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NORHAVAQUESRPERD ERNSASES PERNN ZA\

El congreso celebrado el pasado dia 1 de Enero en
Alemania me hizo pensar que a pesar de que la ciencia avance
muy lentamente, AVANZA.

Alli se reunieron cerca de un centenar de personas de
parte de Europa donde expusieron sus investigaciones al
servicio de la Comunidad. Quiero pensar que todavia quedan
mas personas estudiando la enfermedad, y que en paises con
mas o0 menos poder econémico también hay otros tantos o mas
que siguen investigando, sease EEUU, Japdn, Australia,
Canada...

Cuando era pequefio nunca crei que llegaria a existir un
medicamento como el Neotigasén, ni las cremas que hay hoy
dia, pero todo evoluciona. Quizas nuestr@s hij@s no lleguen a
ver una curacion de la enfermedad, pero si tal vez nuestros
nietos.

HAY ESPERANZA PARA EL FUTURO. Lo que es una
pena es que los estados no dediqguen mas medios a la
investigacion, o que no surjan mas mecenas que puedan aportar
ingresos economicos para abrir lineas de investigacion.

ANIMO A TODOS, HEMOS ENTRADO EN UN TUNEL EN EL
QUE AUNQUE NO VEMOS EL FIN, Si UNA TENUE LUZ AL
FINAL DE EL.

Ahora sabemos que tiene final, todo es cuestion de tiempo.

ANIMO Y SIEMPRE ADELANTE.
José Antonio Lujan Navarro. Presidente de Asic.

jornadas ASIC 2007
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Portada: Carta de J. A. Lujan, Presidente de ASIC.

Noticias de la Asociacion: Inauguracién del local.

Noticias de la Asociacion: Congreso en Alemania.// Carta de
Secot de Vicente Garda Mico.

Reportaje: Enfermedades raras.

Dossier: Ictiosis en animales: Ictiosis canina. Ana Salvador:
Editorial: Nuestra experiencia con el dermatdlogo.
//Convencion sobre personas con discapacidad.

Las nomas de actuacion de la
revista ICTIOSIS estan de acuerdo con los
prncipios v objetvos de la ASIC que sa
encuentran regidos an los estatdos,

El objefvo primordial v Ofimo de k& revista
ICTIOSIS es promover yio contribuir al
ncremento de la calidad de vida de las parsonas
con ictiosis en Espaia,
La revista ICTIOSIS es una publicacion de ASIC
con las siguientes funciones:
Suministrar informacion veraz y actual sobre
[a ictiosis.
Ayudar a los afectados e ictiosis para que
sean autosuficientes en el maneo de su
anfarmedad dia & dia
Ayudar a las personas con  ictiosis,
aducadores ¥ miembros de la ASIC sobre
fodas las actividades de la ASIC

encaminadas a mejorar la calidad de vida da

Vivir con Ictiosis: Grupos de ayuda mutua. Gabriela Pérez. _1as personas con ictiosis en Espana.
La rewista 5 ediard con L.-‘:la penodicidad anual
Correspondencia: "A tortas con la vida". Desiree Juan Aguado. ¥ en cada nimero constard a tirads.
Memoria de las V Jomadas del afio 2007 en Navacerrada. Vorian oo loe r‘%@?‘hiﬁﬁﬁ
necasanaments

NOTICIAS DE LA ASOC L&QIQN

| pasado dia 25 de Noviembre de 2007 inauguramos el nuevo local cedido por el Instituto
valenciano de Vivienda S.A. IVVSA, de forma totalmente gratuita.
Ei local se encuentra en la C/Casilda Castellvi,12 izda.

I local ha sido amueblado con mesas de despacho

y archivadores donados por Bancaja y K7, estando
pintado en un color neutro a excepcion de la pared del
fondo que esta con el color verde de la Asociacion, y
que representa la esperanza de esta nueva etapa que
vamos a comenzar. Todos los detalles son en verde.
Pedro Parrefo tuvo el detalle de pintar un cuadro al
6leo con el logo de la web para la Asociacion.
Igualmente agradecer a Daos Publicitat y Dani
Bernabeu, la donacién de la placa de la calle.

Acummos un numeroso grupo de socios a dicho evento, y tuvimos la oportunidad de conocer a
nuevos socios con los que charlar y conversar amigablemente. Al mediodia nos fuimos todos
juntos a comer, siendo muy amena la tertulia.

a por la tarde, celebramos en el mismo local la

Junta General Ordinaria, durante la cual
debatimos diferentes temas que nos afectan a los
afectados y a la Asociacion.

Y por la noche, los que quedamos nos fuimos
a cenar, y tras unas charlas muy divertidas, las
mujeres principalmente, se dedicaron a probar la
buena mistela de esta regién.

DESIREE JUAN AGUADO




dia 1 de
Septiembre de 2007 se celebrd
por primera vez en Europa, el |
Congreso europeo de Ictiosis y
otras Genodermatosis, en la
localidad Alemana de Mienster.

El pasado

hablé de la conveniencia de crear
una federacién europea de
Asociaciones de Ictiosis, gue se
denominara European Network of
Ichytiose. Dicha Federacidn, si
bién no esta todavia legalmente
constituida, si que tiene ya su
propia web: www.eni.it , donde

SOBRE ICTIOSIS Y
IATOSIS EN ALEMANIA

Septiembre 2007

tema unica y exclusivamente de
la ictiosis v las dermatosis.

A las nUMerosas
conferencias impartidas
acudieron dermatdlogos,
genetistas, investigadores...No

La organizacién fue
compartida por el NIRK y la
Selbshilfe Ichthyose
{Asociaciéon Alemana de
lctsiosis) , con la que
hemos mantenido en
numerosas  ocasiones
contactos. Dicha
asociacion organizé

paralelamente diferentes
reuniones a las que
invité a todas las
Asociaciones Europeas
de Ictiosis, por lo que
hasta alli se desplazd
una representacién de
Asic, compuesta por
Desirée Juan, Maria
Barbera y José Ant.
Lujan.

La acogida por parte de
Kiki, Barbara y de Geske
Gehr, representantes de
la Asociacidn Alemana
fue muy entranable.

Tambien acudieron otras 6
asociaciones europeas, siendo
estas la de Bélgica, Suiza, Italia,
Dinamarca, Suecia y Finlandia.
En las reuniones mantenidas se
hablé sobre los proyectos vy
acciones de cada asociacidn, su
repercusion social y_el apoyo
estatal que se recibe. También se

T T MENTALIZACION
S lS(}(()t Jubilarse es algo tan importante

que en lo mayoria de los cosos se
alcanzo sin estar preparado. Se desea tanto, gque puede llegar
a ser una experiencia desgarredara.
Se tienen que aprender muchos cosos, Algunos que se
consideran de poca monta, pero que en el momento de la
verdad son imporiantes.
ASPECTO PERSOMAL. Se tiene que aprender la leccidn del
MO en los distintos momentos de lo vida,
A los hijos cuondo preguntan "puedes cuidar del bebe
everdod?
A los omigos cuande te solicitan ser co-responscble de un
proyecto.: diciéndote sino tiene ofro cosa que hacer,
ASPECTO PROFESIONAL. El combio es radical, mdxime para
personas activas acostumbradas por profesién a no parar.
ASPECTO FAMILIAR, Es aconsejable montener un espacio
inimo en su cosa. Saber montener los relaciones con su
conyuge en los que existan momentos de aislamiento
|personal,

Por

hay una breve explicacion de

cada Asociacidén y un enlace a su
web. Entre otras cosas, se estuvo
comentando que proyecios se
podian iniciar conjuntamente.
otro
celebracion de
COongreso europeo, reunid a cerca
de un centenar de especialistas
de toda Europa para tratar del

obstante, se echo en falta la
representacion espafiola, ya que
no trascendid dicho
congreso en nuestras

fronteras y no
encontramos  ningun
Espanol, salvo la

bidloga Silvia De Juan,
gue tiene una beca en
la  Universidad de
Heildelberg (Alemania)
y venia acompafando a
su departamento.
Gracias a ella, pudimos
conversar con
diferentes especialistas
de otros paises y nos
explicd el estudio tan
curioso y explicito que
estan llevando a cabo
en su departamento.
Aunque no
estuvimos en todas las
ponencias, se constatd que adn
en grupos aislados, si . gque se
estd estudiando sobre la ictiosis,
¥y que gracias a este primer
congreso, todos estos avances y
estudios se pueden poner en
conocimiento de otros.

JOSE A.LUJAN NAVARRO

lado, la
este primer

ASPECTO ECONOMICO, Hoy que tener en cuenta todo lo|
que se dice y se lee de lo jubilocién pero pensemos que los|
ingresos son bastante menaores que cuando se estd en activo, |
los gastos normales, los mismes, pero, que los gostos de ocio
oumeantan precisamente por tener mds tiempo libre |viojes,|
comidas, fiestas). |
Pasor de una octividod prefesional a la jubilacién, necesita
sober desacelerar, preporarse para un futuro nueve que
colme sus deseos tanto tiempo esperacos, intentar cosas|
nuevas plantearse una reestructuracién de la vida misma pero
sin agobios, quizds estudiar ofro idioma, pintar, escribir, leer,
coloborar con otras personas en otra actividod distintas,
intentar cosas nuevas, siempre procurando no perder el ritmo
gue siempre hemos tenido pero sin estresarse por ello.
VICENTE GARCIA MICO
COMUNICACION SECOT. VALENCIA.

SECOT, Asociocién de Seniors Espafioles. Delegacion en
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Valencia,

Teléfono: 96 315 20 00 Fox : 93 3152003
ermail : vicdel@secot.org,




Las enfermedades raras se definen en primer
lugar por la reducida frecuencia en la poblacién.
Para las personas con enfermedades raras, esta
infrecuencia conlleva numerosas consecuencias
adversas, tanto a nivel médico como social.

Médico: estas patologias graves, que a menudo
ponen en riesgo la vida de los enfermos han sido
poco estudiadas. Al ser tan poco
produce  su
diagnéstico es tardia, cuando no
inexistente vy los tratamientos
especilicos, ausentes en la mayoria
de los casos.

Social: mal conocidas por los
médicos, la toma de decisiones por
los  sistemas de salud son
igualmente  inadecuados. La
ausencia de un tratamiento efectivo
se debe a la escasez de investigacion y a la ausencia
de rentabilidad comercial de medicamentos
destinados a un pequeiio niimero de pacientes.

conocidas,  se

Se llaman enfermedades raras a aquellas que
afectan a un namero limitado de personas con
respecto a la poblacion general, a menos de uno de
cada 2,000. Aunque este niimero parece pequeiio,
esta 1 valencia corresponde a cerca de 200,000
individuos en la Comunidad Europea de 15
Estados Miembros (230,000 cuando la
Comunidad se amplie a 25 Estados Miembros). La
mayoria de estas enfermedades son atin menos
frecuentes afectando a uno de eada 100,000
PErsonas o menos,

Se estima que hoy existen entre 5,000 y 8,000

enfermedades raras diferentes, que afectan entre

el 6% y 8% de la poblacién en total, en otras

palabras, entre 24 y 36 millones de personas en la

Comunidad Europea - equivalente a la poblacién

de los Paises Bajos, Bélgica y Luxemburgo juntos.
Se llaman enfermedades raras a aquellas que
afectan a un nimero limitado de personas con
respecto a la poblacion general, a menos de uno
de cada 2,000,

Debido a la rareza, solo determinadas
patologias graves han sido identificadas como
enfermedades raras.

Estas enfermedades presentan casi siempre
eslas caracleristicas:

Enfermedades graves, erénicas, degenerativas y
generalmente que ponen en riesgo la vida.

Enfermedades invalidantes, con una calidad de
vida disminuida y pérdida de
autonomia.

Enfermedades en las que el nivel de
dolor y sufrimiento de la persona y
su familia es alto;

Enfermedades para las que no
existe tratamiento, pero donde los
sintomas pueden ser tratados para
mejorar la calidad v expectativas de
vida.

Un 80% de las enfermedades raras tiene un
origen genético identificado que equivale a un 3%
0 49 de los nacimientos. Las otras causas pueden
ser infecciosas (bacterianas o virales), alérgicas,
degenerativas o proliferativas.

La afeccion puede ser visible desde el
nacimiento o en la nifiez, por ejemplo por la
amiotrofia espinal infantil, la neurofibromatosi, la
osteogénesis  imperfecta, las enfermedades
lisosomales, las acondroplasiaa y el sindrome de
Rett. Pero muchas otras enfermedades no
aparecen hasta la madurez, como la enfermedad
de Huntington, la enfermedad de Crohn, la
enfermedad de Charcot-Marie-Tooth, la esclerosis
lateral amiotréfica, el sarcoma de Kaposi y el
cancer de tiroide, aparecen sélo cuando se aleanza
la madurez. _

Las enfermedades raras presentan igualmente
una amplia diversidad de alteraciones y sintomas
que varian no sélo de una enfermedad a otra sino
también de un paciente a otro que sufre la misma
enfermedad en diversidad de grado de afeccion y
de evolucidon.




El término de enfermedad rara es un
Hasta hace

conceplo nuevo. poco las
autoridades de la salud pablica y politicos
las habian ignorado
ampliamente.

Sin embargo, algunas

enfermedades especificas son
conocidas. En raras excepciones
han sido objeto de una politica
publica sanitaria, por la cual se
ha hecho posible un tratamiento
preventivo eficaz.

Las razones

las
enfermedades raras en conjunto han sido

por las cuales

ignoradas durante tanto
comprenden mejor hoy.

Evidentemente no es posible desarrollar
una politica sanitaria especifica para cada
enfermedad. Pero un enfoque global, hasta
ahora fragmentado puede llevarnos a
solucién. Una aproximacién global a las
enfermedades raras las permite salir del
aislamiento y a crear auténticas politicas
sanitarias en el drea de la investigacién
cientifica y biomédica, el desarrollo de
medicamentos, la politica de la industria,
informacién vy formaciéon, beneficios
sociales, hospitalizacion y tratamiento del
paciente externo,

tiempo  se

Existe una falta de conocimiento médico
y cientifico sobre las enfermedades raras.

Aunque el ndmero de publicaciones
cientificas sobre enfermedades raras
aumenta, particularmente en la

identificaciéon de nuevos sindrome, menos
de 1.000 enfermedades, esencialmente las
mis frecuentes, disponen de un minimo de
conocimiento cientifico. La adquisicién y
difusiéon de conocimientos cientificos es la
base indispensable para identificar las
enfermedades y ain mds importante, para
la investigacion sobre nuevos

procedimientos de
diagndstico.

Normalmente ignoradas por lo médicos,
cientificos e investigadores, solamente
aquellas enfermedades raras que han
atraido la atencién pablica se benefician de
una politica de investigacion
sanitaria  y/o  cobertura
sanitaria. Generalmente esto
ha sido posible por la postura

terapéuticos vy

de las asociaciones de
pacientes o grupos de
profesionales. El progreso

conseguido asi para ciertas
enfermedades permite a los
enfermos vivir mejor y més tiempo y, como
resultado, consigue una mavor y creciente
concienciacion social

Casi  todas las  personas  con
enfermedades raras encuentran las mismas
dificultades en el retraso o fallo en el
diagndstico, en la informacion v orientacién
hacia profesionales competentes, acceso a
una atencién sanitaria de calidad vy
beneficios sociales, pobre coordinacion de
atencion hospitalaria v externa, autonomia
reducida y dificultad en la integracién en el
entorno laboral social y familiar.

Muchas enfermedades raras implican
minusvalias fisicas, sensoriales, motoras v
mentales. Las personas afectadas por
enfermedades raras son mas vulnerables en
el plano psicolégico, social, cultural y
econémico. Estas dificultades se pueden
reducir por la implementacién de politicas
piiblicas adecuadas.

Las enfermedades raras no son
diagnosticadas en muchos casos debido a
una escasez de conocimientos médicos vy
cientificos. En el mejor de los casos,
solamente se reconocen y tratan algunos
sintomas. Excluidos del sistema de salud
por la ausencia de un diagndstico, estas
personas pueden vivir durante varios afos
en situaciones precarias sin atencién
médica competente.

S aEmme R -




La notoriedad de una enfermedad rara
es determinante para la rapidez del
diagndstico y para una calidad de la
cobertura médica y social. La percepeion
del paciente sobre su calidad de su vida
estd mas ligada a la atencion que recibe
que a la gravedad de su enfermedad o al
grado de su discapacidad.

cuando deberia ser compartido. Ademis, la
segmentacion de las especialidades médicas
es una barrera para el atencién integral de
un paciente que padece una enfermedad
rara.

Las familias y los profesionales sanitarios
se quejan a menudo de los trimites
buroeraticos para recibir beneficios
sociales, Existen grandes y arbitrarias
disparidades entre los paises e incluso entre
las regiones de un pais, en cuanto al apoyo
economico o reembolso del coste médico.

Todas las personas que |
padecen enfermedades raras
y sus familias cuentan la lucha | &
para ser escuchados, |
informados v dirigidos a |
entidades médicas
compelentes, si existen, para
conseguir un diagndstico
certero. El resultado es una
enorme pérdida de tiempo v
de esfuerzo v de dinero:

retraso indefinido, mialtiples consultas
médicas v prescripciones de medicamentos
y tratamientos que son inapropiados o
incluso daninos,

A pesar del auténtico progreso realizado
en los dltimos diez afios, muy raramente el
dia_ .ostico se da en buenas condiciones.
Muchos pacientes y sus familias describen
la forma insensible v desinformada en las
que les da el diagnéstico inicial. Este
problema es comin entre los profesionales
de la salud, que no estin ni organizados vy
han sido preparados en buenas practicas a
la hora de comunicar un diagnéstico.
Después del diagnéstico, los pacientes y sus
familias cuentan ejemplos de atencién
totalmente inadecuada.

P ara la amplia mayoria de las
enfermedades raras no existe protocolo
para la buena prictica clinica. Cuando
existe, este conocimiento permanece aislado

Los gastos del
tratamiento sOn
frecuentemente mavores gue
los de enfermedades mas
frecuentes por la rareza de la
enfermedad vy el limitado
| niimero de centros
7 especializados. Una
proporcion  significativa de
estos  gastos los cubre la
familia.

Para algunas enfermedades raras, como la
fiebre mediterrdnea familiar, sindrome X
fragil y fibrosis quistica, existen protocolos
de tratamiento y determinados programas
sociales, educativos, médicos en algunos
paises, asi como programas de investigacién
mis 0 menos establecidos.

Estos nuevos métodos de investigacién en
fase asintomatica vy prenatal posibilitan una
cobertura médica efectiva que se puede
ejecutar antes, y por tanto una significante
mejora en la calidad y longevidad de vida.
Se deberian introducir otros programas de
investigacién tan pronto como existan tests
eficaces y tratamientos efectivos. El
progreso cualitativo y cuantitativo de la
medicina preventiva asociado al enfoque
clinico estd llevindonos a nuevas cuestiones
de salud puablica sobre las politicas en la
investigacién generalizada y dirigida para
ciertas enfermedades.




Se espera un profundo cambio en el

profesional
- ellos

tratamiento.
Su situacion de exclusiéon del sistema

llevan a ecabo su propio

progreso cientifico y terapéutico para todas  de salud y la experiencia adquirida por el

las enfermedades. Pero en la actualidad
para las enfermedades raras:
- no existen suficientes
programas  piblicos de
investigacion
- los medicamentos
desarrollados para este
pequeno grupo de pacientes

son aun un namero muy
limitado.
Se sabe que los

pacientes de enfermedades
raras y sus familias son mas
activos que las personas que padecen otras
enfermedades crénicas en cuanto a la
forma de afrontar su propia enfermedad:

- saben tanto de su enfermedad o de
ciertos aspectos de la misma como el propio

~  manejo de la enfermedad en la
vida diaria les ha llevado a la
creacion de numerosas
organizaciones de enfermos.

Estas organizaciones, aparte
de hacer conocida su enfermedad
en el entorno médico y la
sociedad en zeneral,
proporcionan un lugar donde
compartir experiencia y para la
difusién de informacién. Su
implicacién en el tratamiento
diario tiene su continuidad
natural en una contribucién activa en el
progreso terapéutico, desde la
colaboracién en ensayos clinicos a la
creacién de centros de tratamiento
integrado.

Dia Mundial del Sida, Dia del Lazo Rosa, Dia Internacional de las Personas con Discapacidad, Dia
Mundial del Alzheimer, Dia Europeo de los Discapacitados, Dia de la Enfermedad de Parkinson.....
la lista de los dias dedicados a las personas afectadas por una u otra enfermedad es larga. Pero
hasta ahora no estaba representada la causa de los pacientes de enfermedades raras.

Eurodis, junto con las Alianzas Nacionales de Enfermedades Raras se complace en anunciar el
primer Dia Europeo de las Enfermedades Raras.

El Dia de las Enfermedades Raras esta dirigido al publico en general en primer lugar y también a
las autoridades nacionales y europeas, politicos y medios de comunicacion y pretende:

'Concienciar sobre las enfermedades raras y el impacto que tienen en la vida de los
pacientes. .

"Proporcionar esperanza e informacion a los pacientes afectados de enfermedades raras y
los que no cuentan con una red.

"Reforzar la colaboracion europea en la lucha contra las enfermedades raras.

"Empezar a recaudar fondos para llevar a cabo nuestra accién a nivel europeo y nacional.

"Ser el punto de partida para un mas global Dia Mundial de las Enfermedades Raras.

(Articulo publicado en la pagina web de EURORDIS)




Todos nosotros somos conscientes
del fuerte vinculo que existe entre las
personas y las mascotas. Este vinculo se
intensifica y fortalece, enormemente,
diariamente con el simple hecho de
acariciar y cuidar @ nuestra mascota
llevandonos a un vinculo aidn mas
estrecho.

De este modo cualquier desorden que
haga esta interaccién menos agradable
es casi
invariablemente
asociada con la
debilidad entre el
humano y el animal.
Esta es una de las
razones por las que
las  enfermedades
de la piel son
devastadoras para
quienes las tienen y
comprenden gran
parte de la practica
veterinaria.

Hay' otfros asuntos sobre la
condicion de la piel. Muchas veces
hacen sentir a nuestras mascotas
incomodas y, a menudo estan asociadas
a un olor
desagradable.

La ictiosis
canina mas
conocida
como "la
| enfermedad de

escamas’ es un
desorden congénito asociado con una
defectuosa muda del estrato de la

cornea, es decir, la capa externa de la
piel.

Una forma de este desorden, llamado
ictiosis lamelar, se encuentra en la raza
Jack Rusell Terriers, en los cuales hay un
defecto en la sintesis de la envoltura de
la cornea. La mayoria de las veces esto
es debido a la mutacién de un gen. En
este desorden, el estrato de la cornea es
retenido por largos periodos de tiempo,
y cuando se muda
la piel, ésta se cae
en largas y finas
ldminas.

Basado en el
andlisis del
pedigree, la

ictiosis en los Jack
Russell Terrier es
un defecto
recesivo
avtosomdatico:
machos y hembras
pueden heredarlos con la misma
frecuencia. Por esta razén, hoy en dia en
recomendado evitar la reproduccién de
cualquier perro que ya ha tenido alguna
camada en la que aparecié algin
cachorro padeciendo ictiosis lamelar,
ademds es recomendado en estos casos
que no se llegue a completar o finalizar
la gestacién, ya que el Unico camino de
disminuir el nimero de afectados es
evitando su nacimiento.

Articulo enviado por Ana Salvador y
traducido por Cristina Blanco |,
compafiera de trabajo de la madre de
Beatriz Garcia Diez.




NUESTRA EXPERIENCIA CON EL DERMATOLOGO

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

Necesitamos vuestras experiencias para seguir
dando forma a esta seccidn.

No sélo queremos saber la experiencia con los
especialistas de los diferentes hospitales, ciudades
v pueblos de Espafia, sino también conocer cé6mo

cada uno de nosotros afronta la enfermedad, qué
tratamientos lleva o qué sentimientos y reacciones
provoca la ictiosis en nosotros y los nuestros.

Animaos a colaborar para que podamos conocer las diferentes historias vy
entre todos conocernos mas v poder conocer mas de nuestra enfermedad.

'f;e..tru@ﬁéuu sobre los Derachos de las
ngsgr]:xs corn Discapacidad de las Nacionas Unidas

El dia tres de mayo entrd en vigor "La Convencion sobre los derechos de las personas
con discapacidad de las Naciones Unidas”, ratificado por Espafia el pasado diciembre. Y
cuyo Articulo 1 es:
"El propésito de la presente Convencidn es promover, proteger y asegurar el goce pleno
y en condiciones de igualdad de todos los derechos humanos y libertades fundamentales
por todas las personas con discapacidad, y promover el respeto de su dignidad
inherente.
Las personas con discapacidad incluyen a aquellas que tengan deficiencias fisicas,
mentales, intelectuales o sensoriales a largo plazo que, al interactuar con diversas
barreras, puedan impedir su participacion plena y efectiva en
. la sociedad, en igualdad de condiciones con las demas".
- rJ Por la importancia y trascendencia de este hecho para las
el e? personas con diversidad funcional y sus familias, les adjunto
el texto integro de la Convencidn y la valoracién que desde el
Foro de Vida Independiente hacemos de este gran paso hacia
la dignidad de las personas.
Gregorio Esquinas.
Todo el reglamento viene recogido en el BOE del lunes 21 de
abril de 2008 como Disposicion general de la Jefatura de
Estado en la que se trata el "Instrumento de ratificacion de la
Convencién sobre los derechos de las personas con
discapacidad hecho en Nueva York el 13 de diciembre de
2006".




Los dias 2 y 3 de junio llevamos a cabo en
Navacerrada, Madrid, el Encuentro Anual de la
Asociacion.

Dentro de las actividades realizamos las Sesiones
de Grupo de Ayuda Mutua (G.AM). En estas
reuniones de una hora de duracion se intenta
potenciar la cohesion entre personas afectadas ¥
sus familiares, facilitando asi la expresion de
experiencias. la puesta en comun de vivencias v
sentimientos.

Se ha trabajado con la modalidad de taller, por lo
que cada integrante ha aportado al grupo lo que
deseaba. Con el apoyo de un
profesional psicologo,
coordinador  del grupo. se
persigue el logro de los objetivos
propuestos, asi como transmitir
herramientas.  motivacion vy
conocimientos teorico-practicos
para el desarrollo de la wida
cotidiana.

Realizamos 4 talleres en los que
participaron un total de 5%

personas:
Familiares: 28
Alectados: 11
Nifitews mayores de 8 anos: 8
Nifife's menores de § anos: 8

En todos los grupos se trabajo priorizando en las
emociones basicas, alegria, tristeza, ira. miedo y
afecto o amor.

Con los nifitws empleamos técnicas ladicas v de
movimiento para entrar en confianza vy luego a
traves de dibujos fueron expresando qué es lo que
los pone alegres ¥y como lo expresan v qué
situaciones los entristecen y como lo expresan en
sus rostros. Esto debian exponerlo al resto de
compafieros. Al principio les costd entrar en
contacto con las actividades pero rapidamente se
pusieron a trabajar y respetaban el turno v oian lo
que cada uno decia de sus emociones.

En el grupo de familiares gque fue el mas
numeroso resaltaban dentro de las emociones el
miedo v la rabia. Ambas forman parte del proceso
de aceptacion que atraviesa cada persona v cada
nucleo familiar desde el momento en que un

@RUPOS DE AYUDA MUTUA,

“Grupos de ayuda mutua” (G.A.M.) dirigido tanto a nifios y adultos afectados como a sus
familiares. Aqui nos cuenta las conclusiones de esta experiencia.

miembro se ve afectado por una enfermedad. La
incertidumbre y la culpa también estaban muy
presentes. En muchos casos los familiares cargan
con responsabilidades que los agobian v los
estresan demaslado.

Los afectados manifestaban tener mas contacto
con la alegria v la tristeza ¥ no tanto con el miedo,
Se sentian preparados para afrontar lo que les
tocaba respecto a la vida con una enfermedad rara
va que la mavoria llevan muchos afios de
experiencia. Tambien valoran muchisimo el apovo
recibido de la familia, amigos v en muchos casos
recurrieron incluso

al apovo
psicologico.
Aunque haya
momentas de

miedo al futuro,
sobre todo, es mas
facil de llevar si no
se estd solo.

Ademas de
centrarnos en el
tema de la
emaociones. se tocaron otros como la necesidad de
buscar apoyos en ciertos momentos y vencer la
omnipotencia de creer que siempre solos saldremos
adelante; lo importante de normalizar la vida de los
afectados y su familia a pesar de los cambios que se
vayan sucediendo; lo valioso que es afrontar el dia
a dia con pensamientos positivos ¥ buen humor. . .a
pesar de que a veces nos cuesle,

Cabe resaltar que todos los grupos trabajaron con
mucho entusiasmo, respeto v colaboracion,
brindando sus opiniones ¥ escuchando Ia
experiencia de los demas.

Personalmente ha sido una jornada muy intensa y
gratificante tanto a nivel de trabajo como de
experiencia personal. Llegué sin conocer a nadie v
regrese con un calido recuerdo de todo@s. Me senti
muy acogida ¥ aprovecho esta ocasion para reiterar
mi agradecimiento a tod(@s.

GABRIELA PEREZ
PSICOLOGA DE FEDER
JUNIO 2007




‘s dificil muchas veces expresarte a ti misma
lo que en realidad sientes, Tienes muy daro

lo que quieres pero el poder llevaro a cabo cuesta
un sacrificio que no todas las personas de tu entomo conocen
ni imaginan,

e levanto todas las mafanas con ganas de empezar un

nuevo dia, pero nada mas incomaoranme siento que antes
gue de mi misma he de llevar y levantar el peso de mis hijos.
A ellos les he traido al mundo con una gran ilusion, canfo y
energia; nada més nacer parecia imposible poder poseer mas
de estas tres cualidades de las que en ese momento tenia.
Ahora, con el tiernpo, te das cuenta que tu energia, tu canifio y
tu ilusion por ellos se ha multiplicado y que ademds siguen
creciendo como si fuese una progresion sin limite, sin tope
alguno. Imagino que esto que yo siento también lo sienten la
mayoria de las madres, y por qué no, de los padres del mundo.
Pero lo curioso es que aunque todos disponemos de diversos
medios para expresamos: las palabras, los gestos, la
expresion comparal, incluso el silencio,.., cada uno de nosotros
lo hacemos de una manera diferente, cada madre y padre en
particular dispone de su propio repertorio de expresiones. A
VECcas Nos expresamos con mayor clardad, otras con menos,
a veces encubrimos, querniendo o sin querer, lo que sentimos,
a veces nos callamos, a veces gritamos, a veces llorames,.. .,
pero lo que si es cierto es que no resulta nada facil comunicar
al pie de la lefra lo que en nuestro interior SENTIMOS.

odo este flujo de sentimientos y pensamientos entre los

que circula nuestra vida, se encuentra ademas llena de
obstaculos y de duras bameras cuando por afiadidura nuestro
hijo sufre y convive con una enfermedad rara. Entonces todo
se convierte en un laberinto donde tropiezas con calles sin
salida y buscas la esperanza en cualquier camino, Pero este
buscar continuo te cansa y te va agotando aunque tu objetivo
sea claramente la ilusion de encontrar una salida. "No es justo”,
piensas a veces, "he pasado ofras veces por esta misma ruta
y ahora me encuentro con nuevas bameras que sortear, yo
creia que esto ya lo conocia”,

si es como yo me siento en mi interior, con mucha fuerza

para continuar, y porqué no, para seguir transmitiendo a
mis hijos y a mi familia, y con muchos tropezones duros que
esquivar,

i hijo sufre una inmunodeficiencia primarnia, desde el

primer momento que supe este diagndstico pensé en
luchar por su vida mas que por la mia propia. Sé de sobra que
mi marido siente y piensa igual que yo, y este apoyo me resulta
indispensable. Entre los dos, y ayudados también por nuestras
familias, aunamos nuestras energias y luchamos por seguir
adelante. El problema surge cuando te enfrentas a nuevos

retos ante los cuales tan solo tu iniciativa vale,
¢ porgue la experiencia te demuestra gque ni
| siquiera los familiares méds cercanos pueden
ayudarte. Son dificles situaciones donde le
explicas a tu hijo dia a dia, y siempre con un
lenguaje muy adecuado a su edad vy
personalidad, el porgue tiene que ir cada 15 dias a ponerle el
gotero con su tratamiento, el porqué sus primos y sus amigos
mas cercanos no hacen esto que para él es casi una ruting, el
porgué tiene que ingresar de nuevo en el hospital, el porgué la
mayor ayuda para &l mismo es la colaboracion con el mundo
medico, el porqué cada uno somos de una manera y hemos
de saber aceptamos y aprender a vivir con la enfermedad, v
con su duro fralamiento, el porqué tiene problemas de
crecimiento, o problemas gastricos, o respiratorios, a pesar de
fanta constancia en los medicamentos, el porgué necesita
mayores precauciones y cuidados en la alimentacion, etz, efc.

& veo envuelta en todo un mundo de explicaciones y de
porqués médicos, psicoldgicos e incluso sociales, Todos
los intento racionalizar pero evidenternente muchas veces no

Jogro conseguirio. Lo que si es cierto es que tengo la suerte de

tener un hijo con una mente muy despieda y con un gran
sentido de la responsabilidad. Y esto me enorgullece al mismo
tiempo gue me da una enonme pena por las circunstancias tan
concretas y crueles que le toca vivir, Y fodo ello es producto de
un sobreesfuerzo y un enome sacrificio del cual nunca podré
ni deberé bajar la guardia. Un esfuerzo que cualquier otro
padre cuyo hijo afortunadamente no sufra enfermedad rara
alguna, no conoce ni imagina, ni atn namandoselo en la mejor
novela. A veces me dan lastima aquellos padres que sufren
porgue a su hijo hay que pincharles o hacedes una analitica,
enseguida pienso que afortunadamente adn tienen el corazdn
blando porque les duele algo que solo son capaces de sentir
con el corazon. Y creo gue es indispensable unir a ese
sentimiento del corazén el sentimiento racional de la mente,
porque a estas alturas de mi vida, me he dado cuenta de que
ambos sentimientos son inseparables y fundamentales para
poder afrontar un reto tan desafiante como es la vida de tu hijp
con una enfermedad dura y rara a la vez.

i deseo y mi mensaje para todas aquellas personas, y

especialmente a los nifios, y a sus familiares, es que
runca se olviden de que el corazén y la mente son los pilares
de nuestra vida, y ambos hemas de cuidarios y cultivarlos para
poder hacer que este largo camino de injusticias, sufimientos,
esperanzas y felicidades, que es la vida, pueda ser lo mas
digna y agradable posible.

esde aqui quiero expresar y agradecer a mi Gran y

Pequeno hijo Alejandro la esperanza de sequir luchando
dia a dia con mucha fuerza. ¥ como no, a mis ofros dos hijos
¥ & su querdo padre, que nos ayudan, colaboran y forman
parte en esta dura y Feliz tarea de VIVIR.

Desirée Juan Aguado




ASOCIACION EsSPAROLA DE 1ET1oS1s

\7 Tal=l Y F. YaT.1-8 @ AEEMFEFTANRNMATE PE
vV JORNADAS DE AFECTADOS DE

Navacerrada (Madrid)

Lh'g_}’alla de todos los socios v personas invitadas a
lo |&lr‘g..*ﬂ del dia al hotel *'.r:'ipr't-:-clv de Hita.

21.00 h. Bienvenida a todos los presentes.

22:00 h. Primera cena de Hermandad.

23:30 h. Coloquios nocturnos.

(0900 h.
]Jl‘.‘e'd"\ (TR
en el hotel.

10:00 .

Explicacidn
sobre  los
Bancos de
Sangre,
||I||mrli|_|u
wr el Dr
*nsadas del
Instituto Carlos 111 de Madrid. Coloquio sobre los
Bancos de Sangre.

10:00 - 10:45 h. Grupos de Ayuda Mutua 1](}_-‘1_\'],]
dirigido a los nifios alectados menores de 8 afios,
orientados por Gabriela Pérez, psiciloga de
FEDER-Delegacion de la Comunitat Valenciana.
10:30 h. Toma de muestras de sangre a los
asistentes durante woda la manana.

10:45 - 11:45 h. Conferencia impartida por la
~ acéutica del Departamento de Formacion de
Laboratorios Avene, Nacar Jimenez, dirigida a
todos los nifos, Tema: "Como aplicarse las cremas
hidratantes v la proteccion bajo el sol'.

10:45 - 11:45 h. };I'lll“lh de Avuda Mutua (GAM),
iﬁl‘i{_',"ll lo a los adulios urw*tmlf'l:_-c v de 12:00 - 13:00)
h. Grupos de Ayuda Mutua (GAM), dirigido a los
nifnos afectados mavores de 8 afos.

12:00 - 13:00 h. Conferencia impartida por la
armaceutica
d e
Laboratorios
Avene dirigida
a todos  los
adultos, Tema:
"Hidratacion
de la piel y la
proteceion
solapr"
l::u|m|uin y
mesa redonda,

14:00 h. Comida y tempo libre.
17:00 - 18:30 h. Grupos de Ayuda Mutua (GAM),
dirigido a todos los afectados v familiares. Puesta
€11 COmin.

10:45 b

del 6 al 8 junio de 2007

18:30 - 19:00
h.. THITiHrlliu.
I]Q:ﬂﬂ - 20:00
1 .
Conferencia
impartida
Fnr la Dra.
Lulalia
Baselga
r[hrn'm l,]f‘l
: Instituto
Universitario Dexeus v del Hospital Santa Creu ¥
Sant Pau de Barcelona. Tema: "Aspectos nuevos
ll!" Iii If.'tiﬂ?'"i:'i". (:hai“lﬂ - l'l)ll H:T'lli“ Ol I.i:l_ _[_}I'El.

* Fulalia Baselga.

21:30 h. Cena. Charraetas nocturnas ¥ tempo
libire.

09:30h l_)lh‘ii:l‘p;.lllll en el |!|f_|tt'|
10:15 - 11:30 h. ASIC., "Una realidad en marcha'.
Cologquio v Mesa Redonda.

11:30 h. Sesién fotogrifica y juegos para adultos.
14:00 h. Comida. )

16:00 h. Despedida.

Después de la comida se dieron por finalizadas las
quintas jornadas de la Asociacion.

. Fhl‘-'i-d.;.‘_
ﬁ.fﬁr} L]

e .




