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EXIGUD AMOR, AMOR EXENTO

A Antonio Martinez.

Veinte afios. Si, ya son veinte afios los que llevo viendo pasar a mi vecino. Lo sé muy bien porque justamente
hace veinte afios que me mudé a vivir a este barrio ), desde entonces, somos vecinos.

Este barrio me gusta. Tiene grandes aceras, paseos cercanos, arbolados proximos, alguna que otra placita
y la brisa del mar que, en inviernos —y sobre todo en las Ramblas- se convierte en una corriente nerviosay
exigente que nos arrastra con impiedad por las esquinas.

A mi vecino también le gusta este barrio. Lleva, al menos, veinte afios viviendo en él —como yo o mds que
Yo, quizé -. A mi vecino, como a mi, también le gustan los parques, las grandes avenidas, las arboledas y busca
las suaves brisas marinas o huye de los vendavales invernales que nos quieren arrastrar impeiuosos desde tierra
adentro. Por eso y porque disfrutamos de los mismos paseos a las mismas horas, mi vecino y yo hemos coincidido
tanto en la calle y nos conocemos, aunque nuestros labios, nuestras manos o nuestros gestos no se saluden. Solo
bastan las miradas.

Lo que no sabe mi vecino es que le observo - porque yo, de chiquillo, quise ser detective, pero mis padres
se opusieron; querian que fuera médico — decia que le observo, si, le observo detenidamente. sus pasos, su mirada
tan serena siempre, ese amor silencioso con el que ha acompafiado siempre a su mujer

Son aiios ;eh?, veinte afios que lo llevo observando. Primero, iban del brazo, juntos, con una nifia. Serenos,
placidos, la mirada de él mds profunda y la de su mujer medio distraida, rubia ella, con expresion dulce en el
fondo de los ojos. Mads adelante, cuando ella empezaba a caminar tambaledndose, iban mas despacio, él siempre
mirando de frente, su cuerpo sensible al andar desparejo de su compariera.

Veranos, otofios, inviernos, primaveras, en estricto orden y ellos siempre juntos. Un buen dia, un nuevo
hecho me sacé de ese ensimismamiento mecdnico con el que los urbanitas nos deslizamos por las calles, mds
cuando esas calles son las de nuestro barrio y conocemos las baldosas flojas y podemos anticiparnos a sus riesgos
v las esquivamos o, cuando, en las salidas de los garajes, podemos adivinar los coches. En fin, que mi vecino
venia de frente, con su serenidad y su dignidad de siempre, pero ya no llevaba a su mujer del brazo como hace
cualquier hombre de este barrio y de otros barrios. Arrastraba una silla en la que iba ella, visiblemente mds
inmdvil, mas delgada, con la mirada mas distraida.

El a diferencia de otras veces, tenia el semblante mas concentrado, sélo concentrado, ni siquiera contraido,
y entrd, con su mujer, de vuelta del paseo vespertino, en el portal de su casa. Recuerdo que pensé jcudnto amor!
Y asi un dia y otro y otro. jCudntos? No lo sé. Al cabo de unos afios, le vi solo, con su hija, ya mayorcita, sus
andares parecidos a los de su madre y recuerdo que pensé jCudanto amor! En él vi siempre el mds amantisimo
de los esposos, de los padres, vi al hombre que sigue vivo en la adversidad, juvenil en su porte, sin un asomo de
queja en su rostro, jjamas!

Y yo, que me creia el aventurero mundano y cosmopolita, el que habia viajado por medio mundo y que lo
conocia todo (o casi todo), yo, me rendi ante la evidencia de que hay dos modos de caminar por la vida, uno
corriendo disparatadamente buscando quién sabe qué, sin encontrarlo nunca y otro, como el de mi vecino,
buceando en las profundidades del amor, en las profundidades de una vida exigua de amor para si mismo, viviendo
un amor exento, solo ante el peligro, cuidando de sus dos mujeres que, por un azar de la genética, vinieron a
este mundo a que las amara mi vecino que comparte conmigo las calles, los drboles, las brisas.

En nombre de Antonio y de AVAEH, queremos agradecer que existan personas como Elsa Banab
Suaid que son capaces de entender el sufrimiento de los demis porque tienen un corazon noble y lleno
de amor. Seguramente, todos nos hemos encontrado alguna vez con personas ajenas a nuestro problema
pero que han sido capaces de transmitirnos algo de paz, consuelo y esperanza.
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LA ASOCIACION DIA DIiA

Para empezar con buen pie el 2005, os hacemos un repaso cronologico de las actividades
que se realizaron entre Valencia y Alicante durante el afio pasado

ENERO

Viernes, 9 Entrevista con el
Dr. Albert Romeu, presidente de la
Sociedad Espafiola de Reproduccion
Asistida y jefe del Servicio de
Reproduccion Humana del Hospital
La Fe, de Valencia. Tratar la
problematica del diagnostico
preimplatacional en enfermedades
hereditarias y su situacion real.

Lunes, 12. Entrevista con la
fisioterapeuta de la Asociacion de
Parkinson de Valencia, con el
objetivo de estabiecer un acuerdo de
colaboracién entre asociaciaciones
y acceder a sus servicios para
rehabilitacion neuroldgica.

Miércoles, 28. Escrito a la
Conselleria de Sanidad en relacion
a s1 habra firma del acuerdo entre
el Instituto Valenciano de
Infertilidad (IVI) y la
Administracién para conseguir la
financiaci6n del test
preimplatacional por la Seguridad
Social.

Inicio del Programa de
Rehabilitaci6on Neurologica para
algunos afectados de la enfermedad
de Huntington (Flche, Alicante,
Pinoso, Valencia), a través de
sesiones semanales de logopedia y
fisioterapia durante todo el afio
2004

FEBRERO

Miércoles, 4. Reunion con la
Coordinadora del Programa de
Cooperacion Social del
Ayuntamiento de Alicante

Campafia de difusion de la
Asociacion Valenciana de
Enfermedad de Huntington
(AVAEH ) dinigida a centros de
salud y centros sociales de la
provincia de Alicante, mediante

tripticos y carteles.

Jueves, 12. Entrevista con la
Asociacion de Esclerosis Multiple
de Valencia para establecer un
acuerdo de colaboracion mutua.

Viernes, 20. Entrega del
proyecto " Elaboracion de tripticos
sobre la Enfermedad de Huntington
(EH) por la Asociacion Valenciana

de EH (AVAEH) " Convocatoria |

de ayudas econdmicas para
actividades de promocion del
valenciano para asociaciones sin

Aninan A~

animo G h‘;Ci’G, por la Generalitat
Valenciana. En mayo, concesion de
171 euros para la elaboracion del
nuevo triptico.

Viernes, 27 Entrega del
proyecto para financiar los servicios
de fisioterapia y logopedia de los
enfermos de Huntington.
Convocatoria de ayudas para
enfermedades neurodegenerativas
2004, por Fundacion La Caixa.

MARZO

Domingo, 7 Encuentro de
afectados de la enfermedad de
Huntington y familiares en Denia,
con la asistencia del Dr Palau,
genetista del Centro Superior de
Investigaciones Cientificas. Reunion
Anual de la Asamblea General.

ABRIL

Viernes, 30. Entrega del
proyecto " Estimulacion de las
capacidades cognitivas v
funcionales en enfermos de
Huntmgton " Concurso de ayuda
a entidades de interés publico y
social 2004, por Fundacion
Bancaja. El proyecto pretende
ofrecer, durante 17 meses,
rehabilitacion neurologica cronica
a través de un servicio
interdisciplinar compuesto por
fisioterapeuta y logopeda.
facilitando el transporte y acceso de
los enfermos de Huntington a dicha
atencion. En octubre se produce la
concesion de una ayuda de 2000
euros para el desarrollo del proyecto.

MAYO

Miercoles, 12 Mesa
informativa sobre la Enfermedad de
Huntington, en el Hospital La Fe
de Valencia. Actividad divulgativa
entre los profesionales de la
medicina y la enfermeria.

Viernes, 14 Entrega del
proyecto " Huntington: Pasos de
Integracion ". Concurso de ayuda
social 2004, por Fundacion CAM..
Este proyecto tiene como objetivo
ofrecer un soporte mterdisciplinar
a los enfermos de Huntington y sus
familias creando una red de
comunicacion e mformacion a nivel
asociativo (encuentros, charlas, etc. ),
y la sensibilizacion de profesionales
y de la sociedad en general

Lunes, 17 Firma del Acuerdo
de Colaboracion y de Cooperacion
entre AVAEH y adEMA
(Asociacion de Esclerosis Multiple
de Alicante).

(Contintia en la pdgina siguienie
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MEMORIA DE ACTIVIDADES 2005

(continuacién de la pagina 2)

En el Acuerdo de Colabora-
cion, ambas asociaciones exponen
que comparten intereses y objetivos
comunes y que desean fijar, por
medio del citado documento, el
marco legal por el que se regiran
y desarrollaran sus actividades de
colaboracién mutua.

Se estipulan las siguientes
Areas de colaboracion:

- Servicio de Rehabilitacion
- Servicio de Logopedia

- Servicios de Atencion y Apoyo
Psicologico.

- Servicio de Transporte Adaptado.

Jueves, 27 Entrevista con el
Dr. Julio Martin, biologo del IVI,
sobre el test preimplantacional y
su financiacién por la Seguridad
Social.

Sabado, 29 Participacion en
la 1* Jornada del mes internacional
de la Enfermedad de Huntington,
organizada en Jerez por la Asocia-
c16n de Pacientes de la Enfermedad
de Huntington Unidos por Comu-
nmidad Autonoma (APEHUCA).

Elaboraci6n, impresion y dis-
tribuci6n entre los socios del Bole-
tin AVAEH 2004 n°4

JUNIO

Miércoles, 24. Entrevista con

Diia. Encarna Linares, Delegada

de Sanidad del Partido Socialista
del Pais Valenciano, para exponer
las principales necesidades socio-
sanitarias de los enfermos de Hun-
tington.

Domingo, 27 Reunion de
AVAEH en el Hospital la Fe de
Valencia. Asamblea General de Socios.

JULIO
Sabado, 10 Asistencia a la
reunion trimestral del Hotel de Aso-
ciaciones de mterés social. Informe
del coordinador, elaboracion de un

nuevo reglamento interno, eleccion
de representantes y creacién de

comisiones de trabajo por areas.

SEPTIEMBRE

Elaboracion de un nuevo trip-
tico sobre la EH financiado por la
Generalitat Valenciana. Impresion
de 2000 ejemplares.

NOVIEMBRE

12-13. Asistencia al XXI Con-
greso de ASEM C.V (Asociacion
de Enfermedades Musculares de la
Comunidad Valenciana) sobre en-
fermedades neuromusculares. Club
Diario Levante, Valencia.

Venta de loteria para el sorteo
de Navidad del 22 de diciembre.

DICIEMBRE

Lunes, 13 Asistencia a la
reumidn de asociaciones convocada

por la Concejalia de Bienestar So-
cial en Alicante. Aplicacién de gas-
tos y justificacion de subvenciones.
Elaboracion, impresion y dis-
tribucidn entre los socios del Bole-
tin AVAEH 2004 n°5, especial de
Navidad. Elaboracion de calenda-
rios para 2005 de AVAEH.
De lo expuesto, en primer lu-

gar comentar que en la Asamblea
General de socios que se realizo el
27 de junio se eligio la siguiente
Junta Directiva de AVAEH.
Presidenta:

Mercedes Mufioz Diaz
Vicepresidente:

Hilario Esclapes Pastor
Secretario:

Jorge Marco Guirado
Tesorera:

Sonia Vila Sanchez
Vocales:

Fatima Pérez Carbonell

Ana Sempere Bonete

Monica Bonete Segarra

Esther Guillén Martorell

Francisco Redondo Berenguer.

deben decirlo.

profesionales).

Ademas, recordar lo que ya se publicé en el ultimo boletin (nimero 5) sobre la ayuda de 2000
euros que nos concedid Bancaja en octubre de 2004. Este dinero s6lo se puede justificar con sesiones
de fisioterapia y/o logopedia que hayan recibido nuestros afectados de Huntington. Por eso, todos
aquellos enfermos que en algin momento hayan pagado o estén pagando por recibir estos tratamientos,

Por correo a la direccion de la Delegacion de Alicante (AVAEH. Hotel de las Asociaciones.
C/ Rafael Asin, 12. CP- 03010. Alicante); o por teléfono (a Valencia o a Alicante en el horario de
la Asociacion); o por correo electronico (al e-mail de AVAEH).
Necesitamos urgentemente saber qué enfermos han recibido estos tratamientos, en qué centros
lo han hecho, durante cuanto tiempo, y el gasto econdmico que han tenido (facturas, recibis de los
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AVAEH SE INTEGRA EN FEDER:

La Federacién Espaiiola de Enfermedades Raras (FEDER) es una organizacion sin animo de lucro que
integra a organizaciones de pacientes con patologias minoritarias. AVAEH forma ya parte de esta federacion
que cuenta con casi un centenar de asociaciones miembro y es un punto de referencia importante para
las personas, mas de 3 millones, que padecen alguna enfermedad rara (E.R) en nuestro pais.

:QUE ES FEDER?

Para aquellos que todavia lo
desconozcan, FEDER es la Federa-
ciéon Espafiola de Enfermedades
Raras, una organizacion sin animo
de lucro, que integra a organizacio-
nes de pacientes con patologias
minoritarias y representa su voz.
En FEDER trabaja un grupo de
personas profesionales y volunta-

: »
rios, con el propdsito de ayudar a

los pacientes y a sus familias a
conseguir una mejor calidad de
vida.
.Y QUE SONLAS E.R. O
ENFERMEDADES RARAS?
Una enfermedad es
considerada como rara si afecta a
menos de 185.000 personas en la
Unién Europea. En Espaiia se
define como aquella que afecta
amenos de 20 000 personas. En
nuestro pais se calcula que entre el
4% y el 6% de la poblacion padece
enfermedades raras, a lo que hay
que sumar las familias de estas
personas, en las que repercute en
gran manera la enfermedad

(CUAL ES LA SITUACION
DE UN PACIENTE CON
UNA ER.?

Aparte de las circunstancias
especificas de cada patologia, las
personas que padecen
enfermedades raras sufren, entre
otros, los siguientes problemas

- Desconocimiento del origen
de la enfermedad, desconcierto y
desorientacion en el momento del
diagnostico.

- Desinformacién sobre
cuidados, posibles complicaciones,

tratamientos y ayudas técnicas que
puedan facilitar su vida.

- Desinformacion sobre
especialistas.

- Inexistencia de centros de
referencia.

- Falta de protocolo de la
enfermedad, ayudas economicas y
medicamentos especificos para

tratar la enfermedad.
Talta Aa ~Anlan

- Faita ae cooertura 1ega} para
fomentar la investigacion sobre
genética, ensayos clinicos y nuevos
tratamientos.

- Aislamiento y falta de
contacto con otras personas
afectadas.

- Rechazo social y pérdida de
la autoestima.

Actualmente, hay pocos datos
epidemiologicos y dada la baja
frecuencia de los casos, se plantean
atn mayores dificultades para la
mvestigacion. Debido a la falta de
tratamientos curativos, el principal
objetivo en el tratamiento de los
afectados con ER. es el aumento
de su calidad de vida.

;CUALES SON LOS
OBJETIVOS DE FEDER?

- Lograr el reconocimiento a
nivel nacional de las Enfermedades
Raras.

-Concienciar a las
Administraciones Publicas sobre
la necesidad de un Plan Nacional
para abordar las E.R. como un
problema de salud publica.

- Promover mejoras en la
atencion médica y social que
reciben los afectados.

- Exigir la designacion de

Centros de Referencia Diagnostico
y Terapéuticos a nivel nacional,
para cada enfermedad o grupo de
enfermedades. La creacion de
Centros de Atencion al Afectado
en el que se ofrezca informacion,
apoyo social y psicoldgico y se
ponga en contacto con otros
afectados.

""En Espafia se define como
aquella que afecta amenos de
20.000 personas. En nuestro
pais se calcula que entre el 4%
y el 6% de la poblacion padece
enfermedades raras"

- Fomentar el dialogo con los
profesionales de la salud y las partes
interesadas, asi como apoyarlas
miciativas que impulsen la preven-
c16n, la investigacion genética, epi-
demiologica, clinica y terapéutica
de estas enfermedades, impulsando
la colaboracion con los investiga-
dores.

- Impulsar los programas de
formacion en E.R.

- Crear redes de pacientes y
de profesionales.

- Defender los derechos de los
afectados, reconociendo que el pa-
ciente es el centro del sistema de
salud.

- Divulgar el Servicio de In-
formacion y Orientacion de E.R.

Una vez expuesta la situacion
de un paciente con una E.R. y los
objetivos de FEDER, siendo la En-
fermedad de Huntington una de las
consideradas raras y por tanto con
las mismas necesidades, AVAEH
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UNA LABOR EN COMUN

de acuerdo con todos sus objetivos,
dec1d16 entrar a formar parte de
FEDER, con ¢l fin de tener una
mayor fuerza para trabajar juntos
por mejorar la calidad de vida de
las familias Huntington.

1 REUNION FEDER
COMUNIDAD VALENCIANA

Con motivo de la reciente
apertura de la Delegacion de FE-
DER en la Comumdad Valenciana
(cuya sede esta situada en Alicante),
se realiz6 una reunion a la que fui-
mos mvitados el 12 de febrero de
2005, donde se llevo a cabo la pre-
sentacion de dicha Delegacion asi
como de las distintas asociaciones
de E.R. que asistieron, exponiendo
cada una de ellas las necesidades
mas inmediatas que presentaban.
Ademas, se explico en qué consis-
tian los Grupos de Ayuda Mutua
(G.A.M.), programa presentado a
Consellena, dirigida a personas
afectadas por un mismo problema
0 que comparten una situacion es-
pecial.

Para la coordinacion de todas
las asociaciones en las tres provin-
cias de la Comunidad Valenciana,
se realizaran reuniones bimensuales
en cada una de ellas.

AVAEH EN MADRID

Por otra parte, el pasado 2 de
abril de 2005, a las 11 00 horas
algunos miembros de AVAEH tu-
vimos la suerte de poder asistir a
la Asamblea General Ordinaria de

FEDER convocada en el Salon de
actos del IMSERSO en Madrd, y
de la cual os hacemos un resumen
a continuacion.

En primer lugar, se leyd y
aprob¢ el acta anterior; en segundo
lugar, se presentaron una serie de
actuaciones que FEDER realizé
durante el afio 2004, distribuyéndo-
las en cinco areas de trabajo

a) Area de investigacion.

b) Area de comunicacion y
sensibilizacion.

¢) Area de apoyo a las asocia-
clones.

d) Area de nuevos proyectos.

e) Area de mcidencia politica.

A contiuacion se aprobo el
estado de cuentas del 2004 y fue
presentado el Presupuesto Econd-
mico para el 2005, asi como las
lineas generales de actuacion para
este afio; asi mismo algunas asocia-
ciones fueron ratificadas como nue-
vos miembros de FEDER y se ha-
blo de la importancia del
movimiento europeo por las ER.,
ya que el pertenecer FEDER a la
Junta Directiva de EURORDIS (la
Orgamzacion Europea para las en-
fermedades poco frecuentes) le ha
permutido estar al dia en todas las
normativas € iniciativas europeas
que afectan a las E.R., y estar en
estrecha relacion con las federacio-
nes y asociaciones de E.R. de otros
paises de Europa y organismos eu-
ropeos mvolucrados en este campo.

Y por ultimo, tras resolver las
distintas preguntas y atender a todos
los ruegos, el Doctor Rafael Ber-
nabeu, Director del Instituto de
Ginecologia e Infertihdad de Ali-
cante y Profesor de Biologia de
Desarrollo de la Universidad de
Alcante, junto al Doctor Francisco
Galan, de la Unidad de Genética

Clinica y Biologia Molecular del
Instituto Bernabeu, expusieron la
conferencia de clausura titulada.
“El diagnéstico genético aplicado
a las Enfermedades Raras”

Finalizando asi nuestra “ruta
turistica” por Madrnid. Un saludo a
todas las asociaciones miembros
de FEDER vy a aquellas que todavia
no estan federadas, pero que com-
parten los mismos objetivos, y tam-
bién a todos los amigos que pudi-
mos conocer en Madrid.

Animo, seguro que todos jun-
tos conseguiremos hacer el camino.

SIO

El Servicio de Informacién
y Orientacion sobre Enfermedades
Raras (SIO) es un servicio gratuito
de FEDER que cuenta con un
equipo de profesionales de
Trabajo Social conectados en red
comparten una base de datos sobre
recursos, profesionales, centros y
servicicos médicos especializados
en sindromes de baja prevalencia.
El teléfono de contacto del SIO

esel 902 18 17 25
Para realizar consultas
juridicas y de otra indole podeéis
dinigiros a la delgacion de FEDER
de la Comunidad Valenciana y el

teléfono es 966 14 15 80.
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SALUD Y MEDICINA

CUIDANDOSE MAS PARA PODER
BRINDAR UN MEJOR CUIDADO

Cuando aparece la enfermedad de Huntington
en un hogar, todos los miembros de la familia corren
el nesgo de romper los lazos que a lo largo de tantos
afios de felicidad habian establecido.

La nueva situacion cambia la relacion de la
persona afectada con su familia y amigos. Un esposo,
hya, o amigo pueden encontrarse en el papel del
"asistente", es decir, la persona responsable de que
se llenen las necesidades fisioldgicas, psicolégicas,
y sociales del paciente. Otra persona dependera de

ellos para sus necesidades bésicas.

Este nuevo papel es un profundo cambio para
ambas personas. Los ajustes que son necesarios
frecuentemente provocan estrés, ya que los patrones
de comportamiento ya establecidos deben ser
abandonados y cambiados por patrones nuevos. Esto
ofrece la oportumdad para un crecimiento personal,
pero también puede causar problemas emocionales.

Ser un asistente tiene sus recompensas, pero
también puede dejar exhausta a la persona, tanto
fisica como emocionalmente, y causar enfermedades
al punto de ya no poder cuidar del paciente. Servir
como asistente para un ser querido enfermo no deberia
privar de sentido a su vida. Los cuidadores presentan
un alto riesgo de sufrir depresion, fatiga y otros
problemas de salud.

Para cualquier persona que tenga a su cargo el
cuidado de un enfermo de Huntington, los siguientes
consejos pueden ayudarles a combatir la sobrecarga:

1) Cuide de su salud fisica, duerma lo suficiente
y realice ejercicio de forma regular.

2) Aprenda a reconocer los sintomas que indican
que puede padecer el sindrome del cuidador Si
experimenta alguna de las siguwientes sefiales de alerta,
solicite ayuda a su médico:

-Pierde la paciencia con facilidad o se enfada con la
persona a la que cuida.

- No encuentra placer en ningiin aspecto de la vida.
- Le es dificil conciliar el suefio.

- Atiende a su familiar enfermo durante 24 horas al

LIUVNVIIUNY QO DU LI Witivd (CAgsE s

dia, los siete dias de la semana.

- Se siente desesperado, angustiado o deprimido v le
asalta la 1dea del suicidio.

- Sufre cambios en el apetito y se siente con menos
fuerzas.

- Bebe alcohol o toma drogas.

3) Aprenda técnicas de relajacion.

4) Procurese periodos de descanso, tiempo para
sus propias aficiones, no deje de relacionarse con los
amigos.

5) Aprenda a organizarse y a repartir la tarea del
cuidado entre el resto de la familia, amigos o servicios
sociales de respiro.

6) No deje de pedir ayuda cuando la necesite
por cansancio fisico o psiquico.

CONVENIO PARA LA SALUD DENTAL

Tanto el Hospital General Universitario de Valencia como el Instituto Valenciano de Atencion a los
Daiscapacitados (Ivadis), son sensibles a las actuaciones que puedan mejorar la calidad de vida de la poblacion,
y en particular la de los pacientes discapacitados intelectuales que necesiten atencién odontoldgica especifica,
especialmente aquellas intervenciones en las que se necesite anestesia general. Todo esta declaracién de buenas
intenciones se traduce en que se ha establecido un convenio que permitird a algunos discapacitados intelectuales
que lo soliciten recibir servicio de odontologia gratuito en el Hospital General de Valencia. Este servicio
también se puede solicitar desde Alicante, aunque la interveneién seria en Valencia. En Elche, en el Ivadis se
pueden obtener las solicitudes y mas informacion sobre el tema.
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INVESTIGACION Y HUNTINGTON

LA NEUROBICA
PROPONE EJERCICIOS
PARA MANTENER EL
CEREBRO EN FORMA

(LA RAZON). MARIO MAINADE
PRENSA LATINA. 26/ ENERO/ 2005.

A través de la neurdbica, los cientificos
han logrado establecer que el esfuerzo mental
ayuda a mantener el cerebro en forma. Segin
los estudios del neurdlogo estadounidense
Lawrence Katz, de la Umiversidad Duke, 1as
capacidades mnatas de la materia gris pueden
ser desarrolladas mediante el aprendizaje y
la estimulacioén.

Laneurdbica, contempla el cerebro como
un paquete de musculos que responde
positivamente al ejercicio regular, a la dieta
apropiada y a las horas de suefio
recomendadas.

Esta nueva disciplina, ademas de
desarrollar la agilidad intelectual, estimula
la memoria, la capacidad de razonar, la
creatividad, la coordmnacion motora. Recientes
mvestigaciones sugieren que también retrasa
el envejecimiento neuronal y los desajustes
causados por trastornos neurolégicos como
el Alzhemmer, el Parkinson y el Huntington.

Estos estudios revelan que dormir menos
de siete horas merma la actividad cerebral,
lIimita el apredinzaje, memorizaciéon y
concentracidn, el estrés continuo mata las
neuronas y ¢l abuso de alcohol, nicotina,
cafeina y drogas reduce el flujo sanguineo
al cerebro. También recomiendan. una dieta
rica en glucosa, vitamimas B1,B6,B9,B12,
acidos omega 3 y magnesio, los estados de
felicidad y optimismo para calmar el cerebro,
lo contrario del pesimismo, cambiar
continuamente la rutina, pues el usar el
cerebro equivale a mayor rendimiento

EL ARNi MUESTRA
EFICACIA EN MODELO
DE HUNTINGTON

DIARIO MEDICO.COM.

El dia 5 de abril de 2005 se publicé en
la revista The Proceedings of the National
Academy of Sciencies (PNAS 2005, dov/
10 1073/ 0501 507102) los resultados de un
estudio que demuestra la efectividad del
ARNi1 (ARN interferente) en un modelo
murino de enfermedad de Huntington.

La interferencia del ARN (ARNI), es una
nueva estrategia molecular que utiliza el
ARN para silenciar la expresion de
determinados genes y que se ha convertido
en una de las herramientas terapéuticas mas
prometedoras par aalgunas patologias como
la EH.

En el estudio dinngido por Scott Q. Harper,
han utilizado un modelo murino de EH para
verificar el potencial terapéutico del ARNi.

Los datos de la investigacion
demostraban que los ratones respondian
correctamente al tratamiento con ARNi, que
era capaz de silenciar selectivamente la
variante mutada del gen de la huntingtina
(htt) y la expresion de la proteina en cultivos
celulares de los animales modelo de EH.

Los autores concluyen que el
silenciamiento selectivo del gen htt se
acompafia con una mejora significativa en
los sintomas motores y neuropatoldogicos
asociados a la enfermedad.

Este resultado, abre la puerta para el
desarrollo de esta técnica en el tratamiento
de la EH.




ASAMBLEA GENERAL DE SOCIOS
EN ALICANTE EL PROXIMO SABADO DiA
28 DE JUNIO DE 2005 A LAS 10:30 DE LA MANANA
EN EL SALON DE ACTOS DEL HOTEL DE LAS ASOCIACIONES
C/RAFAEL ASIN, 12

Antes de proceder a la sesion, el Dr. Juan Andres Burguera, neurologo del Hospital General
La Fe de Valencia, dara una charla sobre la investigacion en la Enfermedad de Huntington,
de acuerdo con los datos obtenidos en su reciente visita a San Francisco (EEUU).

Una vez finalizada la reunion nos iremos a comer todos juntos
(Por favor aquellos que deseen 1r a la comida, llamad por teléfono
a la Asociacion para confirmad vuestra asistencia). Gracias

ASOCIACION VALENCIANA
ENFERMEDAD DE HUNTINGTON

c/Gas Lebdn, 5 bajo Hotel de las Asociaciones
46023 VALENCIA c/Rafael Asin, 12
03010 ALICANTE
Tfno. 963 309 024 Tfno. 965 259 460

Fax 965 259 587

Horario: Jueves de 6 a 8 de la tarde

e-mail: avaeh@yahoo.es
nuevo: avaeh@avaeh.org

http://lwww.avaeh.org

Inscrita en el Registro de Asociaciones de la Generalitat Valenciana al namero 11386 de la Seccion Primera.
Inscrita en el Registro de Titulares de Accion Social y de Registro y Autorizacion de Funcionamiento de los Servicios
y Centros de Accion Social, en la Comunidad Valenciana, al nimero 2071, de la seccion A.
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