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AVAEH SOMOS TODOS, CONTAMOS CONTIGO

Un aflo més hemos celebrado nuestra Junta General Ordinaria en la que todos los socios estamos invitados
a participar. Este afio tuvo lugar el sabado 13 de Mayo en Elche, en la Universidad Miguel Hernandez.

Segun el orden del dia se procedio a: la lectura y aprobacion del acta anterior, presentacion de la memoria
de AVAEH/2005, aprobacién del estado de cuentas afio 2.005, presentacion presupuesto econdmico aiio 2.006,
y presentacidn de las actividades previstas afio 2.006 como son los Grupos de Ayuda Mutua (GAM), ademas
de la ratificacion de la Junta Rectora. Estaba prevista una conferencia a cabo de los doctores Burguera y Palau
pero por una serie de imprevistos se anuld la charla. Y para finalizar, disfrutamos de una comida para seguir
compartiendo de un rato juntos. Echamos en falta la asistencia de mas miembros de AVAEH porque creemos
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que es necesaria e importante la voz de todos...
Somos conscientes de la dificultad para encontrarnos, pero es importante cada paso pequefio que damos,
entre todos como AVAEH, porque trabajamos por nuestros enfermos, por nuestras familias Huntington.

ENFERMOS DE HUNTINGTON RECLAMAN MAS
AYUDAS PARA COSTEAR LOS TRATAMIENTOS

Los afectados demandan a Sanidad que sufrage la terapia que evita

que la descendencia pueda heredar la patologia

La Asociacion Valenciana de
la Enfermedad de Huntington
(AVAEH) ha celebrado este afio su
asamblea ordinaria en Elche. Ayer
sabado, miembros de la asociacion
se reunieron en la Universidad Mi-
guel Hernandez (UMH) para hacer
una puesta en comun de sus nece-
sidades y problemas y para darse
apoyo mutuo. Sobre la mesa quedd
patente que atin hay mucho camino
por recorrer y que los enfermos y
sus familiares necesitan apoyo y
ayudas.

Desde AVAEH se reclama, co-
mo la reivindicacion mas importan-
te y fundamental, que el tratamiento
preimplantacional de reproduccion
asistida «lo sufrague la Seguridad
Social». Hasta ahora las parejas
asintomaticas (hijos de enfermos
de Huntington) deben pagar de su
bolsillo este estudio y tratamiento,
que evitaria tener hijos «con el gen

donde estd la mutacion de
Huntington», y que cuesta mas de
9.000 euros, segun dijo la presiden-
ta de la asociacion, Mercedes Mu-
floz. Parejas de Andalucia y Galicia
«acuden al Instituto Valenciano de
Infertilidad» para hacerse el trata-
miento y sus comunidades «si lo
sufragan», por lo que AVAEH pide
a la Generalitat que también se haga
cargo porque de esta forma «se
acabaria la cadena hereditaria» de
la enfermedad, ya que «los hijos
nacerian libres de la dolencia».

Ademas, los afectados por esta
patologia reclaman a las adminis-
traciones «mas» implicacion y
«ayudas» para que pongan a su
disposicion residencias de dia para
los enfermos. También es funda-
mental, segiin dijo Mufioz, el ejer-
cicio fisico y la rehabilitacion, ya
que los tratamientos actuales
«provocan rigidez muscular» y hay
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que «intentar reactivar los muisculos
para retrasar la invalidezy.

En la Comunidad Valenciana
hay al menos 150 familias afectadas
por esta enfermedad, de ecllas se
estima que 8 son de la comarca del
Baix Vinalopd. Se trata de una do-
lencia poco investigada para la que
solo hay un tratamiento paliativo
con antipsicoticos y ansioliticos.
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LA AYUDA DEL GRUPO

A continuacion os presentamos un articulo aparecido en prensa
el 18 de abril a raiz de una de la sesiones del Grupo de Ayuda
Mutua de nuestra asociacion reunidos por Feder en Alicante.

La Federacion de
Enfermedades Raras reune en su
sede a familiares de afectados para
ofrecer apoyo psicologico.

Cuando a una persona le
diagnostican una enfermedad rara
su situacion cambia completamente
y el enfermo comienza a aislarse
y se desestabiliza emocionalmente.
La Federacién Espaifiola de
Enfermedades Raras (Feder) es
consciente del estado en el que se
encuentra el paciente y por ello
desarrolla un programa «mediante
el cual proporcionamos ayuda
psicoldégica a las personas
afectadas, familiares y cuidadores,
comenta el delegado de Feder en
Alicante, Nicolas Beltran.

Los parientes de enfermos de
Huntington se reunen algunos jue-
ves en Grupos de Ayuda Mutua
(GAM), «con el objetivo de que la
relacion madure para que se con-
solide, aunque es un trabajo lento
y de mucho compromiso», explica
la psicologa de Feder en la Comu-
nidad Valenciana, Gabriela Pérez.

En cada sesion, «logramos
que cada grupo pueda sentirse mas
libre y mas abierto para manifestar
sus problemas, miedos, insegurida-
des o angustiasy, afirma Gabriela.
Pero «no se obliga a hablar a nadie,
asi que se integran poco a pocoy.

En cada sesion se trata una
situacién muy comun y es que
«el familiar deja de lado su vida
para cuidar a la persona afectada
y queda a expensas del otro»,
explica la especialista. Deben
«darse cuenta de hasta donde
estan involucrados», y por ello
en cada reunién «les pregunto
,quién cuida a los cuidadores?»,
comenta.

CUIDADORES

«Mi mujer, al asumir la res-
ponsabilidad de su madre, ha caido
enfermay, dice Hilario, socio de
AVAEH Huntington. Asegura que
«el agotamiento lleva a una enfer-
medad, generalmente depresion.
Es una depresion atipica, la del
cuidadory.

La situacion también es muy
dura para la mujer de un enfermo
de Huntington, ya que «llega un
momento en que necesitas escaparte
y acabas tomando antidepresivosy.
«Las familias se ven muy afectadas,
no ya por los problemas econémi-
cos que pueden ocasionar la falta
de trabajo, sino mds bien por los
problemas emocionales, ya que el
enfermo suele tener muchos mo-
mentos de agresividad», explica
Jorge, familiar de un enfermo de
Huntington y socio de AVAEH.

La falta de ayudas econdmicas
y la inexistencia de centros espe-
cializados complican més aun su
cuidado. «Hay que llevarlos a una
residencia de enfermosy, y alli «los
mezclamos con personas con al-
zheimer, parkinson y deficiencias
mentalesy, comenta Hilario. Méni-
ca, también familiar de un enfermo
de Huntington, se queja de que en
una residencia de Alicante hay dos
personas con esta enfermedad «y
estdn postrados en la camay.

Para la mujer de un afectado
por esta patologia la situacion me-
jord un poco desde que su marido
comenzd a acudir a un centro de
dia en Albacete, en el que realizan
actividades. «Antes queria morirsey,
pero «ha cambiado mucho y yo me
encuentro mejor». Asegura que «no
le quitan la enfermedad pero tiene
apoyo y estd motivadoy.

El dia 19 de mayo de este afio
se celebro en el Hospital General
de Alicante el II Encuentro de
Enfermedades Raras de la
Comunidad Valenciana.

AVAEH vya asistio6 al primer
encuentro de Feder en el afio 2005,
si bien este afio 2006 hemos
formado parte activamente en la
mesa redonda de asociaciones
programada para este encuentro.

Nuestra presidenta, Mercedes
Muiioz fue la voz de todos nosotros
en su exposicion, en la que explicd
brevemente las caracteristicas de
la enfermedad, hablando del test
de diagndstico preimplantacional
y técnicas de reproduccion asistida.,
y reivindicando su financiamiento
a través de la Seguridad Social,
hecho que AVAEH espera que sea
una realidad anunciada y prometida
por las instituciones publicas,
especialmente por parte de la
Conselleria de Sanidad .

En este encuentro también
participaron en la mesa otras tres
asociaciones de enfermedades raras,
ademas intervinieron diferentes
profesionales médicos, y el director
general de calidad y atencion al
paciente de la Conselleria de
Sanidad.

Estos encuentros son, en
definitiva, voz mensajera de
nuestras necesidades y demandas.
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LA ASOCIACION DIA A DIA EN 2005

En este primer boletin de AVAEH en este afio os presentamos la memoria de actividades del afio anterior
y 0s animamos para que sigamos trabajando juntos en la asociacion por nuestras familias Huntington.

ENERO

- Miércoles 4. Reunion con la
Trabajadora Social de FEDER (Fe-
deracion Espafiola de Enfermedades
Raras) de la Delegacion de la Comu-
nidad Valenciana.

- Jueves 24. Participacion en la
reunion convocada por ¢l Hotel de
Asociaciones de Alicante para pre-
sentacion del curso 2004-2005.

FEBRERO

- Viernes 4. Asistencia a la
charla "Creacion de Asociaciones.
Obligaciones de documentacién y
juridicas de las asociaciones” incluida
en ¢l Plan de Formacion del Hotel
de Asociaciones de Alicante.

- Jueves 10. Reunidn en el
Centro de Masajes y Fisioterapia
COSVITAL. Terapia de Autoayuda
con los familiares.

- Sabado 12. Participacion en
la reunion de asociaciones que inte-
gran FEDER en la Comunidad Va-
lenciana para presentar la Delegacion
de FEDER CV, en la delegacion de
la ONCE de Alicante. En este primer
encuentro se presenta el Programa
de Grupos de Ayuda Mutua (GAM)
presentado a la Conselleria de Sani-
dad.

- Viernes 18. Asistencia a la
charla "La declaracion de Utilidad
Publica. Procedimientos y efectos”,
en el Hotel de Asociaciones

MARZO

- Viernes 18. Realizacion de

una merienda para enfermos de Hun-
tington en la Plaza del Pilar de Va-
lencia.

ABRIL

- Sabado 2. Participacion en la
Asamblea General Ordinaria de FE-
DER 2005 en Madrid.

- Reunion en la delegacion de
FEDER C.V. junto a otras asociacio-
nes de Enfermedades Raras.

MAYO

- Miércoles 18. Celebracion del
Mes de Huntington, AVAEH monta
un mercadillo en la Estacidén de
RENFE de Valencia.

- Sabado 28. Asamblea General
de Socios de AVAEH 2005 en el
Hotel de Asociaciones de Alicante.
Charla del Dr. Juan Andrés Burguera,
neurologo del Hospital General de
la Fe de Valencia.

- Elaboracion y difusion del
Boletin de AVAEH.

JUNIO

- Elaboracion y entrega de la
justificacion del Proyecto " Estimu-
lacion de las capacidades cognitivas
y funcionales en enfermos de Hun-
tington "subvencionado por Funda-
cidén Bancaja y concedido en octubre
del el 2004.

SEPTIEMBRE

- Contratacion de Rosa Maria
Vieco Marco como Trabajadora So-
cial por parte de AVAEH para apoyar
la elaboracion de proyectos y el fun-
cionamiento de la asociacion.

- Jueves 29. I Reunion del Gru-
po de Ayuda Mutua (GAM) en el
Hotel de Asociaciones, dirigida por
una psicologa de FEDER.

OCTUBRE

- Sabado 1 y Domingo 2. En-
cuentro del Voluntariado en Caste-
116n, donde AVAEH dispuso una
caseta para la promocion y difusion
de la enfermedad y la asociacion.

- Entrega del proyecto
"AVAEH, Servicio Especial para el
Respiro Familiar. Cuidados al cuida-
dor de Enfermos de Huntington".
Convocatoria de ayudas a proyectos
de Alzheimer, Parkinson y otras pa-
tologias neurodegenerativas asocia-
das al envenjecimiento 2006, por
Obra Social Caja Madrid.

- Jueves 27. Il Reunién del Gru-
po de Ayuda Mutua (GAM) en el
Hotel de Asociaciones, dirigida por
una psicologa de FEDER

NOVIEMBRE

- Sabado 19. Participacion en
el I Encuentro de Asociaciones y
Afectados de Enfermedades Raras
de la Comunidad Valenciana en Ali-
cante.

- Entrega del proyecto "Campa-
fias de sensibilizacion ante la Enfer-
medad de Huntington" para el 2006,
por la Fundacién Viure i Conviure.

DICIEMBRE

- Elaboracion y difusion del
Boletin de AVAEH.

- Venta de loteria de Navidad.

En FEBRERO: el dia 14 asistimos en Valencia al acto de presentacion de la Atencidon

Y
ESTE

Social en la Comunidad Valenciana, con la participacion de Francisco Camps y Alicia de
Miguel. El dia 28 acudimos a la presentacion en Valencia del Plan de Voluntariado de la CV.

En MARZO: el dia 30 en Alicante, nos reunimos en el primer encuentro GAM para
familiares de EH del afio a través de FEDER. Los dia 30 y 31 y 1-2 de Abril se celebra el

Aplec de Voluntariat en Valencia y AVAEH participa con una caseta informativa.

2006...

En ABRIL: ¢l dia 19, AVAEH asiste en el II Encuentro de FEDER Comunidad Valenciana
y participa en la mesa redonda como asociacion. El dia 25 se acude en Valencia a una charla

informativa sobre Grupos de Ayuda Mutua (GAM) junto a FEDER y otras asociaciones.
Y en MAYO, el sabado 13, celebramos la Asamblea Anual de AVAEH en Elche.
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El dia 19 de Mayo se celebr6 el I Encuentro de Enfermedades Raras de la Comunidad Valenciana,
los siguientes articulos, aparecidos en varios periddicos, reflejan algunas de las necesidades
y demandas de los enfermos y familiares afectados por una enfermedad de baja prevalencia.

LA FEDERACION DE ENFERMEDADES RARAS
PIDE EN ALICANTE UN CENTRO DE REFERENCIA

La Federacion Espaiola de
Enfermedades Raras (Feder) expre-
s6 su deseo de que "algtin dia exis-
tan centros de referencia para este
tipo de dolencias". Asi lo asegurd
el delegado de la asociacion en la
Comunidad, Nicolas Beltran, en el
transcurso del encuentro de asocia-
ciones de enfermedades raras que
se celebr6 en el Hospital de Alicante.

El director de Calidad y Aten-
cion al Paciente, Antonio Galdn,
explicé que "abrir unan unidad de
referencia de enfermedades raras es
dificil porque son unas 7000", Galan
adelanto que se esta elaborando una

cartilla personal con todos los datos
del afectado. "Es un soporte escrito
con las visitas, cuestiones a vigilar,
tratamientos, etc..." para que la aten-
cion a estos pacientes no se demore
"por si son atendidos por otro mé-
dico diferente al habitual".

"Quisiéramos un seguimiento
en el tiempo" pide la presidenta de
la Asociacion de Hungtinton,
Mercedes Muifioz. Una unidad de
referencia "con todos los
profesionales que se necesiten"
resolveria el problema. Como
muchas de las enfermedades raras,
Huntington es una dolencia

hereditaria. "Hay necesidad de que
la genética esté integrada en los
servicios publicos de salud",
asegura, en esta linea, el genetista
Francisco Galén.

MAS DE CIEN MIL ALICANTINOS SUFREN
ALGUN TIPO DE ENFERMEDAD RARA

Hay seis mil males sin cura especifica, aunque se desarrollan fairmacos 'huérfanos'
para paliarlos El 80% de estas patologias es de origen genético

Cuando una persona sana co-
ge una gripe, cualquier médico pue-
de hacer fécilmente un diagnéstico
y recetar una serie de medicamentos
para tratar esta enfermedad. Es un
mal temporal que, ademads, tiene
cura, de manera que quien la padece
sanard tras unos dias en cama y
después volverd a su vida cotidiana.
Pero si se trata de una de las deno-
minadas enfermedades raras (ER),
todo es mas dificil, ya que el médi-
co debe evaluar una patologia des-
conocida o poco frecuente para la
que no hay tratamiento.

En Espafia «no existe forma-
cion genética, lo que dificulta el
diagndstico», a diferencia del resto
de paises europeos en los que
«existe la especialidad médica en
todos los hospitales», afirma el

médico adjunto del servicio de ge-
nética del Hospital Vall d'Hebrén
y profesor de genética de la Uni-
versidad Pompeu Fabra de Barce-
lona, Miguel del Campo.

Segtin la Federacion Espaiiola
de Enfermedades Raras (Feder),
estas patologias tienen como carac-
teristicas comunes la gravedad, que
son croénicas, degenerativas, inva-
lidantes, con una baja calidad de
vida y pérdida de autonomia. Ade-
mas, hay casos en los que el pacien-
te sufre fuertes dolores.

Las enfermedades raras (EE-
RR) no tienen tratamiento, aunque
se pueden administrar medicamen-
tos, correspondientes a otras pato-
logias, que mejoren la calidad de
vida de quienes las padecen.

La Organizacién Mundial de

la Salud estima que en el mundo
existen alrededor de 6.000 enfer-
medades raras que afectan a entre
un 6% y un 8% de la poblacion. La
Union Europea calcula que un
maximo de cinco de cada 10.000
habitantes padecen alguna ER. De
este modo, cerca de 200.000 ciuda-
danos europeos de 15 Estados
miembros sufren alguna de estas
patologias calificadas como poco
frecuentes.

En Espaiia, Feder calcula que
hay mds de 6.000 EERR conocidas.
En la provincia se estima que unas
100.000 personas padecen una de
estas dolencias.

De las miles de ER existentes,
el 80% tienen un origen genético.
Es el caso de la enfermedad de
Huntington. (continda en pg.5)
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(viene de la pg.4). En Alicante «<hay
alrededor de 50 casos», comenta
Jorge, socio de AVAEH, asociacion
de esta ER en la provincia.

"Enfermedad de Huntington"
Caracteristicas: enfermedad
neuroldgica degenerativa y heredi-
taria. Movimientos involuntarios
del cuerpo, cambios de personali-
dad, incapacidad para realizar tareas.
(A quién afecta? En Alicante
existen alrededor de 50 casos. Apa-
rece entre los 30 y los 50 afios. Cada
descendiente de un enfermo de Hun-
tington tiene una probabilidad del
50% de heredarla.

Aunque el gen se conoce, «no
su funcion, y no se sabe cémo la
alteracion lleva a la enfermedad»,
afirma el doctor Del Campo. Suce-
de también que «se conoce el gen
y el mecanismo por el que la alte-
racion lleva a la enfermedad», ex-
plica el médico barcelonés, quien
dice que ademds, «hay un tercer
grupo en el que no se sabe cudl es
el gen» que origina la enfermedad.
La falta de conocimiento de las
EERR hace mas dificil el tratamien-
to de cada una de ellas, de manera
que el enfermo y sus familiares no
reciben orientacion sobre la evalua-
ci6n. «Muchas son muy graves, por
lo que al paciente deberian agilizar-
le los tramites para recibir la ayuda
de especialistas», opina el faculta-
tivo Miguel del Campo, quien cree
que deberia «existir un sistema para
que el enfermo reciba una mayor
atencion y preferencia para
diagnosticar» su ER.

En muchos casos, «los pacien-
tes se ven obligados a desplazarse
a los hospitales que cada asociacion
tiene en sus bases de datos o a cen-
tros de referencia, cuando los hay»,
comenta el delegado de Feder en
Alicante, Nicolds Beltran. Algunas
personas «han de desplazarse a
hospitales de otras comunidades
auténomas, a centros europeos o a
Estados Unidos para hacer sus re-

visiones periddicas». Beltran ase-
gura que en la provincia «existen
muy buenos especialistas en car-
diologia, cirugia cardiovascular y
ocular, pero no hay ningtn centro
donde se aborden estas patologias
de una forma integral».
Esto provoca que no exista un tra-
tamiento especifico con farmacos
concretos. Por ello, el doctor bar-
celonés considera que «es determi-
nante colaborar con todos los labo-
ratorios porque puede que s6lo uno
en todo el mundo investigue una
enfermedad».

FARMACOS

Para diagnosticar, prevenir o
tratar EERR existen los medica-
mentos huérfanos, llamados asi
porque desarrollarlos «es muy caro
y supone un largo proceso», explica
el médico de genética de Vall
d'Hebron de Barcelona. Asegura
que hay que probarlos «con un
enorme grupo de pacientes para
verificar que son seguros y
eficaces», y estima que existen
«mds de doscientas designaciones»
en Europa.

«En el 2001 se cre6 un comité
especifico en la Comunidad
Europea» con el objetivo de pro-
mover el desarrollo de medicamen-
tos huérfanos «con subvenciones,
facilitar el proceso de ensayos cli-
nicos en un grupo limitado e iden-
tificar a los médicos que llevan a
estos pacientes», aclara el doctor
del Campo.

Por otra parte, existe un tipo
de tratamiento conocido como te-
rapia génica que, segtin el Instituto
de Investigacion de Enfermedades
Raras, consiste en manipular el
codigo genético para luchar o pre-
venir una ER. Este tipo de terapia
alin «estd en fase de estudio en
animales y ensayos humanos con
éxito limitado», explica Del Cam-
po, «pero tiene un gran futuro».

En la provincia existen mds
de 34 asociaciones de EERR que
mantienen contacto regular con la

sede de Feder en Alicante. Esta les
proporciona «informacion, orienta-
cion y asesoramiento» a todas ellas,
«y en especial a las personas que,
por padecer una patologia muy po-
co comun, no cuentan con ninguna
asociacion que les represente», ex-
plica Beltran.

La Federacion Espaiola de
Enfermedades Raras tiene entre sus
propdsitos equiparar los derechos
de los afectados a los del resto de
ciudadanos, pero es una meta que
no siempre se alcanza. Nicolds Bel-
trdn comenta que «uno de los gran-
des problemas a la hora de que una
persona afectada consiga una co-
rrecta calificacion de su grado de
discapacidad estd en el propio des-
conocimiento por parte de los com-
ponentes del tribunal».

Feder también trata de mejo-
rar la calidad de vida de los enfer-
mos a través de su integracion so-
cial, aunque el diagndstico llega a
producir tal impacto en los enfer-
mos que éstos tienden «al aisla-
miento e impiden una correcta
socializacion», explica Beltran.

SOBREPROTECCION

El portavoz de la Federacion
en Alicante asegura que el proble-
ma suele venir porque «dentro del
seno familiar se producen situacio-
nes de sobreproteccion, que es ne-
cesario evitar», ya que también
suponen «un obstaculo que impide
el acceso a una vida independiente
y a una correcta socializacion del
individuo».

Otro asunto pendiente de so-
lucién se refiere a «los problemas
de acceso al trabajo, a una educa-
cién integradora y, en definitiva, a
la igualdad de oportunidades», afir-
ma Nicolds Beltran. Considera que
«faltan mecanismos que obliguen
al cumplimiento» de la legislacién
que existe respecto a la «no discri-
minacion y sobre las acciones po-
sitivas que una persona con disca-
pacidad necesita para equipararse
con el resto de la ciudadania».
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INVESTIGACION
Y CIENCIA

UN PROGRAMA ARAGONES,
REFERENCIA NACIONAL EN
TRASTORNOS DEL MOVIMIENTO

El excelente estado de salud de la Neurologia arago-
nesa se ha puesto de manifiesto una vez mas. Un programa
informatico ideado por tres médicos de la comunidad sera
implantado en los hospitales de toda Espafia para unificar
los criterios terapéuticos y evolutivos de los trastornos del
movimiento (parkinson, temblores, coreas, distonias, tics,
piernas inquictas).

Hasta ahora, cada centro sanitario seguia sus propios
procedimientos a la hora de tratar este tipo de patologias
y, en consecuencia, no se podia contar con grandes series
de pacientes para realizar estudios. Por este motivo, tres
médicos aragoneses —José Antonio Ibaiiez y Salvador Lou,
de Atencidn Primaria, y el neurdlogo Javier Lopez del Val-
- han ideado un programa, denominado Tramo, que permite
recoger en una base de datos tnica los datos clinicos de
los pacientes de todo el pafs. Tras una gran acogida por la
Sociedad Espafiola de Neurologia, el programa serd im-
plantado en todos los hospitales espaiioles.

Ademas, el Clinico ha sido incluido en el programa
de registro europeo de la enfermedad de Huntington, una
patologia hereditaria caracterizada por movimicntos cor-
porales anormales, demencia y problemas psiquiatricos—
, en el que participan diez ciudades espafiolas y otros tantos
paises europeos. Se estima que en Espafia hay alrededor
de 40.000 personas afectadas y, curiosamente, la zona de
Daroca ha sido muy castigada por esta enfermedad —es
genética y los hijos de padres enfermos tienen un 50% de
probabilidad de padecerla—.

Ldpez del Val aproveché la ocasion para presentar el
primer nimero de la nueva Revista espafiola de Trastornos
del Movimiento, de la que es director y en cuyo comité
editorial participan cuatro neurdlogos de Aragon.

ULTIMAS NOVEDADES

El objetivo de esta publicacion trimestral es contribuir
a la difusion de las altimas novedades diagnosticas y
terapéuticas de todas las patologias relacionadas con los
trastornos del movimiento. La revista, para Lopez del Val,
es una "lectura amena y muy critica" y ha sido creada para
dar respuesta al 30% de las patologias neurologicas en
general, que corresponde a los trastornos del movimiento.

Precisamente, el lunes se celebra el Dia Mundial del
Parkinson. En Aragén se registran entre 150 y 200 pacientes
con esta enfermedad por cada 100.000 habitantes y, en
Espaiia, hay 90.000 enfermos.

NEUROLOGOS ANDALUCES
CREAN UN GRUPO DE TRASTORNOS
DEL MOVIMIENTO

Un grupo de neurdlogos de la Sociedad Andaluza de
Neurologia ha creado el Grupo Andaluz de Trastornos del
Movimiento (GATM) para abordar las alteraciones mas
frecuentes incluidas en este grupo de patologias, entre las
que se encuentran la enfermedad de Parkinson que actual-
mente afecta a 16.000 andaluces mayores de 60 aifios.

Seglin recordd hoy en una nota esta sociedad médica,
la puesta en marcha de este grupo de trabajo responde al
"gran interés" que el parkinson y otros trastornos del
movimiento suscita en el seno de la sociedad. Ademas,
reiterd que este Grupo Andaluz de Trastornos del Movi-
miento abordara también otros procesos "igual de invali-
dantes como la distonia o la espasticidad", ademas de otros
anomalias como los tics o el temblor esencial". El neurdlogo
de Sevilla Chacén Pefia, conocido en el ambito cientifico
internacional por sus multiples trabajos en este drea de la
medicina, ha sido el encargado de poner en marcha este
proyecto, que pretende ademas desarrollar vias de comuni-
cacion entre profesionales del ambito andaluz que tengan
relacion con el parkinson y otros trastornos del movimiento.

Para lograr dicho objetivo, el Grupo Andaluz de
Trastornos del Movimiento insistio en que esta desarrollando
cursos de entrenamiento para especialistas en formacion,
asi como otros facultativos interesados. En la actualidad,
una veintena de neurdlogos andaluces forman parte de este
Grupo, que se reunira en Cordoba el proximo mes de junio,
a fin de tratar aspectos relacionados con el uso de una base
de datos coman para dicho Grupo, el estado actual de
conocimientos y situacion en la comunidad andaluza de la
enfermedad de Huntington, asi como la presentacion de
un nuevo farmaco antiparkinsoniano, la 'rasagilina'.

ESTUDIO DE CIENTiF[COS
VALENCIANOS SOBRE CELULAS
MADRE DEL CEREBRO

El equipo de investigacion de la Universitat de Valéncia
que dirige Isabel Farifias ha descubierto un nuevo factor
que mantiene activas a las células madre del cerebro.
Concretamente, el estudio describe que la molécula PEDF
promueve ¢l mantenimiento de células madre neuronales.
La importancia de este descubrimiento es que utilizando
este factor se podrian optimizar los cultivos de células
madre cerebrales para conseguir muy variados cultivos de
células nerviosas. Cada cultivo podria estar formado por
grandes cantidades de células muy parecidas. Y eso es justo
lo que se¢ necesita para poder incorporarlas en casos de
procesos neurodegenerativos. La principal conclusion del
estudio es que la molécula en cuestion estimula la division
renovadora de células madre adultas en el cerebro, promo-
viendo el mantenimiento de estas células.
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PROTECCION PATRIMONIAL
DE LOS DISCAPACITADOS

El Ministerio de Justicia estudia la posibilidad de
impulsar una modificacion normativa dirigida a ampliar la
proteccion del patrimonio de las personas con problema
de discapacidad asi como beneficios fiscales, segiin informd
recientemente el titular de este departamento, Juan Fernando
Lopez Aguilar. Ademas apunt6 la necesidad de realizar
"un trabajo de reflexion" sobre la modificacion del Codigo
Civil en lo que se refiere a instituciones de tutela, curatela
y guarda de hecho. El ministro también se refirié a la
posibilidad de impulsar "beneficios fiscales y tributarios
al patrimonio que los causante en el testamento quieran
dejar tras de si para la proteccion de personas con disca-
pacidad" que tiene a su cargo, y destacd el compromiso
del Gobierno con la discapacidad, en el ambito de la
igualdad y de la justicia.

Martes, 7 de Febrero de 2006 Levante-EMV

EL CONSELL ESTIMA QUE EL
PLAN DE AYUDA A DOMICILIO
BENEFICIARA A 1800 FAMILIAS

La consellera de Bienestar Social, Alicia de Miguel,
anuncio6 ayer que la Generalitat pondra en marcha un
programa "de respiro familiar y apoyo en el domicilio" a
cuidadores habituales de personas con discapacidad, bajo
el nombre /vadis Contigo. Este programa sera efectivo ante
situaciones de emergencia familiar y se prestard a personas
de edades comprendidas entre 0 y 65 afios que presentan
alguna discapacidad. Asi, indicd que /vadis Contigo prestara
este servicio en el domicilio habitual o familiar mediante
un sistema de bonos, y puntualizd que contara con las
modalidades de E/ Bono Vida Diaria y El Bono Fin de
Semana. De Miguel explicé que "el bono Vida Diaria
permitira que el cuidador habitual pueda desarrollar con
normalidad sus actividades laborales, administrativas o
personales para las que requiera ausentarse. También
permitirda cubrir situaciones que requieran acompariamiento
de la persona con discapacidad en determinadas circuns-
tancias en ausencia del cuidador habitual, que requiera
la salida del domicilio en un periodo de tiempo y el regreso
tras la realizacion de la gestion o actividad. Asimismo el
bono Fin de Semana permitird cubrir situaciones de des-
canso familiar, para que los cuidadores puedan ausentarse
con la tranquilidad de que un profesional va a estar
atendiendo a su familiar”.

EL BAREMO DE EVALUACION
A FINALES DEL 2006

Tras la aprobacién del anteproyecto de Ley de Pro-
mocioén de la Autonomia Personal y Atencion a las Personas
en Situacion de Dependencia en el Consejo de Ministros,
la secretaria de Estado de Asuntos Sociales, Amparo
Valcarce, anuncia que el baremo de la dependencia estara
preparado a finales de 2006, y que el Imserso sera el 6rgano
gestor de las competencias del Gobierno Central en la
materia. La definicidon de los planes individuales y la
prevencion de la dependencia, funciones de la atencion
primaria Los servicios sociales constituiran la puerta de
entrada al sistema

Jueves, 18 de enero de 2006 Diario Médico

PRESTACIONES INCORPORADAS

En las prestaciones de Salud Publica se pormenoriza
mucho mas la cartera de Atencion Primaria, incluyendo
los siguientes aspectos:

-Mayor descripcion de los procedimientos diagnosticos
y terapéuticos accesibles desde la A.P.

-Descripcion mas detallada de las actividades de
prevencion y promocién de la salud e inclusién de la
atencion familiar comunitaria.

-Descripcion mas detallada de la fisioterapia, los
servicios de atencion a la mujer y al niflo, y la inclusiéon
de los adolescentes. Ademas se detalla mucho mas, la
atencion a los enfermos cronicos, la atencion domiciliaria
y la atencion a personas mayores.

-Se amplia la atencién paliativa a enfermos terminales
y la atencidn a la Salud Mental.

-Se describen de forma mds detallada los servicios
incluidos dentro de la atencion a la salud bucodental,
recogiendo la prestacidon de atencion bucodental a los
discapacitados.

La descripcion de la cartera de Atencion Especializada
es también mas pormenorizada. El nuevo decreto establece
el contenido de la asistencia especializada en consultas,
hospital de dia médico y quirtrgico, programas de alta
hospitalaria precoz y hospitalizacion a domicilio. Se incluyen
nuevos servicios que no estaban incluidos en el decreto del
95 que ahora si se ofrecen a los ciudadanos, como la terapia
fotodinamica, la anestesia epidural para el parto normal,
el tratamiento de la obesidad morbida, las bombas portatiles
para la infusion subcutanea de insulina, el PET (tomografia
por emision de positrones), la capsuloendoscopia, los
dispositivos intrauterinos, la rehabilitacion del sistema
cardiovascular, la logopedia y la atencidén a pacientes
terminales, entre otros. Por otra parte , se ha desarrollado
mas lo referido a los transplantes de 6rganos y tejidos.

Mundo Sanitario, 16-28 febrero 2006
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