sin cubrir que tie-
nen hoy en dia los pacientes y
sus familias, es decir, en el as-
pecto sociosanitario de la enfer-

medad al que haciamos antes referencia.

En este sentido, el presidente de CEAFA
considera que, mientras se avanza en la
erradicaciéon de la patologia, 1o que nece-
sitan tanto las personas que padecen
alzhéimer como sus familias “es mas
atencion, es decir, tener las necesidades
cubiertas”.

Y es que el coste de la enfermedad es
tan alto, de unos 18.000 a 24.000 euros
al ano, que es muy dificil hacer frente al
mismo sin ningun tipo de ayuda. “A esto
hay que sumar la carga que supone para
el familiar, que suele tener que dejarlo
todo para atender al paciente”, anade
Hueros.

La presidenta de AFALcontigo es de la
misma opinioén y senala que “la principal
necesidad siempre es la falta de recursos,
porque no se da abasto”.

Hay que personas que estan cuidando a
un paciente 24 horas al dia los 365 dias
del ano, de ahi la necesidad “de tener mas
recursos para poder compartir los cuida-
dos y para poder llevar el dia a dia de la
enfermedad”, asegura.

Clavijo cree que la aprobacion de la Ley
de Dependencia no ha sido suficiente,
aunque reconoce que se ha mejorado la
situacion de los que han recibido las ayu-
das derivadas de la ley.

El problema es, seglin la presidenta de
AFALcontigo, que la aprobacién de la
norma en el ano 2007 cred unas expec-
tativas, unas esperanzas, que luego no se
han cumplido. “Cuando se aprob6 la ley,
la gente penso que iba a servir para solu-
cionar su problema y no ha sido asi, por-
que no es una ayuda adicional sino que
sustituye o complementa la que ya reci-
bian de sus comunidades autbnomas”. A
esto hay que sumar, anade, que “en un
porcentaje altisimo de casos la ayuda no
se concede o todavia esta pendiente de
tramitacion, porque el proceso es
lentisimo”. l

Meritxell Tizon Gutiérrez
mtizon@servimedia.net
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k6T 0s efectos del cambio
horario son, sobre todo,

psicolégicos?)

El 27 de marzo hicimos frente a un ritual que realizamos dos veces al ano: cambiar
la hora de nuestro reloj. Una modificacion que no solo altera nuestra rutina, sino
que nos afecta fisica y psicologicamente. Ricardo Martinez Murillo, responsable
del Departamento de Neurobiologia Molecular, Celular y del Desarrollo del
Instituto Cajal, nos explica como afrontar éste y otros cambios de hora.

hora por aquello de que a mas horas

II “Es menos llevadero este cambio de
de luz, mas actividad y mas estreés ”

Marzo 2011 - pacientes 20

El cambio de hora del pasado 27 de marzo
y el que se produce en invierno, ;qué efec-
tos producen en el ser humano?

Un cambio de hora o de tiempo de expo-
sicién a la luz provoca unas alteraciones
que van a repercutir en el comportamien-
to y en ciertas habilidades durante un
tiempo relativamente corto, en concreto
hasta que el individuo se adapta a la
nueva situacién. En el caso concreto del
cambio de hora del 27 de marzo, que es
menos llevadero que el del invierno, ha
hecho que tengamos mas horas de luz y
eso significa sencillamente que vamos a
poder disponer de mas tiempo para
mayor actividad, lo que puede dar lugar
a mayor estrés. Para la poblaciéon en ge-
neral, esto no supone mayor problema.
Otra cosa son las personas con algun tipo

de patologia. Hay problemas psiquiatri-
Cos que se acentluan precisamente con
estos cambios horarios, como puede
ocurrir por ejemplo con la psicosis ma-
niaco—depresiva o con la depresion, que
en la época de primavera y otono se agu-
diza mas. El problema de tener mas
horas de actividad, debido a este cambio
horario, puede repercutir en que la gente
con depresion, que durante el invierno
ha estado mas en casa y que tenia menos
tiempo de hacer cosas, tenga ahora mas
tiempo de actividad y tome decisiones,
entre comillas, que no tomarian en el in-
vierno. Eso hace que, por ejemplo, las ac-
titudes suicidas sean mas frecuentes en
la primavera. Pero no hay que achacar
esto al cambio horario, sino al hecho de
que hay mas horas de luz. Y ya hemos ido
notando que las horas de luz se han
incrementando de forma exponen-
cial desde hace poco tiempo hasta
ahora. Esto se acenttia mucho mas
con el cambio de la hora brusco,
pero es algo que no repercute seria-
mente en la salud de nadie. .

mad
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=4 QUE se puede hacer para que el cuer-
po se adapte mejor al nuevo ritmo?

Si un individuo no ha padecido ningiin
trastorno a lo largo de los anos en los que
ha habido cambio horario, no tiene que
tomar ninguna medida. Ahora bien, las
personas que si han notado algun efecto
adverso, como por ejemplo mayor can-
sancio o falta de concentracién en el tra-
bajo, etc., si deben hacer ciertas cosas.
Como el cambio horario suele ocurrir du-
rante un fin de semana, deben evitar a lo
largo del mismo desarrollar actividades di-
ferentes a las que llevan a cabo el resto de
la semana. También deben evitar desarro-
llar una actividad que consuma demasia-
da energia, para que de esta forma a lo
largo de la semana siguiente, que es cuan-
do se produce la adaptacion, el cambio les
repercuta lo menos posible. Deben dor-
mir, tomarse el fin de semana con tranqui-
lidad y asi afrontaran la nueva semana con
mas garantias.

sCuanto tarda el cuerpo humano en acos-
tumbrase a estos cambios horarios?

A un cambio de una hora yo creo que
una semana. Hay que tener en cuenta
que el cambio es fundamentalmente psi-
cologico. El organismo a través del ojo,
de la vision, percibe la luz y esto genera
una serie de modificaciones en el biorrit-
mo. Pero son modificaciones en los nive-
les de hormonas pero que no determinan
ninguna situacion patologica. Esta peque-
na modificacion brusca que se va a pro-
ducir tras un cambio en las horas de luz,
y por lo tanto en esos niveles hormona-
les, se va a regularizar a lo largo de esa
semana. E incluso en menos tiempo.

JPor qué son los ninos y los
ancianos mas susceptibles a
este cambio?

Este es un tema que esta por
estudiar, pero si es cierto es
que los ancianos duermen peor durante
unos dias tras el cambio horario y que los
ninos se alimentan de forma distinta.
También esta demostrado que les afecta
este cambio mas que el de invierno. Con
respecto a los ninos, puede influir sobre
todo alos que estan en situacion mas pre-
caria, por ejemplo a los recién nacidos
que estan en la UVI. Pero los ninos que
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estan en estas situaciones también estan
mas controlados en cuanto al biorritmo,
es decir, con respecto a las horas de luz
y a las horas de oscuridad, con lo cual no
hay que preocuparse.

Con respecto a la gente que trabaja por tur-
nos, o en horario de noche, el cambio

problemas
psicologicos, por ejemplo una depresion”



Pros y contras de los cambios
horarios estacionales

Los cambios horarios estacionales, que tienen su origen en una normativa
de la Unién Europea de 1974, son objeto de un intenso debate. Sus
partidarios los justifican aludiendo no solo al supuesto ahorro de energia
que originan, sino a motivos de salud. De este modo, aseguran que, por
ejemplo, el cambio de primavera incrementa los hébitos saludables y el
tiempo de exposicion al sol, dando lugar a un mayor aprovechamiento
de sus efectos beneficiosos, entre otros, la asimilacién de vitamina D. Los
detractores de esta medida, por el contrario, advierten de que puede
provocar alteraciones fisicas y psicolégicas y dar lugar a insomnio, cansan-
cio e, incluso, depresién. Preguntado a este respecto, Mattinez cree que
seria conveniente medir la productividad de los seres humanos tras el
cambio para determinar si son o no rentables. “Puede ser que, por aque-

llo de que el cambio horario desestabiliza al individuo durante unos dias,
repercuta en la productividad y no genere tanto beneficio”; advierte.

constante de ritmos si que puede derivar
en una patologia mas seria?

La gente que trabaja por la noche tiene el
ritmo bioldgico cambiado, porque trabajar
de noche no es lo normal. En los centros
de investigaciéon en Biologia, los animales
de experimentacion estan sometidos a
unas condiciones de luz y oscuridad muy
controladas, porque esta demostrado que,
cuando las horas de luz y oscuridad no son
las mismas, el comportamiento cambia.
Esto tiene un logico reflejo en el compor-
tamiento humano. Es decir, no es normal
que una persona trabaje por la noche, por-
que la noche esta hecha para descansar.
Al contrario que ocurre por ejemplo con los

ratones de experimentacion, que desarro-
llan su mayor actividad cuando hay oscuri-
dad, nosotros tenemos menos actividad
cuando es de noche. Es decir, en la situa-
cion de oscuridad debemos descansar. Por
eso, en los turnos de noche obligan, o de-
berian hacerlo, a que el trabajador descan-
se los dos dias siguientes. Para que se
adapten a esa situacion no fisiolégica de
trabajar durante la noche. Porque como ya
he dicho la noche para el ser humano, y
para muchos otros seres vivos, es para des-
cansar. Es decir, es para recoger energias
y poderlas utilizar al dia siguiente. Se dice
que cuando el individuo duerme, lo que
hace también es fijar la memoria, las expe-
riencias, etc. Y si no duermes, puedes tener
problemas.

Pero estas personas duermen, aunque sea
de dia...

Si, pero no es igual. No es igual porque el
ciclo de luz y oscuridad lo alteras.

cHay algunas otras situaciones, ademas del
cambio de hora, que nos afecten?

También nos afectan los viajes trasatlanti-
cos, el jet lag. Y es légico, porque ahi si que
hay un cambio brusco de horario. Pero el
individuo también se adapta facilmente, y
al cabo de una semana esta bien. Otra
cosa es la gente que realiza este tipo de
vuelos constantemente. Si a la semana,
cuando deberia adaptarse, cambia de
nuevo de horario, les costara mas hacerlo.

Otros cambios, como el de una estacion
a otra, ¢nos influyen?

No, porque eso ya es una experiencia vi-
vida. Estamos adaptados a esos cambios
cuando son naturales, es decir, cuando no
los provoca el hombre. Otra cosa son las
personas que, por ejemplo, tienen algin
tipo de problema psicologico. Ahi si que
hay que tener mas cuidado. La depresion,
por ejemplo, viene mas en la primavera y
en el otono, aunque es algo que también
varia dependiendo del enfermo. En gene-
ral un cambio de estacién es normal y
tiene que haber una base patologica para
que afecten de forma importante este tipo
de cambios. .

Meritxell Tizon Gutiérrez
mtizon@servimedia.net
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La visién del séptimo arte sobre las patologias

La enfermedad
a traves del cine

La pantalla grande renueva constantemente su
pasion por mostrar a la sociedad las diversas
enfermedades, trastornos y discapacidades
existentes, algunas de ellas raras y desconocidas.
Asi lo afirman los profesionales de la salud y los
familiares de los pacientes, quienes se identifican
con las figuras que el séptimo arte se ocupa de
retratar.
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i se quisiera hacer un

manual de Medicina en

el que los capitulos estu-

vieran realizados con pe-

liculas, la mayoria de las

secciones ya estarian escritas. Aln

mas, el libro estaria en permanente

actualizacion, y a él se irian incor-

porando viejas y nuevas patologias.

Asi lo asegura José Elias Garcia

Sanchez, jefe del Servicio de Mi-

crobiologia del Hospital Univer-

sitario de Salamanca y experto en
Medicina y cine.

Seguin explica el especialista, “infec-

ciones epidémicas o no, variadas

enfermedades psiquiatricas, depen-
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Carteles de a|gunos de los titulos que el
septimo arte ha dedicado a la enfermedad.

dencias, tumores soélidos y hematol6-
gicos, discapacidades, cromosomo-
patias, endocrinopatias, obesidad y
enfermedades raras, entre otras pato-
logias, han poblado la gran pantalla”.

Con estas peliculas, el cine busca
en la mayoria de los casos concien-
ciar sobre el dolor y el sufrimiento
de aquellos que viven en torno a
una enfermedad o discapacidad, a
través de una historia emblematica
o llamativa.

Una amalgama particular

La union de la ficcion cinematogra-
fica con las enfermedades y trastor-
nos es lejana. En la actualidad, se

plasma en recientes producciones
como ‘El discurso del rey’ (2010),
dirigida por Tom Hooper y protago-
nizada por Colin Firth. Este filme,
que retrata un caso de tartamudez,
se alzd con cuatro estatuillas de los
Premios Oscar 201 1: Mejor pelicula,
Mejor director, Mejor actor principal
y Mejor guion original.

Con respecto a esta cinta oscariza-
da, José Elias Garcia Sanchez indica
que la tartamudez sobrellevada por
el Jorge VI del Reino Unido —protago-
nista del filme- “forma parte del ca-
pitulo de las disfemias, un trastorno
cuya antigiiedad se pierde probable-
mente en el origen de la palabra”, y
que ahora cobra actualidad.

Para el experto, otra produccion
de capital interés sobre las enferme-
dades en el cine, que se ha estrena-
do recientemente, es “Bicicleta, cu-
charay manzana” (2010). La misma
ha sido galardonada con el Premio
Goya 2011 al Mejor corto documen-

detalla un listado de enfermedades
y discapacidades registradas en el
séptimo arte, tales como la osteogé-
nesis imperfecta, en ‘Amélie’ (2001)
de Jean-Pierre Jeunet; el sindrome
de Down, en ‘Ledn y olvido’ (2004)
de Xavier Bermudez; la leontiasis
6sea, en ‘La mascara’ (1985), de
Peter Bogdanovich; la retinitis pig-
mentaria, en ‘Bailar en la oscuridad’
(2000), de Lars von Trier; la discapa-
cidad motora, en ‘Mar adentro’
(2000), de Alejandro Amenabar; el
cancer infantil en ‘Planta 4%’ y el
alzhéimer en ‘2Y tu quién eres?’,
ambas de Antonio Mercero.

Al catalogo, el profesional suma
otras enfermedades que son refleja-
das en el cine, como la acondropla-
sia, en ‘Vias cruzadas’ (2003), de
Thomas McCarthy; el sindrome de
Morquio, en ‘El inolvidable Simon
Birch’ (1998), de Mark Steven
Johnson; la porfiria intermitente
aguda, en ‘La locura del rey Jorge’

cuyos capitulos fueran filmes,

II Si se hiciera un manual de Medicina,

la mayoria ya estarian escritos

tal y recoge el proceso vital y la
lucha que el ex presidente de la
Generalitat catalana Pasqual Ma-
ragall mantiene junto a su familia
contra el alzhéimer.

Enfermedades raras

Segun el doctor José Elias Garcia
Sanchez, la industria cinematografi-
ca recurre con frecuencia a las enfer-
medades raras para sus guiones
bien basandose en un hecho real o
como elemento de ficciéon.

“El tratamiento del cine sobre las
enfermedades raras depende de
cada produccion. En cualquier caso,
el hecho de mostrarlas ya es positi-
vo. Hace algunos anos realizamos
una revisién y descubrimos que las
enfermedades raras tratadas por el
cine fueron varias”, explica.

El experto en Medicina y cine

(1994), de Nicholas Hytner; y el xe-
roderma pigmentoso, en ‘Los otros’
(2001), de Alejandro Amenabar.

Realidad versus ficcion

En opinion de José Elias Garcia
Sanchez, el cine es una ficcion que
resume historias en un tiempo limi-
tado. “La vision que brinda el sépti-
mo arte acerca de las enfermedades,
de los pacientes que las sufren, de
su entorno afectivo y de los profesio-
nales que las tratan es una aproxi-
macién, una sombra”, dice.

El galeno explica que el cine
puede sintetizar en diversos planos,
secuencias y escenas, temas sanita-
rios de forma veraz. “Eso es un gran
mérito de los realizadores, y debe
valorarse”, indica el profesional.

Por otro lado, la industria cinema-
tografica recurre a los temas .

mad
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= sanitarios con un interés concre-
to, como atraer a los posibles es-
pectadores. “De esta forma, el cine
adapta los contenidos sanitarios
para ese fin”, comenta José Elias
Garcia Sanchez, uno de los funda-
dores de ‘Medicina y Cine’, revista
cientifica espanola especializada en
la tematica.

Del silencio a la pantalla grande
Otra enfermedad que ha logrado
tener su espacio en el cine es la leu-
codistrofia, una patologia clasifica-
da como rara por su baja prevalen-
cia, ya que solo se dan cinco casos
por cada 100 mil habitantes.

Giselle Martinez Rey, trabajado-
ra social de la Asociacién Espa-
nola contra la Leucodistrofia
(ELA Espana), explica que se trata
de “enfermedades genéticas, cuya
afeccion produce la paralizacién
paulatina de todas las funciones vi-
tales, provocando pérdida del movi-
miento y el equilibrio, pérdida de la
vision y oido, y pérdida de la pala-
bra y la memoria”.

Aclara que, bajo el nombre gené-
rico de leucodistrofia se incluyen
unos 15 tipos de patologias que
afectan practicamente en el 95 por

de una persona con adrenoleucodis-
trofia”, afirma la profesional.

En ‘El aceite de la vida’ también
se plasman los estudios realizados
por Augusto Odone —interpretado
por el actor Nick Nolte-, padre de
Lorenzo, en busca de una posible
cura que lo lleva a descubrir el lla-
mado ‘aceite de Lorenzo’, un com-
puesto muy particular.

Este aceite, que da nombre al
filme, no se indica como tratamien-
to curativo de la adrenoleucodistro-
fia, sino que se emplea para retra-
sar el proceso neurodegenerativo
que provoca la paralizacién progre-
siva en los que tienen la enferme-
dad. “Los estudios realizados y sus
resultados generaron opiniones di-
versas sobre la efectividad del acei-
te de Lorenzo entre los expertos en
adrenoleucodistrofia”, explica
Giselle Martinez Rey.

Mayor socializacion

Maria Marchante, madre de Valeria
—nina afectada por la leucodistrofia
metacromatica—, senala que el cine
no esta alejado de la realidad. Es
mas, se identifica con el filme ‘El
aceite de la vida’ y asegura que la
cinta “refleja muy bien tanto la en-

Han sido muchas las enfermedades
raras que el cine ha tratado

ciento de los casos a ninos menores
de 10 anos.

Giselle Martinez Rey senala que
un clasico del cine que refleja la
problematica de la enfermedad es
‘El aceite de la vida’ (1992), prota-
gonizada por Nick Nolte y Susan
Sarandon. La cinta retrata la histo-
ria real de una familia cuyo hijo de-
sarrollé una adrenoleucodistrofia.

“La pelicula refleja muchas de las
situaciones por las que atraviesan las
familias en su lucha diaria. Gran
parte de los aspectos tratados co-
rresponden fielmente a la realidad
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fermedad de la leucodistrofia como
la angustia y la lucha familiar”.
Con todo, Maria Marchante cree
que aun falta avanzar en la socializa-
cion de la enfermedad. “Realmente
desconocemos las capacidades que
conservan nuestros ninos. Por tanto,
no podemos aprovecharlas al maxi-
mo y resulta muy dificultoso tanto el
proceso de socializacion, al no exis-
tir comunicacién ni movilidad, como
la educacién, que persigue la estimu-
lacion de todos los sentidos”, indica.
Para Marchante, la pelicula es ins-
piradora en cuanto al rol de los
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“La vision del
cine sobre las
enfermedades
es una sombra”

GISELLE
MARTINEZ REY
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familiares de personas con el trastor-
no. “Nuestro papel es fundamental.
Por ser una enfermedad discapaci-
tante, precisan totalmente de los fa-
miliares en su vida diaria. Ademas,
debemos transmitirles nuestra fuer-
za y animo en el dia a dia para que
sean felices”, aclara esta madre.

Marchante asegura que pese a ‘El
aceite de la vida’, las leucodistrofias
son ignoradas totalmente. “Cuando
diagnosticaron la enfermedad de mi
hija, tuvimos que investigar de qué
se trataba. Estas enfermedades tie-
nen tan poca incidencia que las des-
conocemos”, explica.

Pese a los avances cientificos y al
cine, Marchante considera de

“que si refleja de manera realista y po-
sitiva la vida de una adolescente con
autismo y la de su familia”

La vision de un padre
El ilustrador Miguel Gallardo, colabo-
rador de ‘La Vanguardia’ y publicacio-
nes nacionales e internacionales
como el ‘Herald Tribune’ y el ‘New
York Times’, es padre de Maria, una
joven con autismo que protagoniza
Jjunto a él ‘Mariay yo’, documental que
fue nominado a los Premios Goya.
La cinta cuenta la historia de uno
de los tantos viajes de Miguel
Gallardo a un resort del sur de Gran
Canaria, un escenario un tanto inha-
bitual que no suele acoger entre sus

Existen historias reales. Temple
Grandin, una mujer con autismo,

importancia conocer y estudiar la
enfermedad, ademas de proporcio-
nar mayor divulgacion que ayude a
ampliar las investigaciones en
busca de un posible tratamiento.

Autismo en el cine

Otra de las patologias que ha sido re-
flejada en el cine es el autismo. En
este sentido, Ruth Vidriales, res-
ponsable de Asesoramiento Técnico
en Autismo de la Confederacién
Autismo Espafa, comenta que el
séptimo arte, salvo excepciones, “no
refleja de forma rigurosa a las perso-
nas con esta enfermedad”.

Ruth Vidriales Fernandez explica
que el autismo es un trastorno del
neurodesarrollo, de origen neurobio-
loégico, que se suele identificar hacia
los dos anos de vida de la persona
que lo presenta. Segun estudios re-
cientes llevados a cabo en Europa,
uno de cada 150 ninos en edad es-
colar podria presentar un Trastorno
del Espectro Autista (TEA).

La especialista hace referencia a
‘Maria y yo’ (2010), dirigida por Félix
Fernandez de Castro, un documental

MARIA
MARCHANTE

Madre de Valeria, nifia
con leucodistrofia

“Falta avanzar
mas en la
socializacion

de la enfermedad”

huéspedes a un padre solo con una
hija de 14 anos con autismo.

“Aun pecando de inmodesto, y sin
pretender otorgarme todo el crédito,
pienso que la idea del comic y la peli-
cula de ‘Mariay yo’ contribuyeron mas
a la educacioén de la sociedad que
cualquier campana institucional, por-
que la ensenanza esta en la propia
vida: en que la gente sepa cOmo es
nuestra vida y la de nuestros hijos”,
dice Miguel Gallardo.

Con respecto a otros filmes sobre
este tipo de trastornos, Miguel
Gallardo recuerda ‘Rain Man’ (1988).
“Fue una de las primeras. Marcé el cli-
ché de personas con autismo a lo
largo de toda una época, a pesar de la
buena interpretacion del actor Dustin
Hoffman”, asegura.

Miguel Gallardo menciona también
otros filmes como ‘Al rojo vivo’
(1998), una cinta con el actor Bruce
Willis similar a ‘“Testigo silencioso’
(1994), con Richard Dreyfuss, en
donde el topico es parecido: un nino
testigo de un crimen que no puede ha-
blar debido a su autismo.

El ilustrador afirma que, a partir del
nuevo siglo, los guiones audiovisuales
evolucionaron y las personas con au-
tismo pasaron de espectadores
mudos a protagonistas, como en el
caso de ‘Ben X’ (2007).

“A la pantalla grande saltaron histo-
rias de la vida real basadas en perso-
nas con autismo. Tal es el caso de la
estadounidese Temple Grandin, una
mujer con autismo que inspiré un
filme biografico, realizado por la pro-
ductora HBO. También hay varios cor-
tos y documentales que completan la
lista, como ‘A is for autismo’ (1992),
de Tim Webb”, alude el profesional de
la ilustracion.

Sin dudas, el cine juega un rol im-
portante a la hora de contar historias
peculiares ya que muestra y concien-
cia a la sociedad sobre las patologias,
discapacidades y enfermedades exis-
tentes, que dificilmente se conocerian
por otro medio. l

Sergio A. Noé Ritter
pacientes@servimedia.net
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El periodista José Maria Garcia aborda en esta entrevista aque-
llas cuestiones que han marcado tanto su profesion como su
vida personal: sus 40 afios como comunicador deportivo, por
un lado, y su experiencia con el cancer, por otro.

s el periodista radiofénico deportivo mas em-

blematico de la historia de nuestro pais, aun-

que reconoce haberse introducido en este

ambito de la actualidad “por accidente”. Ha

librado mas de mil batallas frente a un mi-
créfono, pero la mas dura, de la que sali6 victorioso, le
enfrentd a un terrible enemigo: el cancer.

Tras un periodo de ausencia, ha vuelto a la radio, ;como
se siente?

La verdad es que nunca me habia ido. Si que ha habido
una larga interrupciéon, porque, aunque no me lo crea,
son ya nueve anos desde que dimiti en Telefénica, en el
ano 2002. Es cierto que, en medio, ha habido algo im-
portante que ha marcado mi vida, que ha sido el cancer.
Gracias a Dios y a un equipo médico excepcional, co-
mandado por el hematélogo José Maria Fernandez
Ranada, fui un privilegiado y lo puedo contar.

;Como valora la evolucioén sufrida en los diferentes
ambitos de la actualidad?

En este momento, dramatico por muchas circunstancias,
Espana tiene una doble y gravisima frustracion: los poli-
ticos y los medios de comunicacion.

Se ha producido una degradacién de la clase politica.
Cuando comenzo la transicion, habia unos politicos de
primera division, con los que podias estar de acuerdo o
en desacuerdo, pero eran abogados niimeros uno de su
promocion. Es decir, eran los primeros de la clase. De
ahi hemos pasado a la total incultura y analfabetismo.

&Y qué opina de los medios de comunicacion?
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Todos los gigantes mediaticos de este pais estan en quie-
bra técnica. Es increible pensar que el imperio mediatico
de PRISA, el imperio del monopolio, que ha sido el grupo
que mas ayudas en toda la Europa occidental ha recibido
de un Gobierno, del PSOE, tenga una deuda gigantesca.

;Es mejor ahora el periodismo deportivo?

El periodismo deportivo esta en el peor momento de su
existencia. Yo siento vergiienza ajena cuando veo en
“Futboleros”, en Marca TV, a colaboradores mios, que
han sido primeros espadas y que se sientan en esa mesa
para protagonizar un ridiculo tan espantoso y esperpén-



tico. En cuanto a los programas de radio, estas escuchan-
do la retransmision de un partido y, de momento, pasan
a hablar del corte de pelo, de las primas, de no sé que...
Y los periodicos se han convertido en boletines oficiales
de los equipos. Siento pena y vergiienza. Ha desapareci-
do la investigacion. En consecuencia, ha desaparecido la
denuncia. No hay una opinién plural, una opinioén inde-
pendiente. Tratar bien al Madrid, por ejemplo, significa
vender mas ejemplares.

En su hogar, en su tiempo libre, ;qué es lo que le gusta
hacer, o qué le entusiasma, a José Maria Garcia?

El deporte. Utilizo todas las mananas como tres horas
para hacer deporte. Hago footing, gimnasio, sauna, ma-
saje... Y luego me ocupo de mis cosas. Estoy descubrien-
do el otro mundo de Internet. Y dedico muchisimo tiem-
po a mi gran pasion, que es el futbol sala. Tengo un gran
equipo, el Inter MoviStar, aunque este ano no nos va todo
lo bien que yo querria, pero es 16gico, no vas a ganar siem-
pre. Es el mejor equipo del mundo, con el mejor histo-
rial, en un deporte con practicantes masivos como es el
fatbol sala. Y ahora puedo dedicar el tiempo que antes
no le dediqué a mi familia. Yo soy un privilegiado y doy
gracias a Dios por todo. Lo unico que lamento es no
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haber podido vivir mas cerca de mis hijos cuando mas
partido les sacas, cuando tenian ocho, 10,12 anos...

El cancer marca la vida de muchas personas. {Qué paso
por su cabeza cuando le comunicaron que padecia esta
enfermedad?

Me acuerdo como si fuera ahora mismo. Yo salia de hacer
unas pruebas, porque me encontraba mal, del Instituto
Antoli Candela. Me habia hecho una biopsia y recibi una
llamada para decirme que era malo. Se me vino el mundo
encima, légicamente. Pero reaccioné pronto. Tengo gran-
des amigos médicos y lo afrontamos. No necesitaba un
oncodlogo, sino un hematologo. Me dieron el nombre de
Fernandez Ranada, fui a verlo y hablé con él media hora.
Habia ido con mi mujer y, al salir de la consulta, le dije:
“Este es con el que voy a luchar”. Y, efectivamente, acer-
té plenamente. Fue durisimo, durisimo.

Yo, como catodlico, no le guardo rencor a nadie, pero
si alguna vez tengo que desear algo grave a alguna per-
sona es pasar la prueba de la quimioterapia. Es terrible.
Es mas, yo en la tercera sesion quise tirar la toalla, pero
el doctor me hizo una lectura de como estaba la situa-
cion cuando habiamos empezado, de lo que habia me-
jorado, de las altas posibilidades que teniamos de triun-
far... asi que decidi luchar denodadamente. Fueron 16
sesiones de quimio, 40 de radio, me quedé calvo total-
mente, mi cuerpo era una piltrafa... Empecé primero a
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caminar 10 minutos, después 20, a hacer pesas como
los ninos, con un kilo. Hasta que, al ano, estaba corrien-
do 15 kilometros diarios, haciendo pesas y demas, y ya
estoy otra vez en una situacion absolutamente normal.
Por eso, aprovecho la oportunidad para decir a todos
aquellos que estén en mi misma situacion que hay que
luchar, luchar, luchar; no tirar la toalla jamas.

;Qué ha aprendido de esta dura experiencia?

He aprendido algo que ya sabia pero que se me ha vuel-
to a poner sobre el tapete: que no hay nadie imprescin-
dible. Que podemos ser mas 0 menos necesarios, pero
que no hay nadie imprescindible. Que no somos el
ombligo del mundo, que estamos aqui de paso y que lo
que merece la pena es vivir con la conciencia tranquila,
ayudar lo mas que puedas y sentirte bien contigo mismo.
Para mi, es una leccién fenomenal.

Dicen que los mejores amigos siempre estan junto a uno
en los peores momentos. ;Le ha defraudado la actitud
de algiin amigo suyo?

Tengo amigos con los que puedes ir hasta el fin del
mundo. No me ha defraudado nadie. Se han portado muy
bien, las altas instancias del Estado, desde el Rey al pre-
sidente del Gobierno, todos se han interesado y, luego,
estoy en deuda permanente con este pais porque no
puedo salir a la calle. Ahora es “vuelve, vuelve, vuelve”.



Antes, mensajes de que estaban conmigo, que te recu-
peres... Eso te hace llorar.

Afortunadamente, consiguié superar esta enfermedad.
¢Esto hace que se sienta mas fuerte?

No. Creo que estoy viviendo de propina y, por lo tanto,
todos los dias son un nuevo dia, todos los dias son una
bendicién. Lo que hace es que sea muchisimo mas opti-
mista, pero muchisimo mas sensato. Y me hace reafir-
marme en que estamos de paso y que no vale la pena
enfadarse. Si el problema no tiene solucién, da lo mismo
que te enfades o no. Y, si la tiene, hay que buscarla.

¢Le presta ahora mayor atencion a cualquier avance en
la lucha contra el cancer que se anuncie en los medios
de comunicacion?

Si, presto mucha atencién a la medicina. De hecho,
desde hace muchisimo tiempo, yo participo como socio
propietario en la clinica Cemtro, con Pedro Guillén y otras
personas y, siempre que puedo, presto mi colaboracion

“Aprovecho para decir a todos aquellos
que estén en mi misma situacion que
hay que luchar, luchar, luchar”

El caracter mas solidario
y agradecido de
”“Super Garcia”

José Maria Gacia Pérez colabora actualmente con el
programa “El Mon”, de Radio Associacié de
Cata|unya 1. Lo hace de forma totalmente desinteresa-
da, una vez al mes, y entrega sus honorarios, una canti-
dad que fija la propia emisora, a una ONG, puesto
que, como reconoce, “quiero poder colaborar o ayu-
dar a los que més lo necesitan”.

El periodista no oculta su agradecimiento a los millones
de personas que durante afios han sido fieles seguidores
de sus programas radiofénicos a medianoche.

Es consciente de que durante su larga trayectoria ha sido
arropado por infinidad de admiradores, pero también
aborrecido por otros muchos. Sin embargo, de lo que se
siente més orgulloso es de no haber dejado jamés a
nadie indiferente, ya que, como sentencia, “un comuni-
cador que coseche indiferentes ha muerto”.

a las distintas asociacio-
nes en la lucha contra el
cancer, con mi presencia
o con mi ayuda en todo
lo que pueda.

Ha sido lider de audiencia
durante muchos anos, pero sen qué momento de su vida
se convencio de que queria dedicarse al periodismo?
Con 12 anos, estando en el colegio Maravillas de Madrid,
habia una revista que se llamaba “Perseverancia”, y ahi
es donde descubri lo que queria ser y lo que he sido: con-
tador de cosas. Y, ademas, la perseverancia es la que creo
que me ha llevado al triunfo, porque yo no era un hombre
especialmente dotado para la radio, por mi voz.

Por ultimo, ¢le gustaria volver a dirigir, como hasta no
hace mucho, un nuevo programa deportivo en la radio?
No. Yo, si vuelvo, que no lo sé todavia, volveré pero nunca
con una informacion solo deportiva, de caracter general
si. El deporte ya ha cumplido una etapa en mi vida. A mi
no me gustaba el deporte. Yo he sido comunicador depor-
tivo por accidente, un accidente que ha durado 40 anos,
pero eso ya ha acabado. l

Natalio Carrasco
ncarrasco@servimedia.net
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asociacio

La realidad

cotidiana de la
lucha por la vida

La informacion es quizas el término mas
recurrente de todas aquellas personas que viven
en torno a las enfermedades neuromusculares.
Informacion es lo que reclaman y, al mismo
tiempo, 1o que ofrecen desde las asociaciones.
Las enfermedades neuromusculares estan
catalogadas como enfermedades raras, pero son
las mas frecuentes entre todas ellas. Hay 150
tipos de enfermedades neuromusculares, de ahi
la ‘rareza’ de las mismas.

os gusta mas llamarlas
enfermedades poco fre-
cuentes o de baja preva-
lencia” (aquellas que
afectan a uno de cada
2.000 ciudadanos), afirma Antonio
Alvarez, presidente de la Federa-
cion Espaiola de Enfermedades
Neuromusculares (ASEM).

La federacion quedo6 constituida en
el ano 2003 y consta de 21 asocia-
ciones, con mas de 8.000 socios. La
filosofia de trabajo de esta entidad,
que representa a mas de 50.000 afec-
tados en toda Espana, se basa en la
participacion y unién de los esfuer-
zos de todas las entidades miembro.

Las enfermedades neuromusculares
afectan a la musculatura y al sistema
nervioso y su apariciéon puede produ-
cirse en cualquier etapa de la vida: na-
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cimiento, adolescencia o edad adulta.

El hijo de Antonio Alvarez esta
afectado por una de estas enferme-
dades desde los 18 anos, algo repen-
tino e inesperado. El de Francisco
Javier Guerra, que tiene nueve anos,
siempre ha necesitado una silla de
ruedas.

Estas enfermedades tienen distintos
origenes, unas veces se transmiten ge-
néticamente, por ello es posible que
una patologia aparezca en varios
miembros de una misma familia. Es el
caso de la mujer y la hija de Jean-
Louis Bouvym, presidente de ASEM
Galicia. En otras ocasiones, la enfer-
medad proviene de una mutacion ge-
nética espontaneay, finalmente, estan
aquellas que responden a una ‘causa
desconocida’.

Todas estas patologias tienen algo

Socios de la federacién en
un taller de Fisioterapia.

en comun, la pérdida progresiva de
fuerza muscular y la degeneracion
del conjunto de los musculos y de
los nervios que los controlan. Esta evo-
lucion provoca que los afectados vean
disminuida su capacidad funcional y
su autonomia personal para realizar
las tareas cotidianas. Al no existir un
tratamiento etiologico (destinado a tra-
tar las causas de la enfermedad), la
rehabilitacion resulta imprescindible,
no como cura sino para prevenir y me-
jorar la calidad de vida. Antonio Alva-
rez lo explica asi: “Si un nino de siete
anos con una enfermedad neuromus-
cular recibe un tratamiento de fisio-
rehabilitacion no necesitara la silla
de ruedas a los 12 anos, o a los tre-
ce. A lo mejor la necesita a los 16,
pero esos anos son muy importantes
para ese nino, para la familia y para



la sociedad, porque es un asunto de
responsabilidad social”.

Las principales demandas de estas en-
tidades son tres, segun explica Jean-
Louis Bouvym, presidente de ASEM
Galicia: informacion, fisioterapiay ac-
cesibilidad. Aunque hay mas, mucho
mas, en el dia a dia.

Francisco Javier Guerra, por ejem-
plo, nos cuenta que su hijo necesita
ayuda para todo. Cualquier rato li-
bre del que disponen sus padres es-

ta dedicado a este nino de nueve
anos que, gracias a ellos, puede asis-
tir a rehabilitacion tres dias a la sema-
na; a la piscina, otros dos dias por se-
mana, y a hipoterapia, un dia de ca-
da siete. “Vamos a buscarlo y a llevar-
lo a todas partes”, explica.

Luego queda también el trabajo de
casa, donde depende de ellos para ca-
si todo. El esfuerzo de esta familia es
excesivo y las ayudas son escasas.
En este caso, como en tantos, el hijo
de Francisco Javier tiene aprobada la
ayuda de la Ley de Dependencia y

Atencion a la Autonomia Personal,
pero no hay presupuesto y no puede
disfrutar de ella.

Belén Carnero, de ASEM Galicia, tie-
ne un hijo de nueve anos con Distro-
fia Muscular de Duchenne, y tiene muy
claras sus demandas: “Lo que mas ne-
cesita mi hijo es constancia, apoyo y
dinero. Necesitamos dinero para via-
jes, fisioterapia, medicaciones coad-
yuvantes... Y mucha paciencia”.

Cristina Fuster, presidenta de
ASEM Aragén, reconoce que son mu-
chas las necesidades que se plantean:
“Tienes que pelear por montones de
cosas en el dia a dia”. Fuster anade:
“Como asociacion, necesitamos recur-
s0s econdmicos, que son los que nos
dan fuerza para poner en marcha una
serie de servicios”. Servicios que abar-
can desde la rehabilitacién para ninos
y mayores hasta la atencion psicolo-
gica y la colaboracién de una tera-
peuta ocupacional. Pero ademas, rea-
lizan jornadas, talleres informativos,
campamentos para ninos...

“Hay muchas cosas que estan fue-
ra de la cartera de servicios y los so-
cios necesitan dia a dia: familias que
tienen que adaptar el hogar, el coche
o comprar una silla de ruedas. Son
muchos los problemas, las adaptacio-
nes, las necesidades que tienen des-
de muy pequenos...” anade Cristina,
quien apunta otra reclamacion funda-
mental de las asociaciones: “También
buscamos reconocimiento en las ins-
tituciones, puesto que la labor que es-
tamos haciendo tendrian que cubrir-
la ellas, al menos en parte. Por ejem-
plo, los servicios de fisioterapia y psi-
cologia, dos campos que estan muy
descuidados”.

Y tanto trabajan, tanto luchan y re-
claman, que al final consiguen impor-
tantes reacciones. En el caso de Ara-
gon, la asociacién ha logrado que se
cree el Grupo Genma, que se consti-
tuyo en el ano 2005 y esta compues-
to por especialistas procedentes de va-
rios hospitales de la regién, de di-
ferentes especialidades, todos en re-
lacion con el diagnostico y tratamien-
to de la patologia neuromuscular. Asi
lo explica Cristina: “Les podemos
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ANTONIO
ALVAREZ,

presidente de la
Federacion ASEM

plantear cualquier duda. Se reu-
nen una vez al mes y comentan los
casos mas complicados. Nos ayudan
en las jornadas informativas en los
centros de salud, cuando hacemos
charlas, en el congreso nacional con
el programa cientifico...”.

Algo que se aparta de lo cotidiano y
de las necesidades mas basicas pero
resulta tan necesario como éstas es
el impulso necesario que debe darse
a la investigacion y, con ello, el apor-
te continuado de informacién para
afectados, familiares e, incluso,
especialistas.

Jean-Louis Bouvym, presidente de
ASEM Galicia, relata que, en las en-
fermedades neuromusculares, hay mu-
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‘““Hace falta que todos vayamos
en la misma direccion”

Una de las principales redlamaciones de su
federacién y, en general, de todas las que
estén relacionadas con las enfermedades ra-
ras, es el impulso a la investigacion. §Han
logrado algiin avance en los dltimos afios?
La investigacién mejora, pero las familias, en
el corto p|azo, necesitan una respuesta
répida. Cuando una familia tiene un hijo
de 12 afos con una enfermedad que tiene
una esperanza de vida de 20 afios, el tiem-
po se acaba. Y, aunque la situacién actual
no es la mejor, tal y como le he decia a la
ministra Garmendia, la importancia de la
investigacion en las enfermedades neuro-
musculares es fundamental. Los presu-
puestos se pueden retocar, pero no los que
afectan de manera sustancial a la calidad de
vida de estas personas.

cho desconocimiento por parte de los
profesionales y, a menudo, las aso-
ciaciones se sorprenden cuando orga-
nizan un encuentro, congreso o simi-
lar, y observan como los médicos son
los principales demandantes de in-
formacién. Bouvym explica la impor-
tancia que tiene para ellos la informa-
cién: “Todavia nos vienen casos de
una enfermedad neuromuscular que
ha tardado uno, dos o tres anos en ser
diagnosticada. Y cuando hablamos de
ninos, si se tarda en diagnosticar, es
muy grave”.

Belén Carnero por su parte, recla-
ma mas atencion, e informacion:
“La principal carencia que sufrimos
es el apoyo médico, farmacéutico e
institucional, ademas de la falta de
informacion, ya que la gran ma-

¢ Cuéles son las carencias més graves en
los servicios sociosanitarios para las perso-
nas con enfermedad neuromuscular?

Estas personas hoy por hoy no tienen cura-
cién pero necesitan un tratamiento paliati-
vO para mejorar su vida, un tratamiento de
rehabilitacién, pero costeado por la Seguri-
dad Social. En algunas comunidades co-
mo Catalufa, este tratamiento de fisioreha-
bilitacién es gratuito, pero en la mayoria de
ellas no, y las familias no pueden acceder a
él por el alto coste que conlleva.

Existe ademés una complicacién afiadiday
es que estas enfermedades necesitan la
atencién de numerosos especialistas.
¢ Cuél serfa la solucién que aportan desde
la federacion?

yoria de la que hay esta en inglés”.

Para Cristina Fuster, la investiga-
cidén es su gran sueno, su constante
demanda: “Queremos que se investi-
gue mas porque estamos perdiendo
mucha gente por el camino, sobre to-
do ninos con Duchenne o con Atrofia
Muscular Espinal (AME), y no puedes
hacer nada. iNo puede ser!”. La sensa-
cion de estas familias es de olvido,
tal y como resume la presidenta de
ASEM Arag6n: “Nos sentimos un po-
co abandonados”.

Es en la investigacion donde la ma-
yoria de los afectados y sus familias de-
positan sus esperanzas, como Cristi-
na: “Cada dia que me acuesto sueno
con que el dia de manana mi hijo ten-
ga algo mas”.

Por todo esto, las asociaciones son
para estas personas de un valor in-
calculable. Asi lo explica Francisco Ja-
vier Guerra: “Siempre ofrecen informa-
cion y también sirven para estar en
contacto con otras personas con las



Solicitamos centros de referencia, para
que estas personas no vayan de un am-
bulatorio a otro y en un momento de-
terminado puedan ser diagnosticadas
de una forma fisble. Creo que hay un
desconocimiento grande en tomo a las
enfermedades neuromusculares, prime-
ro de los propios médicos, que no co-
nocen muy bien los parametros de estas
enfermedades. Por eso pedimos un cen-
tro de referencia que permita a estos pa-
cientes recibir una atencién multidiscipli-
nar, un diagndstico y unas recomenda-
ciones précticas de acuerdo con su
enfermedad.

Y también falta un Gnico registro na-
cional de personas con enfermedad neu-
romuscular. Hoy por hoy; en Espafia, hay
varios registros y nosotros queremos que
el Ministerio de Sanidad pilote un dni-
co registro que pueda orientar a las per-
sonas afectadas y que sirva ademés para
las investigaciones y nuevas pruebas o

Federacion ASEM
C/ Jordi de Sant Jordi,
926-28. Bajos

08027 Barcelona
Teléfono: 93 451 65 44
Fax: 93 408 36 95

WWW.asem-esp.org

que compartes problemas. Son una
via de escape y una forma de presio-
nar a la Administracion”.

Jean-Louis Bouvym: “Una asocia-
cién como la nuestra nace por una ne-
cesidad de informacioén y porque las
familias se sienten desamparadas.
En las asociaciones aprendemos a
apoyarnos unos en otros y todo resul-
ta mucho mas facil”.

“ASEM ofrece informacién general,
grupos de apoyo y sobre todo hace

campos de tratamiento. Un registro vivo,
que se mueva, se actualice, que se ma-
neje con cautela y desde un organismo
competente. Hace falta que todos va-
yamos en la misma direccién. Es un te-
ma muy, muy serio.

En cuanto a la formacién de estas per-
sonas y su futuro en el mundo laboral,
cuéles son los grandes problemas
que afrontan?

En el dmbito laboral, queremos que exis-
ta una discriminacion positiva, es decir,
que se reserven unas plazas o convoca-
torias para personas afectadas por enfer-
medades neuromusculares en el acceso
a la Administracién, porque eso ayuda
mucho. Yo sé que esto es pedir mu-
cho, pero todavia hay huecos. Y en cuan-
to a la escolarizacién, siempre quere-
mos que se lleve a cabo en centros con-
vencionales, que el nifio o nifia no esté
s6lo en un colegio ‘motdrico’. Que for-

.o

me parte de la sociedad como uno més.

Como federacién, ¢han avanzado en su
representatividad ante la sociedad y los
poderes piblicos?

En los dltimos cinco afos, la federacidn
ha tenido un impulso fortisimo, fruto de
la fortaleza del movimiento en toda Espa-
fay de los pasos que estamos dando.
Tanto es asi que hemos conseguido
que el 15 de noviembre sea declarado
Dia de las Enfermedades Neuromus-
culares. Ya hemos logrado no un cierto
prestigio, sino representacion.

¢ Cuél seria el suefio al alcance de la
mano de todas estas familias y el suyo
en particular?

Me gustaria ver la luz en la investigacién
auna sola enfermedad, porque detrés de
ella irfan las soluciones para otras enfer-
medades musculares. Marcaria un hito
y un camino para las demés.

Paseo por Burgos tras un encuentro de jévenes

de la federacién.

que estemos presentes dentro de la
sociedad y de la comunidad cientifi-
ca”, senala Belén Carnero.

Por su parte, Antonio Alvarez
subraya: “Tengo un hijo afectado y
no estoy aqui por gusto; estoy para
luchar por todo el colectivo, no sélo
por mi hijo y dedico mucho tiempo a

ello. Estoy satisfecho con lo que hago”.

Cristina Fuster corrobora esta opi-

nion: “Cuando llegas a la asociacion

se te abre el mundo y piensas, ya no

estamos solos”.

Blanca Abella

babella@servimedia.net
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Los grupos sanguineos fueron descubiertos en 1901

: 'nma de los grupos sangumeos

valido de las transfusmnes d'esangre para mejorar . fde 1
jentes y para salvar la vida a muchos otros. De ahi, la impor-

tancia de las donaciones, aun insuficientes en Espafa para cubrir las necesidades.
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n pacientes con anemias

crénicas, con un diag-

nostico de leucemia, en

personas en tratamiento

de quimioterapia por un
cancer, en los trasplantados de or-
ganos, hemorragias agudas, inter-
venciones quirurgicas o ulceras
sangrantes. Miles son los diferentes
casos en los que el paciente nece-
sita lo que coloquialmente se cono-
ce como transfusiéon de sangre. Si,
coloquialmente, porque en la prac-
tica ya no se efectua casi nunca
una transfusion de sangre comple-
ta sino de elementos especificos
de la misma.

Carmen Burgaleta, presidenta
de la Asociacion Espaiiola de
Hematologia y Hemoterapia y di-
rectora jefe del Servicio de
Hematologia del Hospital
Principe de Asturias de Madrid,
aclara que “cuando hoy en dia ha-
blamos de transfusién, no nos refe-
rimos a sangre completa sino de
concentrado de hematies, de plas-

hematies,

ma, o de plaquetas, pero por sepa-
rado, para sacar mas rentabilidad a
la transfusion”. Lo que se consigue
de esta forma es revertir la pérdida
del componente de la sangre que el
paciente tiene bajo y no insuflarle
mas de lo necesario. Ahora, la do-
nacion de sangre de un sujeto
ayuda a tres pacientes.

Emma Castro, dgerente del
Centro de Transfusion de la Cruz
Roja Espaiiola en Madrid, aclara
que “en pérdidas de sangre, ane-
mias, falta de produccién de san-
gre, cirugias, accidentes o hemorra-
gias digestivas se necesita solo glo-
bulos rojos; los pacientes con qui-
mioterapia y operados de corazén
requieren plaquetas, y en personas
con enfermedades hepaticas o en
los quemados, se suministra plas-

ma. Asi, la rentabilidad de una uni-
dad de sangre es mayor”.

Este avance médico se empezoé a
poner en practica, con cierto éxito,
en 1901, cuando un médico austria-
co llamado Karl Landsteiner des-
cubrié la existencia de los grupos
sanguineos. Hallazgo que, por cier-
to, le valié en 1930 el Premio Nobel
de Fisiologia o Medicina.

Un descubrimiento sin precedentes
El investigador extrajo la sangre de
22 individuos y demostré que los
antigenos, una serie de sustancias
que se encuentran en la superficie
de los glébulos rojos, reaccionaban
de distinta forma ante un suero.
Landsteiner comprob6 que existian
tres grupos sanguineos: A, By 0. En
1901 este hallazgo cambié por com-
pleto la medicina y su desarrollo.
Dos anos mas tarde, se descubrid
otro grupo, el AB. Y en 1940, to-
mando como muestra otros antige-
nos, el factor Rh. Y asi sucesiva-
mente con muchos otros grupos

Al transfundir concentrado de

sanguineos, aunque el resto de
menor importancia en cuanto a su
clasificacion.

Para la directora jefe del Servicio
de Hematologia del Hospital
Principe de Asturias de Madrid, el
conocimiento del grupo sanguineo
en un paciente significa “avanzar en
cirugia, en el tratamiento de enfer-
medades y en mantener una cali-
dad de vida de muchos enfermos.
El hallazgo de Landsteiner cambid
completamente la posibilidad de
tratar muchas patologias”.

Castro opina lo mismo: “Hay pa-
cientes que mejoraron mucho su
calidad de vida. Por ejemplo, hace
muchos anos los ninos con talase-
mia se morian pronto porque no te-
nian posibilidades de transfusiones,
y ahora llegan a la edad adulta”. .

mad
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Respondemos a preguntas frecuentes

¢ Se hacian transfusiones antiguamente? En el siglo XVII, a los enfermos o
heridos de guerra se les intentaba sanar con sangre de carnero. Obviamen-
te, no surtia ningun efecto, habia una incompatibiliadd de especie. También
se realizaban transfusiones de sangre entre humanos, indistintamente de
los sujetos, asi que la mayoria sufria los efectos de las transfusiones de san-
gre incompatible.

¢ Por qué es tan necesario donar sangre? Segin datos de la Cruz Roja
Norteamericana, hay un 97 por ciento de probabilidades de que una per-
sona que conoces necesite en algiin momento de su vida una transfusién
de sangre.

¢ Cuénto tiempo se tarda en regenerar la sangre? El cuerpo repone la parte
liquida de la sangre, el plasma, en 72 horas. En cuanto a los glébulos
rojos, suelen tardar entre cuatro y ocho semanas en regenerarse. Enla
Cruz Roja no se permite donar de nuevo hasta pasadas ocho semanas
para que su cuerpo regenere la sangre al completo. ¥ en un afo, la legis-
lacién vigente solo permite donar sangre cuatro veces a los varones y tres
a las mujeres.

¢ Es imprescindible que cada uno sepa su grupo sanguineo? Actualmente,
los médicos tienen la obligacién de testar el grupo sanguineo del pacien-
te, aunque lo lleve identificado, por si hubiera algin error de transcripcion.
¢Se ha usado alguna vez para desvelar la paternidad? Si, pero solo para
descartar paternidades, no para confirmar. Los grupos sanguineos se trans-
miten de forma hereditaria, y los més predominantes son el Ay el B. Asi,
si un padre es Ay una madre O, los hijos no pueden ser B.

¢Una sola transfusion puede ayudar a més de un paciente? Puesto que
la sangre se puede dividir en sus componentes —gldbulos rojos, plaque-
tas y plasma—, una transfusién de un solo donante puede llegar a ayudar
a tres pacientes.

0
85 Grupos donantes
%gf Partiendo de la base horizontal, en
S e la tabla se observa que el O-, a la
v |/ V4 v/ v/ I/ derlecha c|e(!I grléfico, puede donar a
cualquiera de los grupos sangui-
X v X v X v X v neos, es decir, es donante univer-
X X 4 4 X X 4 4 sal. El AB+, por contra, solo
. X X X . 7 puede donar a su mismo grupo.
v v Pero, si partimos de forma vertical,
X X X X 4 4 4 v/ veremos que el AB+ puede recibir
sangre de cualquier grupo, es decir,
X A X X X v X v es receptor universal, y que, abajo
X X X X X X v / del todj, el O- .so|o puede recibir
sangre de su mismo grupo.
X X X X X X X 4




Momento de una donacién de
sangre en una de las unidades
méviles de la Cruz Roja.

Transfundir sangre no compatible

d ulla persona

=4 En caso de una transfusion, los
médicos suelen usar donantes que
coincidan exactamente con el recep-
tor. Sin embargo, en casos de emer-
gencia utilizan el donante universal,
es decir, el 0 negativo, el unico que
puede realizar transfusiones de san-
gre a cualquier persona. Esto es muy
util cuando se desconoce el tipo de
sangre del paciente y no se requiere
de tiempo suficiente como para de-
terminarlo a través de un analisis.
Pero esto solo se hace en situaciones

vitales ya que hay pocas reservas de
0 negativo, y éstos solo pueden reci-
bir sangre de su propio grupo.

Por ese motivo, los donantes O ne-
gativo se denominan los donantes
universales. Por el contrario, las per-
sonas que tienen el tipo AB positivo
son receptores universales, es decir,
pueden recibir cualquier tipo de san-
gre con total seguridad. Sin embargo,
solo pueden donar a personas de su
mismo grupo.

Pero, ;qué puede ocurrir si se le rea-

liza a un paciente la transfusién de
sangre no compatible? La doctora
Maria Angeles Escola, hemat6loga
responsable del Servicio de Trans-
fusién del Consorcio Hospitalario
Provincial de Castellén, nos lo acla-
ra: “Actualmente este riesgo se ha mi-
nimizado con los controles a los que
se someten los servicios de transfu-
sion, pero, en caso de error, podria-
mos llegar a comprometer la salud del
paciente. Su cuerpo tendria reaccio-
nes adversas, de rechazo”.

En sintomas, el tono de la piel se
vuelve amarillo, el paciente no orina e
incluso, dependiendo de la cantidad
transfundida, puede morir. Esto suce-
de cuando los globulos rojos se juntan
con otros que no son compatibles.
Tienden a aglutinarse y se destruyen
entre si, se rompen sus componentes
y se pierde su estructura.

La donacién, un acto necesario
Debido a su caracter pedecedero,
Castro recuerda la importancia del acto
de la donacioén: “La sangre es un tejido
irremplazable, no se puede fabricar y
tiene fecha de caducidad, de ahi la im-
portancia de que la donacion sea un
acto continuo pues unas grandes reser-
vas de forma puntual no garantizan la
cobertura de manera habitual”.

Segun su opiniodn, “la sociedad no
esta lo suficientemente sensibilizada”
en cuanto a donaciones. Los datos le
dan la razén. En Espana el indice de do-
naciones por cada 1.000 habitantes es
de 39,03, segun datos de la Federacion
Nacional de Donantes de Sangre. Hay
que tener presente que, seguin la OMS,
la cifra ideal oscilaria entre 43 y 45 do-
naciones. Segun esto, solo los paises
noérdicos, Dinamarca, Austria y Suiza,
son autosuficientes, con una media su-
perior a 45 donantes por cada 1.000 ha-
bitantes.

Aun asi, los datos han mejorado
respecto a anos anteriores. En 2009 se
obtuvieron 38.573 donaciones en toda
Espana, un 2,16 por ciento mas que en

2008. l
Pedro Fernandez

pfernandez@servimedia.net
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Enfermedad infecciosa que reindice en Esparia

perculosis sigue
esto los datos
1 1a cual mas
blacion mun-
esta patologia.

tra cada afno
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ada ano se producen

en el mundo 9,4 millo-

nes de casos nuevos

de tuberculosis mien-

tras que los muertos
por la enfermedad rondan los 1,7
millones de personas, segun los
datos de la Organizacién Mundial
de la Salud (OMS).

Estas cifras, sumadas a la alta
indicencia que todavia tiene la enfer-
medad -se calcula que 2.000 millo-
nes de personas, es decir, un tercio
de la poblacién mundial, la padece-,
han llevado a la OMS a celebrar,
cada 24 de marzo, el Dia Mundial de
la Tuberculosis. Con esta iniciativa,
la organizacion pretende generar un
mayor nivel de conciencia respecto
de la epidemia mundial que supone
esta patologia y de los esfuerzos
para acabar con ella.

Este evento, que se celebra cada
ano, coincide con la fecha en la que
el doctor Robert Koch detectd, en
1882, la causa de la tuberculosis, es
decir, el bacilo tuberculoso. Un descu-
brimiento que supuso el primer paso
hacia el diagnostico y la posterior cura
de la enfermedad.

Antes del descubrimiento de Koch,
entre los siglos XVII y XIX, la muer-
te por tuberculosis era inevitable.
Incluso, el estrago producido en la
poblacion fue conocido como Peste
blanca, que afectaba a ricos y
pobres.

Es asi como la tuberculosis, antes
del siglo XX, se llevo tras si a céle-
bres figuras como Franz Kafka,
Frédéric Chopin, Moliére, Edgar Allan
Poe, santa Teresa de Lisieux, Johann
Wolfgang von Goethe, Immanuel
Kant y otros.

No fue hasta el siglo XX que este
—— devastador panorama cambi6 con el
descubrimiento de los farmacos que
podian curar a los tuberculosos. Hoy
en dia, los profesionales aseguran
que la enfermedad es curable, siem-
pre que al paciente se le realice un
diagnostico precoz y siga tratamien-
to adecuado.
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. Enelsiglo XIX, la palidez en el ros-
tro producida por la tuberculosis se vin-
culd con el romanticismo y con cierto
grado de “belleza”.

Aunque se creia que padecer el mal in-
tensificaba la creatividad, pese a que con-
ducia a la muerte, esa imagen idealista
fue cambiando.

Cuando se descubri6 el caracter conta-
gioso del mal, se fue marginando progre-
sivamente a estos enfermos. Y con los
descubrimientos cientificos y la llegada de
eficaces medicamentos, la tuberculosis
dej6 de ser una epidemia mortal.

Aun en pleno siglo XXI, la poblacion
no es conciente de los peligros que su-
pone el mal y cree que ya no existe. “Se
piensa que es una enfermedad del siglo
XIX y no es verdad. La tuberculosis esta
muy activa e incluso aparece por trata-
mientos mal administrados”, constata el
doctor Vicente Larraga, director del
Centro de Investigaciones Bioldgicas,
del Centro Superior de Investiga-
ciones Cientificas (CSIC)

El médico anade que, “con la apari-
cién de los antibioticos, en el siglo XX,

segun el doctor Rafael Vidal, neumolo-
go y miembro de la Sociedad Espaiola
de Neumologia y Cirugia Toracica
(SEPAR). Para el profesional, el fenbme-
no de la inmigracién es otra causa del re-
torno de la tuberculosis a Espana en los
ultimos anos.

“Desde hace siete anos, el numero de
afectados ha aumentado con la llegada
masiva de inmigrantes, procedentes de
otros sitios con mayor incidencia de la
tuberculosis, entre ellos, los paises lati-
noamericanos, y otros del este de
Europa, ademas de paises africanos y
asiaticos, donde el numero de casos es
de 200 por cada 100.000 habitantes”,
asegura Rafael Vidal.

La tuberculosis: ;qué es?
Se trata de una infeccion provocada por
la bacteria mycobacterium tuberculo-
sis. Segun los profesionales, existen va-
rios tipos y el principal afecta a los pul-
mones, mientras que el resto, a los hue-
sos y a diversos tejidos del organismo.
“En el 85 por ciento de los casos, el
pulmoén sufre una lesion en forma de

llegan a los 9,5 millones. Las muertes

II Los casos nuevos de tuberculosis al ano

anuales rondan los 1,7 millones

se combatieron con eficacia las enfer-
medades infecciosas. Muchas han desa-
parecido practicamente. Desde enton-
ces, se ha considerado que todas las en-
fermedades infecciosas habian sido ven-
cidas por los antibiéticos, cuestion que
no es del todo cierta”.

En comparacion con otras enfermedades
infecciosas, la presencia de la tuberculosis
vari6 en el tiempo. “En los anos 60 se pro-
dujo un descenso de los casos. Entonces,
se pens6 que la enfermedad se habia su-
perado y se habia controlado. Por ello, se
bajo la guardia y hubo un cierto descuido.
Es asi que en los ultimos 15 anos ha ha-
bido un aumento de casos de tuberculo-
sis”, confirma el bidlogo del CSIC.

El rebrote de un mal: sus causas

El repunte de la tuberculosis se dio con
la apariciéon del SIDA en los anos 90,
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agujeros”, explica el neumologo Rafael
Vidal. Agrega que la principal forma de
transmision es la via aérea, con un 98
por ciento de incidencia.

En tanto, los profesionales de la salud
senalan que existen varios métodos para
cerciorarse de si una persona padece la
enfermedad, siendo algunos diagnosti-
COS mas precisos que otros.

Rafael Vidal asegura que en primer
lugar es clave la sospecha de la enferme-
dad. “Se debe constatar si un paciente
tiene una tos prolongada y décimas de fie-
bre, sintomas clasicos de la enfermedad.
Luego, se realiza una radiografia de térax
para comprobar si existen lesiones. Con
ello, tendremos un indice de sospecha
elevado, pero no se confirma la enferme-
dad”, indica el experto.

Después, llegaran los métodos de diag-
nostico, siendo uno de los mas corrien-

VICENTE
LARRAGA

Director del Centro
de Investigaciones
Bioldgicas (CIB)

“Se piensa que la
tuberculosis es
una enfermedad
del siglo XIX, pero
no es cierto. La
enfermedad

esta muy activa”

RAFAEL VIDAL
Neumdélogo y
miembro de SEPAR

“La incidencia

de la tuberculosis
ha aumentado con
la llegada de
inmigrantesy a
causa del sida”




David Gomez
Pastrana

Pediatra y neumélogo
infantil. También es
coordinador del area de
Tuberculosis e Infecciones
Respiratorias de la
Sociedad Espaiiola de
Neumologia Pediatrica
(SENP).

a tenido contacto con el bacilo”, ex-

"Deteccion y tratamiento precoz son las vias
mas efectivas para controlar la tuberculosis”

La aplicacién de la vacuna BGC, ¢ previene la tuberculosis? La vacunacién con BCG
proviene de la cepa mycobacterium bovis atenuada. Su eficacia es variable, estiman-
dose que la proteccién frente a la tuberculosis diseminada y meningitis tuberculosa su-
pera el 50 por ciento, y su eficacia en proteccién de tuberculosis pulmonar va entre 10
y 66 por ciento. La OMS recomienda que la BCG se emplee en nifios tras el naci-
miento, en paises de alta incidencia (tasa de al menos 100 casos por cada 100.000 ha-
bitantes). Pero, la deteccién y el tratamiento precoz para interrumpir la transmisidn es
uno de los métodos més efectivos para controlar la enfermedad.

El tratamiento de la tuberculosis en nifios, ¢es diferente? El tratamiento de la tubercu-
losis en nifios no difiere mucho del indicado en adultos. En la mayoria de los casos
de tuberculosis pulmonar sensible a farmacos se recomienda usar medicamentos es-
pecificos. En nifios, es clave calcular la dosis por kilogramo de peso corporal y ajus-
tarlo a presentaciones disponibles, varias de ellas en comprimidos.

¢ Cuantos casos de tuberculosis infantil se registran actualmente en el pais? Esparia
tiene una endemia tuberculosa superior a la de los paises de su entorno socioeconé-
mico, con excepcidn de Portugal. La situacién empeord en los dltimos afios tras la alta
prevalencia de pacientes con VIH, adictos a drogas por via parenteral e influencia de
flujos migratorios. En el 2007, se notificaron en Espaiia 8.056 casos. Ello represen-
ta una tasa global de 18 casos por cada 100.000 habitantes. En ese afio, se de-
clararon 513 casos de tuberculosis en nifios (tasa de ocho por cada 100.000).
Unos 300 de ellos se dieron en nifios de cero a cuatro afios.

tes la ‘prueba de la tuberculi-
a’. “Se trata de una reaccion
tradérmica realizada con anti-
genos de la bacteria. Asi se detec-
a si la persona sometida a prueba

La OMS ha emprendido una campana
para reducir, antes de 2015, la prevalen-
cia y la mortalidad del mal en un 50 por
ciento respecto a 1990. La OMS tam-
bién se propone eliminar, antes de

ca el doctor Vicente Larraga.

Para confirmar la existencia de la enfer-
medad se recurre a los analisis de labo-
ratorio. “Tras la radiografia, se realiza un
diagndstico para descubrir los bacilos en
el esputo -mucosidad de los bronquios
expulsada por la boca—, consistente en
un analisis en un laboratorio de microbio-
logia. Con ello, se ven los bacilos, de
forma rapida, cuando hay muchos. De lo
contrario, debe cultivarse en el laborato-
rio durante semanas, hasta uno o dos
meses. Si aparecen los bacilos, el diag-
nostico es sequro”, explica Rafael Vidal.

2050, la tuberculosis como problema
de salud publica.

“Se calcula que desde 1995, cerca de
41 millones de personas se trataron con
éxito. Con ello, se evitaron casi seis mi-
llones de muertes, no solo por el trata-
miento, sino por los planes de erradica-
cion contra la enfermedad. También se
ha mejorado la lucha porque las autorida-
des sanitarias han tomaron una actitud
activa contra el mal”, anade Larraga.

Sergio A. Noé Ritter
pacientes@servimedia.net
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Federacion Espanola de Fibrosis Quistica

Nicaragua ya cuenta con los medios
para diagnosticar la fibrosis quistica
gracias a una donacioén de la entidad

La

ha donado al

hospital Manuel de Jesus

Rivera “La Mascota” de

Managua (Nicaragua) los

equipos tecnoldgicos nece-

sarios para realizar el “test del

sudor”, que permite detectar la

fibrosis quistica y con ello garanti-

zar una mejor calidad de vida a los me-

nores que tienen esta enfermedad congénita hereditaria, que

en Nicaragua son uno de cada 9.000 nacidos. Ya se ha diag-

nosticado a la primera nifia con fibrosis quistica en el pais

gracias a esta técnica. El presidente de la federacién, Tomas

Castillo Arenal, hizo entrega en marzo de los equipos, valo-

rados en mas de 5.000 euros, al director del Hospital La

Mascota, el doctor Gerardo Mejia Baltodano, quien mostré

su satisfaccion por el paso histérico que se da en Nicaragua

en el diagndstico de esta patologia. Tomas Castillo revel6

que hace ano y medio visité el pais y al comprobar que no

existian los equipos necesarios para detectar la enfermedad,

se comprometié a donarlos, tal y como ha ocurrido. Una vez

instalados los equipos se han realizado pruebas a 12 nifios

que se encuentran internados por diversas afecciones pul-

monares, de los cuales una menor de dos anos resulté ser

positiva. Castillo y Mejia coincidieron en que es necesario

realizar la detencion temprana de la fibrosis quistica en un

nifio o nifa, porque de esa manera se puede atender el caso
de manera mas adecuada.
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Fundacion Josep Laporte y AEAL

Documental sobre el cancer

Con motivo de la celebracion del Dia Mundial del Cancer,
la yla

presentaron el documental “La
Travesia”, en el que se recogen las vivencias de un grupo
de pacientes de cancer y sus familiares en un crucero
por el Adriatico que habia sido organizado por AEAL. El
documental aborda las diferentes etapas que un pacien-
te con cancer afronta durante su enfermedad y da voz a
las experiencias personales de sus protagonistas. Segun
explico el doctor Albert jovell, presidente del Foro Espaniol
de Pacientes y productor ejecutivo de la pelicula, “el do-
cumental es un canto a la esperanza”.

Asociacion Esclerosis Multiple

Servicio de rehabilitacidn

El presidente de la

, José Tomas Ruiz,
y Miguel Angel Jiménez Collazo, en representacién de
la Fundacion La Caixa, firmaron el pasado 20 de
enero en Madrid un convenio entre ambas entidades.
El mismo recoge una aportacion de la entidad finan-
ciera de 28.000 euros durante el ano 2011 al servicio
de rehabilitacion integral para afectados de esclerosis
multiple y sus familiares que la asociacion lleva a cabo.
La finalidad del proyecto es dar respuesta a las nece-
sidades rehabilitadoras de las personas afectadas por
esta patologia y su entorno de un modo multidiscipli-
nar e integral.



Federacion Nacional ALCER Federacion Parkinson

Prot s
saive b oranr ) ..
7 * s~ o
Dia Mundial del Rifén ~ +etieei | | Premio Fundacion
a Mutua Madrilena
Con motivo de la celebracién, el 10 de marzo, del A '
Dia Mundial del Rifidn, la La
desplego dos kilémetros y ha sido la ONG ganado-
medio de un electrocardiograma en 50 ciudades | “* ra de la dotacién econdmica de la
de Espana. Con esta iniciativa, que llevaba por ~é§ oy Fundacidon Mutua Madrilefia que
lema “Protegiendo tus rifones cuidaras tu cora- ! j—'.l"-'-' sera destinada a la organizacién de
z6n”, la entidad queria concienciar sobre la ne- la IX edicion de “Cuéntanoslo con
cesidad de cuidar tanto de la salud renalcomo . . Arte”. Este premio ha sido el resulta-
de la salud cardiovascular. “Los rifiones y el co- e~ =0 do de la eleccion de los mutualistas
razén forman en el cuerpo un triangulo de oro que, con sus votos a través de la pa-
para nuestra la salud. Debemos concienciarnos de que los rifiones gina web de la Fundacién Mutua
afectan al corazén y el corazdn a los rifiones. Todos estan interrela- Madrilefia, han elegido el proyecto
cionados y por tanto debemos cuidarlos todos a la vez”, explicé ganador. La Fundaciéon Mutua
Alejandro Toledo, presidente de ALCER. Madrilefia organizé un acto de entre-

ga de premios el pasado 17 de febre-
ro en su sede y al que asistieron los
representantes de las entidades ga-
nadoras. Maria Gélvez Sierra, direc-
tora general de la Federacion
Espafola de Parkinson, fue quien re-

Acuerdo de colaboracion para cogi6 el premio en nombre de la FEP.
prevenir el cancer de piel

Asociacion Espanola contra el Cancer

Organiza FEDE

Campana en colegios

En el marco de la campana “Conocer
la epilepsia nos hace iguales”, pues-
ta en marcha con el objetivo de pro-
mover un mayor conocimiento sobre
la enfermedad entre alumnos y profe-
sores de toda Espanfa, se impartié el

La pasado 29 de marzo una sesion prac-
y la Academia Espafiola de tica en el Colegio Montserrat de
Dermatologia y Venereologia (AEDV) han firma- Madrid. La campahfa, impulsada por

do un acuerdo de colaboracion por el que se com- la
prometen a unir esfuerzos en el abordaje del cancer el Grupo de
de piel. Los presidentes de ambas entidades, Isabel Epilepsia de la Sociedad Espariola de

Oriol por parte de la AECC y el doctor Moreno Jiménez por Neurologia (SEN), la Fundacion
parte de AEDV, han destacado la importancia que supondra esta Espanola de Enfermedades Neuro-

colaboracién para una mayor informacion y prevencion de la enfer- |6gicas (FEEN) y UCB Pharma, se ha
medad en toda la poblacién espanola. Con esta firma, la AECC con- implementado en mas de 650 cursos
tinda con su linea de colaboraciéon con aquellas sociedades cienti- de colegios publicos, privados y con-
ficas que estan relacionadas con la prevencion, el tratamiento y certados, alcanzando a mas de
diagndstico del cancer. 10.000 ninos espanoles.
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Asociacion Hipertension Pulmonar B3 ki Anticoagulados de Aragon
SUBIR LAS m‘.‘ll.m.ll?j
= e, ) p CANSADO? /SIN ALIENTO
Campafdia ‘Sin aliento Jrea | (1rUpOS
] de autoayuda
a
junto con Laboratorios La

Bayer, puso en marcha el 28 de diciembre la
campana “Sin aliento”, cuyo objetivo era con-
cienciar a la poblaciéon sobre esta enfermedad
rara, que puede afectar a personas de todas las
edades y que se caracteriza por un aumento de
la presion sanguinea en las arterias de

los pulmones. Con motivo de esta ini-

ciativa, la asociaciéon expuso en

estaciones de metro de Madrid y

presentd, el pasado 15 de marzo en
Zaragoza, Su nuevo servicio psicold-
gico basado en los Grupos de Ayuda
Mutua, una iniciativa organizada gra-
cias al apoyo de los Laboratorios
Boehringer Ingelheim Espana. Estos
grupos de autoayuda se desarrolla-
ran durante 10 sesiones, de dos hora

Barcelona durante 15 dias y media de duracién cada una, y
carteles con el lema de la cam- estaran supervisados y guiados por
pafa e hizo llegar material infor- una psicoéloga experta. Ella sera la
mativo a las instituciones encargada de aportar al grupo las
sanitarias especializadas en herramientas basicas necesarias
hipertension pulmonar. para esta iniciativa.

Los jovenes actores Mario Casas y
Maria Castro acompafiaron el pasado
10 de febrero a Josep Carreras en su
visita a los pacientes de leucemia del
hospital Infantil Universitario Nifio
JesUs de Madrid. Durante la visita
también se presento la “pajarita
naraja”, nuevo estandarte de la lucha
contra la leucemia.

=

Animamos a todas las asociaciones
de pacientes a que nos envien

sus fotografias, junto a un texto
explicativo del acto al que
corresponden, a la direccion:

pacientes@servimedia.net
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movimiento asociativ

La psoriasis y la artrosis.
Accion Psoriasis y el Consorci
Sanitari Integral celebraron el
pasado 2 de marzo una jornada
divulgativa cuyo objetivo era
informar a pacientes y familiares
sobre las peculiaridades de la
psoriasis y la artritis psoriasica.
La jornada contd con la presencia
de expertos tanto del campo de la
dermatologia como de la reuma-
tologia. Segun explicé Juana
Maria del Molino, presidenta de
Accidn Psoriasis, “organizar unas
jornadas sobre ambas patologias
resulta muy util, sobre todo para
las personas que padecen las
dos. Tanto la artritis psoriasica
como la psoriasis, y especialmen-
te su combinacion, pueden supo-
ner grandes problemas con los
que hay que aprender a convivir.
Por ello organizamos este tipo de
jornadas”.

Cuidar al paciente con
cancer. La Asociacion de
Familiares y Amigos del Paciente
Oncoldégico (AFAPOC) y el
Consorcio Hospitalario Provincial
de Castellon han organizado un
curso dirigido a personal de en-
fermeria sobre los cuidados que
requieren los pacientes de can-
cer. El curso, que fue impartido
del 7 al 11 de marzo por profesio-
nales del Instituto Oncoldgico, es-
taba dirigido a personal de enfer-
meria de otros centros sanitarios
y a alumnos de
tercer curso de
Enfermeria a
quienes los cono-
cimientos basicos
sobre la atencién
especifica que
precisan los pa-
cientes de cancer
pueden resultar-
les muy utiles
para su trabajo
diario.

27 de FEBRERO (3"s reven

DE LAS ENFERMEDADES RARAS
p (ERA SOLIDARLE

VEN A
CORRER

Y CAMBIA

[ ——

W e | - == =

Organiza FEDER

Dia Mundial de las
Enfermedades raras

El pasado 28 de febrero se celebrd en
toda Espana el Dia Mundial de las
Enfermedades Raras bajo el lema “La
igualdad de oportunidades para las
personas con enfermedades poco fre-
cuentes”. El objetivo de esta iniciativa,
organizada por la

era, segun destaco
la entidad, “luchar para que las familias
con estas patologias puedan recibir un
trato justo y equitativo, para que las
personas puedan tener esperanza sin
importar la rareza de su enfermedad”.

Instaldé un stand

FEDEMA, en el Congreso

dﬂddlUZ de VOlUﬂtdl’iddO

La

Premios Doctor
Carlos Margarit

Coincidiendo con la celebracién, el
23 de febrero, del Dia Nacional del
Trasplante, la

celebré un
acto conmemorativo en Madrid. En el
mismo se hizo entrega de los pre-
mios “Doctor Carlos Margarit 2011”
de la entidad, que este afio recaye-
ron en el doctor Juan Rodés Teixidor,
por su labor médico-cientifica, y en el
profesor doctor Conrado Navalén
Vila, por su labor humanitaria.

Unidad de estancia
diurna en Granada

La

inauguro el pasado 31 de enero
la Unidad de estancia diurna “Camino
de Roda”, que ofrece una atencién in-
tegral para afectados de la enfermedad
de parkinson. Este centro ofrece una
atencion integral especializada en pa-
cientes con esta patologia. En ella, 12
profesionales (psicologos, logopedas,
terapeutas ocupacionales y fisiotera-
peutas), llevan a cabo terapias para me-
jorar la calidad de vida de los afectados
por el parkinson.

particip6 con un stand informativo en el 8°
Congreso Andaluz del Voluntariado, que tuvo lugar los dias
18 y 19 de febrero. El evento, organizado por la Consejeria de
Gobernacién de la Junta de Andalucia y que llevaba por lema
“Compromiso y participacion”, sirvié para que la entidad ofreciera in-
formacion sobre la esclerosis multiple y las actividades que realiza.



sta licenciada en Comu-

nicacion Audiovisual,

Humanidades y Psicolo-

gia, colabora en la pren-
sa, da conferencias, viaja y es-
quia. No para. Tiene en mente
una novelay un libro sobre perio-
dismo de investigacion para que,
precisamente, no le pongan la eti-
queta de autora de Psicologia. En
medio del pluriempleo, prepara
su boda y promociona la reedi-
cion de ‘Saber que se puede’, li-
bro que publicé hace siete anos
para contar su experiencia a las
victimas del 11-M. Pero ya no es
la misma, y el libro, que no el ti-
tulo (editado por Martinez Ro-
ca), tampoco.

“La clave es saber que se pue-
de. Sino lo sabes, nuncalo vas a
intentar”, sostiene. Lo prob6 gra-
cias a los mensajes de apoyo que
recibio tras el atentado, y que

“La clave es saber
que se puede”

Irene dice que esta cansada de la
etiqueta de victima de ETA y no le
falta razon. En los 20 afnos que han
pasado desde que un atentado la
dejase sin piernas ha tenido tiempo
para superar la adversidad.

pueden leerse en www.irenevi-
lla.org. “Lo que importa en la vi-
da es el amor. A mi me ha ayu-
dado muchisimo que me viniera
a ver gente amputada. Porque
uno no sabe que puede salir de
ahi hasta que no ve que otro ha
salido”, reconoce.

Lo hizo: tom6 todo el carino de
la sociedad como punto de apo-
yo para mover su mundo, crecio
y se ha convertido en un espejo
para muchos inconformistas a los
que la vida también coloca barre-
ras. “Lo que a uno le da miedo
hay que afrontarlo. Al principio es
duro y te caes, pero una vez que
pasa, tienes un abanico impresio-
nante, como en el esqui, con un
monton de pistas por las que ba-
jar. Si esquivamos todo lo que
nos da miedo, jla de cosas que
nos perdemos!”, sentencia.

Descubri6 que la vida tiene mu-

chisimas posibilidades, por lo
que solo hay que saber elegir: “Lo
que hay que hacer es salir, viajar,
apuntarse a iniciativas, tener una
red social amplia y, sobre todo,
una actividad fisica”.

No se considera una superwo-
man porque ha tenido momentos
de debilidad que comparte en sus
conferencias, libros y articulos.
Anima a involucrarse, como ella
hace, en iniciativas solidarias y
de defensa de valores. O, inclu-
so, a desconectar y sentirse li-
bre haciendo deporte. Hace so6-
lo unos anos, descubrié, de la
mano de la Fundacién También,
que se puede vivir de forma salu-
dable y practicar el esqui adap-
tado: “En la montana no hay
escaleras”. l

Almudena Hernandez
pacientes@servimedia.net
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Crecen un 15 por ciento
las unidades de cordén
umbilical almacenadas

En 2010, crecié en un
15 por ciento el nime-
ro de unidades de
sangre de cordén um-
bilical almacenadas en
los bancos publicos
espanoles, que en di-
ciembre de 2010 era
de 47.706, segun ha
informado la Fun-
dacién Josep Ca-
rreras. Espana es el
quinto pais del mundo
en numero de unida-
des de sangre de cor-
don umbilical almace-
nadas, por detras de
Chipre, Taiwan, Bélgica y Australia.
Navarra, Castilla La Mancha, Aragén y
Extremadura son las comunidades que
lideran en nimero de unidades de cor-
don umbilical guardadas. También ha
crecido un 8 por ciento el numero de
donantes de médula 6sea en Espania,
situandose en 86.361 personas.

El 40 por ciento de los
espafioles de entre 35y 74
afios sufre hipertension

Cerca del 40 por ciento de la poblacion
espafola entre 35y 74 anos padece
hipertensién arterial, una enfermedad
dificil de controlar en muchas ocasio-
nes debido a la falta de sintomas que
presenta el paciente. Asi lo explicé el
doctor Jaume Marrugat, director del
Programa de Investigacion en
Procesos Inflamatorios y Cardio-
vasculares del Instituto Municipal de
Investigacion Médica de Barcelona,
durante la 16% Reunion de la Sociedad
Espafiola de Hipertension-Liga
Espanola para la Lucha contra la

Hipertension Arterial (SEH-LELHA).
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La magia de Disney llega
a los hospitales

Disney presentd el pasado mes de febrero en El objetivo de esta

el Hospital Materno Infantil de Malaga su pro- iniciativa es mejorar
yecto “Hospitales de Colores”, con el que la calidad de la
pretende mejorar la estancia de los mas pe- estancia de 1os nifos
quenos en los hospitales espafoles y ayu- ho Spit alizados

dar en su recuperacion. Este proyecto de al- d
cance nacional incluye la ambientacion, con (reando un entorno

los personajes clésicos de Disney, de dreas  WLLLiiararelerlel (S
hospitalarias infantiles en las que los nifios estan
en situaciones de estrés. Esta iniciativa busca “me-
jorar la calidad de la estancia de los nifios hospitaliza-
dos, en el mejor entorno posible a través de sus personajes favori-
tos”, segun explico la gerente de Responsabilidad Social Corporativa
para el Sur de Europa y Africa de la compafia, Aimudena Pérez. A
A lo largo de 2011, esta previsto que este proyecto, realizado con
una novedosa técnica y material ilustrado que permanece inaltera-
ble durante 10 afos, llegue a méas hospitales espanoles.

Mas de 18,5 millones de euros
para luchar contra las drogas

El Gobierno aprobd el pasado 4 de marzo, a propuesta de la minis-
tra de Sanidad, Politica Social e Igualdad, Leire Pajin, los criterios
de distribucion para 2011 y los fondos que se transferiran a las co-
munidades autbnomas para desarrollar los programas derivados
del Plan Nacional sobre Drogas, con cargo a los Presupuestos de
la Delegacion del Gobierno para el Plan Nacional sobre Drogas. En
total se distribuiran mas de 18,5 millones de euros (18.559.460)
entre las comunidades auténomas de régimen comun y las ciuda-
des auténomas de Ceuta y Melilla.



Manifiesto en defensa de la unidad
en la prestacion farmacéutica

El Consejo General de Colegios Oficiales de Farmacéuticos
(CGCOF), la Federacion de Distribuidores Farmacéuticos (FEDI-
FAR), la Asociacidon Nacional Empresarial de la Industria
Farmacéutica (Farmaindustria) y la Asociaciéon Espanola de
Fabricantes de Sustancias y Especialidades Genéricas (AESEG),
han manifestado su rechazo a las restricciones a la prestacion far-
macéutica adoptadas o anunciadas por varias comunidades auté-
nomas en el ‘Manifiesto por la sostenibilidad y la cohesién de la pres-
tacion farmacéutica’, que han firmado conjuntamente. En el mismo,
explican la “situacién critica en la que se encuentran los agentes de
la cadena del medicamento, las consecuencias de las medidas que
estan adoptando las CCAA, y su compromiso con la sostenibilidad
del Sistema Nacional de Salud (SNS) y con la busqueda de solu-
ciones que no pasen por nuevos ataques a la economia de las em-
presas’. Es la primera vez que
los distribuidores farmacéuticos,
la industria innovadora, la indus-
tria de genéricos y las oficinas de
farmacia se unen en una causa
comun, en este caso, la defensa
de la unidad en la prestacion far-
macéutica en toda Espanfa.
Segun destaca el manifiesto,
“estas medidas restringen en su
territorio la oferta de medicamen-
tos y productos sanitarios cubier-
ta por la prestacion farmacéutica
del SNS, con los consiguientes
impactos para los ciudadanos y
para los agentes sanitarios”.

El Clinico de Madrid
enseiia a comer a

los pacientes con
trastornos alimenticios

El Hospital Clinico de Madrid ha pues-
to en marcha un comedor terapéutico
para “ensefar a comer” a los pacien-
tes con trastornos de la alimentacion,
como jévenes con anorexia nerviosa
con déficits nutricionales importantes
y pacientes bulimicos con graves difi-
cultades para controlar su conducta.
Con esta iniciativa, pretende rehabili-
tar los habitos nutricionales de estos
pacientes y evitar ingresos hospitala-
rios mediante la recuperacién nutricio-
nal y ponderal de las pacientes, segun
informa el centro hospitalario. Para
ello, los enfermos, con edades com-
prendidas entre 20 y 25 afos, acuden
diariamente al hospital a comer al
tiempo que especialistas especifica-
mente preparados para ello les dan el
apoyo y las orientaciones adecuadas
para su pronta recuperacion. El nime-
ro de afectados por los Trastornos de
la Conducta Alimentaria ha ido en au-
mento y se estima que uno de cada
200 jévenes de entre 12 y 14 afos lo
padece. Aunque las mujeres jovenes
siguen siendo el colectivo mas afec-
tado, los varones, mujeres maduras y
nino menores de 12 afnos comienzan
a agregarse a la lista de victimas.

Los cuidadores informales ahorran mais
de 25.000 millones de euros anuales al Estado

Los cuidadores informales, es decir, los que se hacen cargo de sus fa-
miliares sin recibir por ello un salario, ahorran cada afo a las arcas del
Estado entre 25.000 y 40.000 millones de euros, segun los datos preli-
minares de un trabajo realizado por investigadores de las universidades
de Castilla-La Mancha, Murcia y la UNED para el Instituto de Estudios
Fiscales. Los autores del trabajo sostienen que estas cifras, relativas al
afo 2008, serian equivalentes a entre un 2,29 por ciento y un 3,79 por
ciento del Producto Interior Bruto (PIB ) del mismo aino. Si esta situacién
se evalua por comunidades, la realidad oscila, llegando alguna a alcan-
zar cifras que equivalen a mas de un 6 por ciento de su PIB.
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ALZHEIMER

Comprender el alzhéimer
Edita Lundbeck

La compania farmacéutica Lundbeck ha publica-
do este comic dirigido a ninos y adolescentes, y
cuyo objetivo es ayudarles a comprender la
enfermedad.

Alimentar el corazéon
Edita Ediciones Nobel

Escrito por los médicos Carmen Garcés y Carlos
Lahoz, este libro incluye una seleccion de recetas
tradicionales y saludables de la cocina mediterra-
nea, acompanadas con una tabla de composicién
nutricional y maridadas con bebidas fermentadas.

Imagenes de superacion
Edita ASION

Este llibro recoge las mejores imagenes realizadas en el transcurso del
proyecto “Taller de fotografia para adolescentes enfermos de cancer:
Autoayuda entre jovenes afectados”, organizado por ASION y en el que
participaron ninos y jovenes que padecen esta enfermedad.

www.inforespira.es

AstraZeneca ha puesto en marcha esta pagina de educacion sanitaria sobre
las enfermedades del sistema respiratorio. El objetivo es que tanto los pa-
cientes como sus familiares conozcan mejor su enfermedad: su origen y
desarrollo y las alternativas disponibles para mejorar su calidad de vida.

www.accuburgos.com

ACCU Burgos ha publicado esta web para dar la maxima difusion a la

problematica que acompana a las enfermedades de crohn y colitis ulce- < m— T e
rosa. También para recopilar datos e informar de las investigaciones en ——
estas patologias que se estan realizando hoy en dia en el mundo. =

www.centac.es =

ol T —

El Centro Nacional de Tecnologias de Accesibilidad (CENTAC) ha estre-
nado nueva web. El nuevo portal, que presenta un diseno mas novedo-
so, incluye una seleccion de noticias relacionadas con las tecnologias
de la Sociedad de la Informacién y la accesibilidad.
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;Quiere leer en Internet
la revista Pacientes?

La revista Pacientes esta disponible a través de Internet. Puede consultar sus
contenidos y todas las revistas y publicaciones anteriores en la pagina web
de Farmaindustria: www.farmaindustria.es. Ademas, la Fundacién
Farmaindustria distribuye gratuitamente ejemplares de Pacientes a
todas aquellas organizaciones de pacientes, ONG, centros asisten-
ciales, hospitales, etcétera que lo soliciten. Si desea recibir la revista
solo tiene que enviarnos su peticion con los datos de envio (nombre de la
organizacion, persona de contacto y direccion postal) a nuestra
direccion de correo electronico pacientes@farmaindustria.es
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Si ya recibe la revista pero quiere aumentar o disminuir el numero de ejemplares
que le enviamos, también puede hacerlo a traves del correo electronico:
pacientes = farmaindustna es




Serrano, 116. 28006 Madrid
Teléfono: 91 515 93 50
www.farmaindustria.es

fundacian

farmaindustria




