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Jras un afo relativamente
tranquilo en llamadas, el pasado mes
de enero de 2007 recibi en tan sdlo
una semana, dos llamadas muy
inquietantes.

La primera, era del padre de un
afectado de 14 afos del Altiplano
Boliviano, a miles y miles de
kilometros

e
Espafia.
Ni  que
decir el
coste que
le pudo
suponer la
llamada,
pero
queria
saber de
primera
mano,

sobre  la
enfermedad y sus tratamientos, v lo
que es peor, como paliar el rechazo
que sufria su hijo en la sociedad y en

informacion

el Instituto. Pero lo que mas me
impresiond fue cuando me conto que
por el Altiplano Boliviano corria el
rumor de que no hacia mucho, otro
padre sacrifico la vida de su hijo
afectado recien nacido sobre una
roca.

Muy fuerte.

Unos dias mas tarde, recibi la
segunda llamada. Desde Espafia me
llamo un dermatdlogo que estaba
atendiendo a un recién nacido de
Eucn_}__s dias, feto a:rleaum muy Severo.

| niflo estaba saliendo adelante, é)-em
los padres lo habian abandonado y
sugerido que no lo alimentaran mas.

No vamos a dar mas datos, pero
desde aqui dar fuerzas a ese padre de
Bolivia c*ue lucha por su hijo, y ese
dermatologo que lucha por un
afectado con ganas de vivir y que se
esta moviendo lo indecible por sacarlo

adelante.

Un mes despues, recibi otra
llamada de un cubano afincado en
Brasil. Queria saber como ayudar con
cremas y medicamentos a una
afectada de tres anos con Ictiosis
Ampollosa, de su pais, Cuba, que la
conocio un dia por la calle y de como
la trataban
aelaya
su madre
el resto de
la gente.

medicamentos o cremas de los que
tiene conocimiento, pero que no todos
entran por la censura y el blogueo.
Lguajmenla.r:us solicitaba qué pautas

ebia seguir la madre y la nifia para
evitar el rechazo psico-social.

No sé si la asociacion servira de algo,
pero a toda esta gente que se dedica
en cuerpo y alma a ayudar a los
demas, trabajen o no con |la
asociacion, sean socjos o no, sean de
esta u otra organizacion, a todos ellos
gue lo hacen desinteresadamente y a
costa incluso de su propia salud,
animaries a clue siﬁ_lan, ue no hay
nada tan bonito como "dar la vida
por los demas.

Tambien a esta buena persona
darle la enhorabuena por su ayuda y
dedicacion desinteresada.

GRACIAS A TODOS ELLOS.
GRACIAS A VOSOTROS.
SIEMPRE ADELANTE.

J.A. Lujan Navarro. Presidente de ASIC.




NUESTRA EXPERIENCIA CON EL DERMATOLOGO

En esta seccion tratamos de reflejar las experiencias con el dermatologo a partir
de lo que nos contais acerca de los diferentes facultativos que tratan la Ictiosis
en los diferentes puntos de nuestra geografia.

. Somos
- Asuncion y Juan
.de Granada, y
, i en esta ocasion

.nos ha tocado
. contaros nuestra
: experiencia con
inuestro
para  nosotros

dermatélogo,
dermatologa.

La verdad es que hace tantos afios
que empezamos gue los recuerdo
son mas borrosos, pero si nos llega
hasta la memoria un principio con
interés, no se si por la novedad o por
la propia juventud de una doctora a
la que le "tocan” unos pacientes con
una enfermedad fuera de los
comun, en la cual poder volcar sus
esfuerzos, lo que nos llevd a un
pnmer ciclo de analisis, biopsias,
estudios geneéticos, fotografias...
Todo un principio lleno ilusion por
ambas partes, que mas adelante se
mostro en su realidad.

Lo que marca la propia
relacion con nuestro dermatologo
es la enfermedad y mirando ésta
con objetividad y dentro de las
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José C. Moreno Giménez

particularidades que la identifican. El
llevar tantos afos con el tratamiento
de una enfermedad en la cual los
avances cientificos se dan tan de
tarde en tarde, nos hace caer tanto
a nosotros mismos como al
dermatdlogo en cierta desidia
haciendo los encuentros, que al
principio eran frecuentes y con
interés, mas espaciados y con un
ambiente monétono que se reduce
unos simples 5 minutos de cita, que
hagan la receta para la proxima
toma de Neotigason y a las

preguntas clasicas de cortesia.
Nuestra experiencia actual
se ve encuadrada dentro de un
marco de cierta incomprension, al
no entender como el mayor avance
que hemos conocido y que mas nos
ha ilusionado, del cual hemos
aprendido y nos ha llenado de
alegria, y que no es otro que haber
conocido a ASIC, nos fue ocultado.

Facultativos especialistas
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No sabemos si se hizo
conscientemente o no, y después
de haber podido recoger y transmitir
todo lo posible con todos los que
formamos la asociacion, nos lleva a
una postura mucho mas escéptica y
a la referencia principal que da
sentido a la relacion meédico-
paciente, como mejorar, como
seguir avanzando, tomando la
rendas nosofros mismos de
nuestra enfermedad.

Ahora nos marcamos un
camino nuevo, donde tratamos con
mas informacion, caminamos con
mas sentido y sobre unos objetivos
mas claros en los cuales debemos
hacer presente a nuestro médico,
participe de nuestro anhelos e
llusiones, implicandolo en el
desamollo de la ictiosis vy en la
satisfaccion de la blsqueda de
nuevos tratamientos. Por nosotros
mismos que a fin de cuentas somos
los principales interesados en la
progresion de todo aquello que nos
lleve a una mejoria clara.

Asuncion y Juan. Granada.
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CORRESPONDENCIA

LA SALUD

La salud es uno de los factores mds importantes para ser feliz. No tenemos mds a?ue escucharnos hablar,
Cuﬂl'ldDI l?ﬁqan momentos sefialados en los que pedir un deseo es una tradicion, al final, siempre pedimos
tener salud,

Y la salud es. precisamente, protagonista en dia de muchos programas en los medios de comunicacion.
Todo buen soporte, va sea televisieo, m;ﬁll%nicc- O impreso, tiene un espacio para hablar de salud. ¥ a esos
espacios siempre responde gran cantidad de publico. porque somos conscientes de que es un factor
fundamental, y queremos conocer por qué nos encontramos mal, como podemnos solucionario y. sobre
todo, si hay alguien mas que se siente como nosotros, Es casl como tener el médico en casa,

La ofra cara de la moneda la protagonizan los propios médicos. que atienden a unos pacientes cada dia més
informados sobre su salud. los sintomas y las medicaciones. Algo que provoca algin que otro conflicio. Al
final la informacion, como todo, hay que saber utilizarla en nuesiro I en este casa, en favor del que sufre
las consecuencias de cualquier tipo de dolencia,

La parte positiva de este volumen de informacion es que el enfermo, en su situacion. se siente algo més
acompaniado. algo mads esperanzado v algo mas apoyado por esas personas que, en su misma enfermedad, le hacen saber que eflos
también luchan por que se encuentre algun tratamiento que mejore su calidad de vida,

Es el caso de las enfermedades raras, que luchan también por salir a la luz de forma muy digna. Sin querer dar lastima a nadie. Es
clerto que los medios de comunicacion deberiamos darles més voz, mas espacio, mas minutos en nuestros soportes para que contaran
como se vive 0. mejor dicho, como se convive con una enfermedad de este tipo. Sin caer en la espectacularidad, ni el
sensacionalismo. porque no todas las enfermedades raras se notan por fuera, muchas se llevan por dentro v conllevan una historia
personal digna de ser contada

Es una pena que muchas veces se les de voz para contar aspectos tragicos, cuando ya no se puede hacer nada por solucionar su
situacion. Pero asi somos. algunas veces. Hay enfermedades que solo salen a la luz cuando alguien muere v, paradojicamente, ese que
va no puede hablar se conwierte en la voz de muchos ofros que se encuentran en la misma situacion,

How més que nunca. con @antos medios que hablan sobre salud, se deberia normalizar un poco més el rato de este ema. Dnrgue heg
historias que contar, y no sdlo negativas, sino también positivas. de superacion v de lucha. ALICIA ORS AUSI

CARTA DE TOYA
Mi nombre es Toya ¥ soy la tia de Dani, afectado de [ctiosis de Castalla. Cusnde
nacid Danl todo se nos ving abajo: |a impotencia, Ia rabia... tantos porgués sin
respuesta vVino a una familia unida ¥ fuerte, especialmente sus dgres, Daniel y
x0|, 10do un gjemplo de entereza. madurez y lucha constante. En aquellos dias
yo me tomaba Neotigason, por unas manchas que tenls en la piel, después de
pasar par muchos dermatologos y tratamientos de toda clase En definitiva, era
| un probiema mas bien estético. Os puedo asegurar que con €l paso de unos dias
dejé de lado este pequefo problema porgue comprendi aue no teria derecha
algumno-a quejarme, a no valararme, 2 santirme inferior
Gracias a Dani comprendi que en la vida debemos luchar por sguells que de
verdad nos haga feliz, sin apariencias. Para mi ha sido uns leccitn canstante en
mi vida y. hoy por hoy. os digo que soy afortunaga de tener a Danl como
solhiring ¥, ademds. como ahljado
Quizas penséis gue mis palabras son un poco duras. pargue yvo no padezco la
enfermedad. Tenéis razon, pero mis palabras quierg que es Heguen con
optimisma, existen mas de tres millones ge personas gue padecen a_'«,:'|._-|:.1
enfermedad digdmosle "rara”. Junto a vosoLros esramos todas vuestras tamilias :
para conseguir frenar esta enfermedad o luchar unidos por que consigdis mejor calidad, mas ayudds, mas
estudics, en definitiva, una atencion medica mas justa
El motivo de escribiros., es mandaros mi dpoyo, animao y mi afan de luchar contra cualquie) Injusticia. El
afo pasado tuve el privilegio de peregrinar a Santiago. Comencé a preparar cada detzalle de |4 aventura,
lad peregrinacion requiere una preparacian fisica que ya tenla, pero sobre todo un motivo gue me |levara
a caminar. Quise dedicaros a todos y cada uno de |os afectados de lefiosis mi camno a Santiago
Regaiaros de una manerd simbolica mi esfuerzo, cansancio, vivencias # todos. 05 pueds asegurar gue
fue una de las cosas mds maravillcsas que me ha regalado la vida
Durante el camino llevaba conmigo todo lo nécesario para vuestro peregrinar par la vida
. El bordon, vuestra ayuda en las calgas,
La gorra, vuestra proteccidr
- La mochila, vuestra vida;
Las botas, vuestra seguridad a cada paso,
- Las flechas, vuestra direccidn mas segura;
- La camiseta, vuestra realidad (iéna de esperanza
E| paisaje, vuestra grandeza;
= Los peregrinos, vuestras famillas;
La cantimplora, vuestra sed saciada;
- La credencial, vuestra acredgitacién ante |os demas
En este mundo en que vivimos, tan egoista, si vives &l camino entregdndote reclbes cambio el saber
apreciar cada gesto, cada palatra. cada acclén. Cuando llegué 3 Santiago ¢on vuestra camiseta me
gmocioné, y al Ir 3 darle el abrazo 2l Apdstol Santiago. lo hice extensible, gue os llegars a cada uno
Estay segurd de que todo lo gue vivi en el camine no Tue sn balde: de alguna mancra 0s va 2 |legary os
va & dar mucha fuerza para Sequir peregrinando por vuestra vida

Un abrazo, p
Toya Bernabéu Ribera Memorna ASIC 2006




Dra. Montserrat Evole. Departamento de Dermatologia del Hospital La Fe de Valenci

El término ictiosis agrupa un conjunto de
enfermedades hereditarias que se caracterizan por
una formacion y/o descamacién anormal de la
epidermis. El rasgo clinico que las define es una piel
SeCa y con escamas,

Los pacientes que padecen estas enfermedades
deben aprender a cuidar su piel con el fin de
conseguir una hidratacion correcta de la misma y
facilitar su descamacién.

La sequedad cutinea se debe a la pérdida del agua
de la capa cornea, que es la capa mas superficial de
la piel. La mayor parte de esta agua proviene de la
humedad ambiental, por lo que se recomienda, en
primer lugar. evitar los lugares con escasa humedad
y baja temperatura,

Ademas,
podemos
conseguir |la
hidratacion
de la capa
cornea
mediante el
bano diario.
La absorcién
del agua es muy rdpida y no requiere mas de 10
minutos de bano. Sin embargo. esta agua se evapora
con la misma rapidez. Con el fin de retenerla en la
capa cornea, se debe aplicar sobre la piel una
sustancia grasa u oleosa que forme una barrera y
evite su evaporacion. A estas sustancias se les
denominan emolientes,

Los emolientes  deben aplicarse inmediatamente
después del bano eon la piel todavia himeda, no
dejando transcurrir mis de tres minutos. La
temperatura del agua no influye en el proceso de
hidratacion de la piel. No es necesario afiadir aceites
al agua de bano. Su efecto es escaso y pueden
producir resbhalones cuando se depositan en el
fondo de la baiera

Como emolientes se pueden utilizar la vaselina, |
glicerina o la lanolina. La ventaja de estos producto
es su bajo precio y que permiten su adquisicién e
grandes cantidades. Sin embargo, para alguno
pacientes pueden resultar desagradables porqu
son muy untosas y manchan la ropa. Actualment
existen en el mercado una amplia gama d
preparados con una cosmética mucho ma
agradable, pero a un precio superior.

El baio, ademas, ayuda a reblandecer las escama
y facilita su descamacién. Para desprender la
escamas podemos ayudarnos con esponjas duras
cepillos suaves o piedra pomez.

Los queratoliticos son medicamentos que actian
descomponiendo la queratina y permitiendo
descamacién. En la actualidad disponemos de
varios agentes queratoliticos: acido salicilico, alfa
hidroxi acidos (acido lactico. acido glicolico.. . .)
urea y propilenglicol.

Algunos ya estin comercializados y otros requierer
una [6rmula magistral. Los nifos los suelen tolerar
mal a causa de la quemazon y escozor que

producen.

El dcido salicilico es el queratolitico mas
antiguo. Se utiliza a distintas concentraciones
(0.5-60%). segiin el problema a tratar v su
localizacion. En general, en la ictiosis se
utiliza a concentraciones del 6%. El acidc
salicilico aplicado tépicamente se absorbe v si
se aplica sobre zonas muy extensas existe
riesgo de intoxicacién sistémica (salicilismo).
Este riesgo es mayor en los nifios. Para evitar
complicaciones no se deben superar los 30 g
al dia en adultos v los 2 g al dia en nifios. En
zonas muy hiperqueratésicas, como por
ejemplo las plantas de los pies, se utiliza a
altas concentraciones, pero .‘ii{?ﬂlpl‘t‘! de forma
muy localizada.




Dra. Montserrat Evole. Departamento de Dermatologia del Hospital La Fe de Valencia.

El  adcido lactico se utiliza en
concentraciones  del pero  si
utilizamos sus sales (lactato aménico o
lactato sddico) se tolera concentraciones
de hasta el 12 %. Aunque con menor
frecuencia, también se han deserito casos
de intoxicacién por la aplicacion tépica de
acido lactico (acidosis lactica).

2%.

La mayoria de los queratoliticos tienen,
ademas, la propiedad de atrapar el agua de
la piel, por lo que su efecto es doble: son
queratoliticos e hidratantes.

Para conseguir mejores resultados
en
preparado agentes emolientes vy
queratoliticos,
potenciar sus efectos.

podemos combinar un  mismo
uno o
vVarios con el fin de

El uso de vendajes oclusivos, como el
plastico, aumenta la eficacia de algunos
también
absorcion percutanea.

P roductos., pero aumenta la

Para conseguir mejores resultados
podemos combinar en un mismo
preparado agentes emolientes y uno o
varios queratoliticos, con el fin de
potenciar sus efectos.

Esta forma de tratamiento es muy util en
zonas muy hiperqueratosicas como las

palmas y las plantas o para el cuero
cabelludo.

La sequedad de la piel desencadena el
picor. Si una correcta hidratacién no
consigue su control deberemos aplicar
cremas de corticoides de baja potencia.

La presencia
de escamas
facilita la

colonizacién
de la piel por
bacterias que
son las
responsables del mal olor corporal. Para
combatirlo
de

podemos avudarnos con

algunos los siguientes consejos:
banarnos con jabones bactericidas, anadir
una lejia en el agua del bano v utilizar
polvos que ayuden a absorber el sudor,
Estos son los principios basicos de los
cuidados de la piel de los pacientes con
ictiosis. sin embargo, cada paciente deberi
buscar, con la ayuda del dermatélogo, el
producto o la combinacién de productos
que mejor se adapte a sus necesidades
segiin la edad, el tipo de ictiosis y la
extension de las lesiones.

El ano pasado, en el mes de abril de 2006,
celebramos en los locales de la ONCE la JUNTA
GENERAL DE LA ASOCIACION. Aprovechando el
acontecimiento, la Doctora Montserrat Evole del
Servicio de Dermatologia del Hospital La Fe de
Valencia, nos hablé de la Ictiosis y sus tratamientos.
La charla fue muy entretenida gracias a la forma de
explicar dichos temas por parte de la Doctora.
Desde aqui agradecerle su dedicacion e interes.
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PIEL Y FOTOPROTECCION

Sandra Costa. Farmacéutica. Product Manager Junior.Laboratorios Dermatolégicos Avéne

LAS RADIACIONES SOLARES
Y SUS EFECTOS SOBRE LA PIEL

La radiacién solar se puede dividir en:
RADIACION INFRARROJA: responsable de lo
sensacion de calor
LUZ VISIBLE: es la radiacién que nos permite ver,
Se compone de los 7 colores del arco iris.
ULTRAVIOLETA (UVA y UVB): es invisible al ojo
humano y tiene uno energia superior a la luz
visible.

\*L‘ 4

la intensidad de la
radiacién gue llega a lo
tierra, estd modificada

por una serie de

factores como son las

. - nubes, la
- contaminacion, lo

latitud, la altitud,

»
,f ‘1 \ estaciéon de afo y la
hora del dia. Ademas
estas radiaciones pueden alcanzar la piel humana
también indirectamente, al reflejarse sobre
diferentes superficies. Asi el ogua y la hierba
reflejan un 10% de lo radiacién que reciben, la
arena entre un 15% y un 25% y la nieve un 85%.
la rodiocién responsable de los efectos
biolégicos sobre la piel es la radiacién
ultravioleta, y estos pueden ser beneficiosos o
perjudiciales:

EFECTOS BENEFICIOSOS: Calor, bienestar,
bronceado, sintesis de vitamina D.

EFECTOS PERJUDICIALES: Deshidratacién,
insolacién, envejecimiento cuténeo, quemaduras
y cancer cutdneo.

Nuestra piel dispone de diversos

mecanismos naturales para protegerse de la
radiacién solar como el pelo, la transpiracién, la
capa cornea (copa més externa de la piel) o la
melanina, un pigmento que absorbe la radiacién
solar y cuya produccién se estimula con la
exposiciéon al sol, lo que se traduce en el
bronceado de la piel.

Estos mecanismos de defensa no son
suficientes para evitar los efectos del sol a corto y
largo plozo onte las continuas exposiciones
solares, por ello es necesario el uso de
cosméticos protectores solares, también llamados
fotoprotectores.

Nuestra piel dispone de divesos
mecanismos naturales para protegerse
de la radiacién solar

La ufilizacién de un fotoprotector es
imprescindible en cualquier exposicién solar,
siempre gue se realice alguna actividad al aire
libre y no Unicamente en la playa o en la piscina.
Sin embargo, hay ciertas personas que tienen que
utilizar proteccién solar a diario: personas con
manchas en la piel (por lo edad, por el sol,
embarazo, personas que toman medicamentos
fotosensibilizantes, o personas con alguna
enfermedad cuténea pueda agravarse por la
exposicion al sol.

LOS FOTOPROTECTORES

Los fotoprotectores contienen filtros solares
que nos van a proteger de las radiaciones, estos
filtros se dividen en:

FILTROS QUIMICQOS: actGan absorbiendo
las radiaciones UV, evitando asi sus efectos sobre
las células de la piel :

PANTALLAS FISICAS: acttan reflejando las
radiaciones UV por lo que impiden su paso @
través de la piel.

La eleccion de un Fotoprotector

La respuesta de nuestra piel, frente a las
radiaciones solares va o depender de varios
factores, que debemos conocer antes de elegir un
fotoprotector.
Estos factores son los siguientes:

Fototipo

Tipo de piel

Condiciones de exposicién solar




PIEL Y FOTOPROTECCION

Sandra Costa. Farmacéutica. Product Manager JUnior.Laboratorios Dermatolégicos Avéne

FOTOTIPO
No todos somos iguales

frente ol sol. Todo
depende de nuestro
fototipo.  Este  viene

definido por el color de la
piel, el color de los
cabellos, la tendencia a
las quemaduras solares y
lo aptitud para el

bronceado
Forma Galeénicas Recomendacion
Crerna Pieles secas
Proteccidn cara y escote

Crema coloreada

Efecto magullae afiadido
Proteccidn cara

Leche Mifios
Proteccion corporal
Spray Mifios
Ceportistas

Erulsion “oil free”

Pieles acneicas, grasas, calvicie

CONDICIONES DE
EXPOSICION SOLAR
Hay que tener en cuenta el
lugar de exposicién solar, la
latitud, la altitud (en caso de
montana), y la hora del dig,

entre ofros factores.

Una vez considerados estos
tres factores existen
diferentes indices de
proteccion o  también
denominados SPF  para
proteger nuestra piel del sol:

TIPO DE PIEL
Es importante
adecuar la textura
de la proteccién
solar al tipo de piel,
= — ]

Pieles muy claras

Pieles hipersensibles d sol

Frevencion de fotodermatosis (Lupus, alergia d sal)

Prevencidn de manchas de embarazao

Fotosensibilidad por medi camentos

tropicales.. )

Condiciones de insolacién intensa (alta mar, alta montafia, pais

Pieles claras

Condiciones de insolacidn intensa

Fieles susceptibles de padecer quemaduras solares

Pid sensible del nifio

Primeras exposiciones al sol de las pieles mates

Como relevo de un indice 50+ 6 40

Condiciones de insolacidn normal

Pieles normales

Condiciones deinsolacion moderada




PIEL Y FOTOPROTECCION

Sandra Costo. Farmacéutica. Product Manager Jinior.Laboratorios Dermatolégicos Avéne

Ademas de elegir un fotoprotector adecuado, es importante
seguir una serie de consejos antes de exponerse al sol:

1.Aplicar el protector solar antes de salir
de casa y renovar frecuentemente la
aplicacién y después de cada bafio

2.Exponerse progresivamente al sol vy
evitar la exposicién solar entre las 12 vy las
16 horas.

3.Evitar las sesiones
bronceadoras  * con
lémparas UVA, ya que
contribuyen a la
aparicién de cdanceres
cutdneos y aceleran el
envejecimiento de la piel

4.No exponer a
insolacién fuerte a los
nifos menores de tres

que comportan un riesgo suplementario o
una falsa seguridad: altitud, nubosidad,
superficies reflectoras ( nieve, arena, hierba,
agua)

7 .Proteger la piel con gorra y gafas de sol
con cristales homologados capaces de
filtrar los rayos UVA vy

UVB. A los nifos,
odemds, protegerles con
una camiseta seca y
opaca: una camisefa
mojada deja pasar los
rayos UV.

8.Secarse bien

después de cada bano. El
2 , | efecto lupa de las gotas

anos y en las horas de
débil  insolacién  es
necesario protegerles con un fotoprotector
de muy alta proteccién a fin de preservar el
mayor tiempo posible su capital solar.

5.No olvidar que nos podemos quemar
realizando cualquier actividad al aire libre:
montando en bicicleta, paseando a pie o @
caballo, practicando la jardineria...en todas
estas ocasiones, hay que aplicarse un
fotoprotector

6.No hay que fiarse de las circunstancias

de agua fovorece las
quemaduras solares y
disminuye lo eficacia de los protectores
solares aunque estos sean resistentes al
agua

9.Beber agua en abundancia vy
frecuentemente. El sol deshidrata nuestro
organismo. Vigilar sobre todo las personas
mayores, cuya sensaciéon de sed estd
atenuada y a los nifos, cuya necesidad de
agua es importante y sus ceniros de
termoregulacion son todavia inmaduros

10. Si advierte que una peca o lunar
cambia de forma, tamano o color consultar
con su dermatélogo

g Ante cualquier duda a la hora de
escoger el fotoprotector mds adecuado
para su piel, consulte con su farmacéutico

Sandra Costa

Farmacéutica

Product Manager Junior
Laboratorios Dermatolégicos Avéne




11 JORNADAS DE FEDER
DELEGACION DE LA COMUNITAT VALENCIANA

El pasado dia 9 de Febrero de 2007, se celebro
en el Salén del Actos del Hospital La
Fe de Valencia, las 1 Jornadas de
\ Enfermedades Raras de Ia Comuniiat

Valenciana, con una participacion
cercana al centenar de personas,
| Fuimos una de las cuatro
Casociaciones invitadas por Feder-Ciat.
Valenciana para dar una charla sobre
nuestra asociacion. A continuacion
ueron los médicos de cada Asociacion
invitada los que nos contaron aspectos
sobre cada enfermedad representada,
Por parte de Asic, acudié la Dra. Montse Evole, del
departamento de Dermatologia del Hospital La Fe,

SECOT
recientemente en

SECOT,

Asociacion de Seniors Espanoles, en su Delegacion

Estuvimos

en Valencia. donde estuvimos hablando de las
actividades que llevan a cabo y de los proyectos
que tienen de ayuda y apoyo a los que necesiten
maontar una empresa.

El teléfono de contacto es el

Las ]urnndm preiendian ser un acercamiento
entre  las  asociaciones, los  afectados, los
especialista médicos v las Instituciones Piiblicas
que estuvieron alli representadas por ¢l Director
de  Atencion  al  Paciente  de Ia
Conselleria de Sanitat, el director
regional de la ONCE, el director del
Cermi v el director del Hospital La Fe), |

Con ello se consiguié una mavor |
comprension de Ia realidad de IH.HIE
\sociaciones v el apove a estas.
lzualmente sirvié para conocer Ia
idiosincrasia de cada enfermedad.
causando  gran impacto enire  los
asistentes la ponencia realizada por la
\sociacion.

JOSE ANTONIO LUJAN y DESIREE JUAN |

Voluntariado de Asesoramiento Empresarial

i eres emprendedor y tienes ganas de montar

lu propio  negocio te  podemos ayudar a
perfeccionar tus ideas y estudiar su viabilidad

antes de ponerlas en marcha

Si estis prejubilado o jubilado, tienes
experiencia en temas empresariales,

siguiente:

Tel : 96 315 20 00

Fax : 93 315 20 03

email : viedel@secot.org,

donde os atenderin ¥ remilirin a la
delegacién mis cercana.

"EUROCONSUMO

| El pasado afio firmamos un acuerdo con
| EuroConsumo, asociacion que vela por los
intereses de los consumidores, asesorandolos
y orientandolos sobre cualquier punto
relacionado con el consumo y comercio.

Todo socio y colaborador de la Asociacién
| que necesite contactar con ellos, debera llamar
al Tfno. 96-3524484, donde la Presidenta,
Isabel Gascon, os atendera muy atentamente y
0s remitira a las oficinas mas cercanas,
El servicio es totalmente gratuito para los
lsocins y colaboradores de la Asociacion.

te sienles activo v con ganas de
colaborar con los que empiezan. ven
4 vernos.

Esperamos tu visita. necesitamos
voluntarios con ganas de hacer
los  demais

| cosas v ayudar a

desinteresadamente.,

infc:@euroconsumDcomuniﬁadvalenciana.urg
www.euroconsumocomunidadvalenciana.org

i a5 ['éenicas de
CONSUMO

a & ile votubpe de 2002




La piel requiere cuidados diarios fundamentales como son una higiene correcta, una protec-
cion frente a los agentes externos como el sol, el frio y la contaminacién medioambiental, y
unos habitos adecuados evitando situaciones de estrés, el tabaco, el alcohol, etc. Pero
ademas de estos factores no debemos olvidarnos de uno muy importante: La alimentacién.

ALIMENTA TU PIEL

Aligual que el resto de los 6rganos de nuestro cuerpo, la
piel necesita nutrientes para que su estado de salud sea
optimo. Pero jqué nutrientes son los mas destacables?

Las necesidades de la dpial
varian segun la eda

Las necesidades de la piel varian segln la edad del
individuo y segun su propia genética (herencia) pero de
una manera general podemos decir que los nutrientes
esenciales para el cuidado de la piel son el agua, las
vitaminas, los minerales, algunos acidos grasos vy, por
supuesto, las proteinas.

EL AGUA

El agua tiene comeo funciones
principales hidratar la piel y favorecer |
la eliminacion de toxinas gue le |8
perjudican. Es necesario ingerir todos |
los dias un minimo de 1°5 litros de
agua u ofros liquidos como zumos,
infusiones, caldos, etc.

DIETA MEDITERRANEA

La pregunta es: ;jcomo conseguimos todos estos
nutrientes? A traves de nuestra dieta,

Para asegqurarnos de gue nuestra alimentacion es
correcta hay que seguir una dieta
equilibrada; la dieta mas
representativa de nuestra zona es la
mediterranea y ademas es una de las

de alimentos: por un lado estan los

9 LAS VITAMINAS

En cuanto a las vitaminas nos
encontramos con 2 grupos: las
antioxidantes (A, C, E) que actian
neutralizando los radicales libres
causantes del envejecimiento; y las
vitaminas del grupo B que son responsables de la
renovacion celular.

LOS MINERALES

El deficit de algunos minerales comao el hierro, el zinc, el
selenio y el azufre puede alterar el estado de una piel
sana y provocar o agravar enfermedades como el acné,
la psoriasis y el melanoma.

LOS ACIDOS GRASOS Y LAS PROTEINAS
Cabe destacar los acidos grasos omega-3 y omega-6
provenientes del pescado azul dado que constituyen un
magnifico tratamiento para reducir las lesiones
ocasionadas por la psoriasis,

Las proteinas son los nutrientes sobre los que esta
cimentada nuestra piel y por ello son también los
nutrientes mas importantes.

i

-
1

alimentos que se deben ingerir a
diario; dentro de este grupo estan las verduras, las
hortalizas, las frutas, los lacteo, los cereales, el aceite de
oliva y. por supuesto, el agua.

En segundo lugar encontramos aguellos alimentos que

A veces y en ciertas épocas
puede ser necesario un
suplemento nutricional

deben ser ingeridos varias veces a la semana pero no
todos los dias; son las carnes,
pescados, mariscos, huevos,
legumbres, pastas, arroces y |
la patata.

Y en tercer y ultimo lugar
tenemos los alimentos que
podemos ingerir pero de una forma ocasional como los
embutidos grasos, los alimentos fritos, la bolleria, los
dulces, etc.

A veces y en ciertas épocas del afio puede ser necesario
un suplemento nutricional de vitaminas yio minerales,
acidos grasos omega-3 y omega-6 o cualguier otro
nutriente; en las herboristerias puedes encontrar
profesionales gue te asesoren de cual es el mas
adecuado en ese momento.

Cristina Garcia Pérez,
Diplomada en Nutricién
Humana y Dietética
por la Universidad del
Pais Vascol Euskal
Herriko Unibertsitatea.




IV JORNADAS DE AFECTADOS DE ICTIOSIS

(12 parte)

Navacerrada (Madrid)

del 2 al 4 de junio de 2006
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Gnm cada ano, la llegada al hotel, se

onvierte en un momento magico,
donde nos reencontramos después de un
largo ano, conocemos a los nuevos
mtegrantes, y a los que simplemente
quieren acompanarnos en estos dias de

convivencia, con un tema central comiin:
la Ictiosis.

omo ya es habitual, en el programa
lel sabado, dedicamos la manana a
asistir a una ponencia de un dermatélogo

de renombre,

]Este ano, nos acompané el Dr
ernandez Vozmediano, el cual nos

hizo una excelente charla, sobre "Los

retinoides para el tratamiento de la

LLl 5

L]
[ ]
]
[ ]
[ ]
L]
L]
L]
L]
L ]
&
L]
L]
L]
L]
L
L ]
L ]
[ ]
L]
L]
L
L]
L]
L ]
L]
a
&
L ]
L
L J
L]
L]
L
L]
L ]
L ]
L]
L]
L]
L]
L]
]
L]
L]
1]
L]
-]
L]
L]
a
o
L]
[ ]
]
L]
L]
Ll
L]
L]
[
L]
L]
L]
L]
L]
L]
&
]
[ ]
L ]
[ ]
L]

Ietiosis”.  Nos "aprovechamos" de su
valiosa experiencia, para formularle

numerosas cuestiones sobre dudas e

inquietudes de la enfermedad.

espues de comer tralamos temas
expuestos en la junta de la
Asociacién, y temas de interés por parte

de los asistentes,

Tm la cena., los nifios estuvieron
entretenidos con un pequeio cine
improvisado, y los demés disfrutamos de

unos momentos para relajarnos, hablar,

reir, v pasarlo muy bien.

(Sigue en la contraportada)

] ' N ]
fotos, tiustraciones y Jr-.“u_mn' que aparecen en algunos de los
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ASOCIACION ESPARNOCLA DE

ASIC

IVJORNADAS DE AFECTADOS DE ICTIOSIS

Navacerrada (Madrid)

del 2 al 4 de junio de 2006

I domingo, el dia estuvo dedicado
E’xe-_ht:sivanmn!t al ocio. Algunos,
visitamos el pueblo de Navacerrada, donde
enconlramos una m:-lgniﬁf_'a concentracion
de coches y motos de época. De vuella al
hotel. y antes de las despedidas, tiempo para

juegos v risas.

C;‘:-un'; cada ano, las Jornadas de Asic,
FH TN l'if'l'"‘r"il ]l 1] ! Erd encontrarnos
numerosas familias de distintas zonas de la

seografia espanola, todos con una causa

comun, la letiosis, conocer aun mejor
nuestra enfermedad, mejorar nuestra
calidad de vida, y simplemente disfrutar de
un agradable fin de semana de convivencia

CON AMIZos.

ada ano, nos superamos, en
C'ngzmizaniﬁn._ en las ponencias de los
profesionales, en asistencia, en un grupo de
personas con ganas de pasarlo muy bien, v
poco a poco, la idea micial de nuestro
presidente, se esta convirtiendo en algo
precioso. que todos esperamos con
mpaciencia la llegada de las siguientes
jornadas.

ifias extraldos de la pagina wel
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