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EDITORIAL

Escribir la presentacidn de la revista es una de las tareas que hago con gran ilusién. Le
pongo toda mi alma agradecida, en pago al vivo interés que a diario demostrdis por cuanto
0s mandamos.

Es un honor para mi presentar los principales valores que forman nuestra asociacion, y
que dia a dia se reflejan en la labor de nuestros voluntarios y el equipo profesional. No
tengo ninguna duda de que vamos por el buen camino, pues afio tras afio se van viendo
los resultados, mas proyectos, mejores servicios, mas sensibilizacién y sobre todo nuevos
retos que afrontar.

Esta publicacion nos ayuda a que la sociedad pueda ver reflejada la realidad de la situacién
en que se encuentra nuestro colectivo, ademas de quedar reflejadas también las grandes
dificultades que atin subsisten.

Damos un pase mds, y ponemos en tus manos un instrumento informativo que, sin
duda, sabras valorar en toda su extension. Con nuestra revista pretendemos cubrir, las
necesidades informativas y que sea una ventana abierta para otras asociaciones y trasladar
a la opinign publica sus inquietudes.

Cdémo no, os brindamos a tod(@s la posibilidad de colaborar, enviandonos el texto que
querdis que publiquemos conforme nos sea posible.

Serdn bienvenidas todas aquellos aportaciones y sugerencias que querdis realizarnos.

Os animo a no desesperar, pues la vida es como un viaje por mar: Hay dias de calma y
dias de borrasca. La felicidad no se encuentra al final del camino, sino a lo largo de él.

Un abrazo de vuestro amigo

Juan Carlos Gonzalez Coll
Presidente de ADEC



PROTOCOLO DICE-APER
Protocolo de Enfermedades Raras
para Atencion Primaria
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BIENVENIDOS AL PROTOCOLO DICE DE
ATENCION PRIMARIA DE ENFERMEDADES RARAS (DICE-APER)

El protocolo DICE-APER (Protocolo de

Enfermedades Raras para Atencion Primaria) se
ha disefiado entre el grupo de trabajo
SEMFyC “Geneéetica Clinica y ER", el
IIER, FEDER y el Centro de Referencia
para la Atencion a Pacientes con ER y sus
familias (CREER) de Burgos.

En Internet, el protocolo se encuentra en la
siguiente direccion: http://diceaper.semfyc.es
5i bien se pueda acceder a &l a través de la web
de SEMFyC.

5e ha elaborado un protocolo ‘on line' para
mejorar la atencién, en las consultas de
atencion primaria, de los pacientes con una
enfermedad rara. Sus objetivos son mejorar
el diagndstico y la informacién que existe
en torno a estas patologias, la coordinacion
entre los diferentes especialistas y facilitar la
investigacion.

Como sefiala el coordinador del Grupo de
Geneética Clinica y Enfermedades Raras de
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SEMFyC y representante de la SEMFyC en
la Estrategia en Enfermedades raras del SNS,
el doctor Miguel Garcia Ribes: los objetivos
del protocolo son mejorar el Diagnéstico y la
informacion que existe en torno a estas patologias,
asi como la Coordinacion entre los diferentes
especialistas y facilitar datos epidemiolagicos que
justifiguen la puesta en marcha de acciones en el
ambito de la planificacion sanitaria y fomenten la
investigacion de las ER.



OBJETIVOS DEL PROTOCOLO
DICE-APER

|.- Diagnostico (D): identificar a las personas
que tienen un diagnostico correspondiente a
alguna de las enfermedades raras descritas, o
bien estan en estudio bajo sospecha de poder
tenerla. Esta identificacion conlleva de forma
inmediata la salvaguarda de esa informacion en
el propio sistema de la consulta del médico
(papel o aplicacion informatica de AP).

2.- Informacion (l): proporcionar informacion
basica y soporte al paciente, partiendo de los
recursos existentes en organizaciones de
pacientes y de la administracion.

3.- Coordinacion (C): contribuir a la
coordinacion asistencial que cada paciente
demande, estableciendo los lazos oportunos
entre el medico de atencion primaria y el servicio
médico especialista de esa enfermedad.

4.- Epidemiologia (E): proporcionar
informacion al sistema sanitario sobre las
dimensiones del problema, facilitando que
el paciente pueda inscribirse el registro de
personas con enfermedades raras del ISCII y
contribuyendo a la investigacion mediante la
donacién de una muestra de sangre para el
biobanco del ISCIII.

Desde la pestana BUSCADOR, podemos
acceder al listado alfabetico de ER considerado
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por el ISCIIl, si no encontrasemos la patologia
en dicho listado podemos hacer una consulta
al correo electronico indicado.

Entrando en la pestaia RECURSOS se puede
poner en contacto a la persona afectada con
los recursos especificos para el colectivo de
ER, las asociaciones de FEDER a traves del
510, asi como atencién social, psicologica y
juridica y con el centro de referencia estatal
para enfermedades raras (CREER).

En la pestafa COORDINACION
ESPECIALISTA podemos descargar una
“carta modelo” donde se ofrece de manera
clara una apertura a la coordinacién con el/los
especialistas de referencia para la enfermedad
de la persona afectada.

A través de la pestaina REGISTRO podemos
registrarnos. Es el primer paso para disponer
de una planificacién sanitaria adecuada a
las necesidades del colectivo de afectados
por enfermedades poco frecuentes. Para
contribuir a la investigacion, la Gltima pestana
del protocolo especifica los pasos a dar: es
importante que informéis a vuestros médicos
de cabecera/familia de su existencia, para
que puedan acceder al protocolo durante la
consulta, y facilitar a la persona afectada toda
la informacion posible que facilite el acceso
a la informacién de calidad y los recursos
necesarios para una atencion integral.
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¢ESTA REGISTRADO NUESTRO PACIENTE?



REGISTRO DE PACIENTES
DE ENFERMEDADES RARAS

Estimados pacientes de la Asociacion de
Esclerodermia de Castellén, soy Angela
Almansa y en la revista PASO a PASO
n"4 de ADEC os presenté el Registro de
Enfermedades Raras. En este nimero

quierc comunicaros que llevamos un afno
y medio trabajando desde el Instituto
de Investigacion de Enfermedades Raras
(ISCIIl), también recordaros que en
Espaiia hay tres millones de afectados y que
tener un registro a nivel nacional es muy
importante para la investigacion de estas
enfermedades.

Por motivos de confidencialidad a las
asociaciones de pacientes que colaboran
con el registro, no podemos facilitarles
datos de aquellas personas ya inscritas en el
registro; por ello, deben seguir difundiendo
informacion del registro de enfermedades
raras entre sus asociados, pero conviene
advertir que las personas que ya estan

.-"lngf-stl Almansa

Registro de Enfermedades Raras

Instituto de Investigacién de Enfermedades Raras
Instituto de Salud Carlos Nl

inscritas no deben volver a hacerlo. Ellas
ya tienen claves de acceso para entrar en
la aplicacion del Registro de Enfermedades
Raras.

El Registro es un instrumento muy Gtil para
la planificacion sanitaria y especialmente
para la investigacion de las Enfermedades
Raras. Es importante la participacién de
todos los pacientes, ya que contando con
el mayor nimero de personas afectadas
por una enfermedad concreta se podra
conocer y evaluar el diagndstico, los
tratamientos y todas las consecuencias de
esa enfermedad.

Por ello os pido que os inscribais, os
recuerdo que podéis poneros directamente
en contacto conmigo en el teléfono
918222050 y en los e-mails:
aalmansa@isciii.es

registro.raras(@isciii.es

También podéis hacerlo por correo postal
con la documentacién que la asociacién os
envia, es decir la:

-ficha de recogida de datos
-consentimiento informado que debe ser
firmado

-un informe medico en el que figure
el diagnostico de la enfermedad del
paciente.

La pagina Web para aquellos pacientes que
quieran solicitar su inscripcion por Internet
es: https://registroraras.isciii.es

Es tarea de todos hacer que el Registro
crezca y sea enormemente Otil para
favorecer la investigacion y la planificacion
de recursos.

Un afectuoso saludo y muchas gracias por
vuestra colaboracién.




250 BAILARINES
PARTICIPARON EN EL
MUSICAL BENEFICO
PARA ADEC

Este fue el titular de los periodicos para
el Festival Benéfico Castellén-Baila fin de

curso 2009/2010, el sabado 3 de julioc en la

Pérgola de Castellén, a partir de las 22:30h.
Para tal acontecimiento, Castellén Baila
prepard un musical dedicado a la fusion de
algunos bailes como el flamenco, la salsa,
lindy hop, claqué, funky jazz, hip hop, danza
del vientre, tango...

Con aproximadamente 250 alumnos encima
del escenario, que demostraron todo lo
aprendido durante el curso.

ADEC estuvo representada por su
presidente y Junta Directiva que se
encargaron de colocar pancartas y
carteles de ADEC por todo el recinto,
repartir tripticos de la asociacion y
del Dia Europeo de la Esclerodermia a
los asistentes. Al finalizar el festival, el
presidente de ADEC dijo unas palabras y
obsequid a cada participante con un detalle,
un ramo de flores a las profesoras y un
detalle conmemorativo del evento para la
academia.

CURSO DE SEXOLOGIA
PARA EL AFECTADO DE
ESCLERODERMIA

El taller se incluye en el programa de
Educacion Sexual financiado por Ila
Conselleria de Bienestar Social

Un total de 18 personas de la Asociacion
de Esclerodermia asistieron a este curso
de sexualidad impartido en la sede
de la Confederacion de Personas con
Discapacidad Fisica y Organica de la
Comunidad Valenciana (Cocemfe CV)
.Este curso se realizé el 20 de mayo de
|7h a 2Ih por el Doctor Juan José Borras
Valls - Docror en medicina, sexdlogo y
psicoterapeuta.

De entre los objetivos que persigue
este curso, se encuentra la necesidad
de diferenciar las distintas etapas en
la respuesta sexual (deseo, excitacion,
orgasmo ¥ resolucion). Por otra parte, se
trata de fomentar la idea de que el sexo es

diverso y amplio y la discapacidad no debe
convertirse en un impedimento. Por ello el
contenido del curso incluye la innovacién,
la idea de investigar situaciones nuevas, el
hecho de compartir experiencias y ayudar
a resolver dudas.

Desde hace |l afnos ADEC se dedica a
promover la comprension social de esta
enfermedad y ayudar a los enfermos
a convivir con ella con el intento de
abarcar aspectos tan importantes como la
sexualidad.
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EL CIBERER-BIOBANK:
UNA HERRAMIENTA PARA

LA INVESTIGACION EN
ENFERMEDADES RARAS

Premiado FEDER 201

El CIBERER BIOBANK (CBK) es un biobanco
de caracter publico y sin animo de lucro, puesto
en marcha por el Centro de Investigacién
Biomédica en Red de Enfermedades Raras
(CIBERER) y ubicado en el Hospital La Fe de
Valencia.

El CIBER de Enfermedades Raras es uno de
los nueve consorcios publicos establecidos
por iniciativa del Instituto de Salud Carlos
I (ISCI) creado para servir de referencia,
coordinar y potenciar la investigacion sobre
las enfermedades raras en Espafa.

Estd formado por 60 grupos de investigacion,
ligados a 29 instituciones (Hospitales Piblicos,
Universidades y Centros de Investigacion)
que constituyen el consorcio. Estos grupos
son las unidades basicas de funcionamiento
y se agrupan dentro de siete programas
cientificos (Medicina Metabdlica Hereditaria,
Medicina Mitocondrial, Medicina Endocrina,
Medicina Genética, Patologia Neurosensorial,
Medicina Pedidtrica y del Desarrollo y Cancer
Hereditario y Sindromes Relacionados.
Con esta estructura en red, el CIBERER se
constituye como iniciativa pionera para facilitar
sinergias entre grupos e instituciones punteras
en diferentes dreas y disciplinas dentro del
campo de las enfermedades raras.

El CBK aspira a convertirse en el biobanco
que centralice la recepcion de muestras
relacionadas con las enfermedades raras
en Espana y surge con el objetivo de servir
a la investigacion diagnodstica y terapéutica
facilitando la disponibilidad de material

! 1D EL

|asé M, Milldn Salvador
Director Adjunto del CIBERER-BIQOBAMNK
Par su calidad humana, su escucha activa

& implcacian con los afectados.

biologico de alta calidad para llevarla a
cabo. Asi, pretende solventar uno de los
principales problemas con que se encuentra
la investigacion en este tipo de patologias:
la dispersién de muestras debida a la baja
prevalencia de las enfermedades raras.
Las actividades del CBK son:

*La captacién y procesamiento de muestras
de alta calidad procedentes de pacientes
afectados por alguna enfermedad rara.

*El almacenamiento de las muestras en
condiciones éptimas, garantizando la
confidencialidad de las mismas y de todos
los datos asociados.

*El retorno de informacién al profesional
sanitario o investigador que ha enviado
la muestra y labor de difusion entre los



miembros del CIBERER y el resto de grupos
de investigacion.

*La cesion de muestras a grupos de
investigacion que superen favorablemente la
evaluacion, por parte del Comité Cientifico
y Etico, del proyecto para el cual solicitan
muestras bioldgicas.

*Fomentar nuevas lineas de accion en
ER: implementacién de técnicas con fines
terapeuticos y desarrollo de proyectos de
epidemiologia genética.

El CBK cuenta con un Comité de Etica
y un Comité Cientifico que evaluan la
pertinencia de donar la muestra biologica
solicitada y emiten un informe al respecto.
Cuando la decision es favorable, la muestra
se envia al solicitante, previo compromiso
por parte del investigador responsable de
cumplir con las condiciones establecidas
por la legislacion vigente sobre la Ley de
Proteccion de Datos y la Ley 14/2007 de
Investigacion Biomedica. El compromiso
hace referencia al buen uso de las
muestras, dado que constituye un material
de investigacion escaso y de elevado
valor cientifico y a la confidencialidad de
la informacidn asociada o que se pueda
derivar del estudio de la misma.

i Por qué enviar muestras al CBK!?

*El CBK esta especializado en enfermedades
raras, con lo que garantiza el uso cientifico
mas adecuado para la muestra recibida.
*Con la captacién, almacenamiento y
cesion de estas muestras, se acelera el
conocimiento que llevara a una mayor
prevencion, disponibilidad de tratamientos
adecuados y eventualmente la curacion de
enfermedades raras.

*Con la concentracion de muestras en una
misma ubicacion se evita la dispersion de
las muestras en distintos biobancos que
dificulta enormemente la realizacion de
estudios.

*El CBK garantiza, mediante la implantacién
de un Sistema de Gestion de Calidad, el
valor cientifico de las muestras biolégicas
que procesa y custodia.

*El CBK se compromete a dar difusion y
asegurar que todas las muestras son cedidas

a grupos de investigacion que van a obtener el
méaximo provecho de las mismas.

*El CBK se fomenta la colaboracion con el
personal sanitario asistencial, haciéndole
participe de los logros cientificos de aquellos
proyectos de investigacion en curso en los
cuales el CBK participa mediante la cesion de
muestras.

*El CBK se integra dentro de la estructura
de investigacion del CIBERER, y utiliza sus
potencialidades para difundir las muestras y
hacer el mejor uso posible de ellas.

El investigador que nos envia las muestras se
integra en un proceso de informacion que

comprende el acceso a las bases de datos
CIBERER sobre la enfermedad, investigacion
y tratamiento de esa patologia.

Las caracteristicas propias de las enfermedades
raras (su nimero: mas de 6.000, la dispersion
de los pacientes, |a falta de informacion sobre
las mismas, la ausencia de terapias) hacen
de la investigacion una necesidad. Desde
CIBERER pensamos que el CBK es una
herramienta fundamental para avanzar hacia
el conocimiento, diagnéstico y futura curacion
de estas enfermedades.

Mas informacion:

web http://www.ciberer-biobank.es

Tel. 963 484380 o mediante fax al 963 485 362
CIBERER: http://www.ciberer.es

Tel. 963 394789.
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ACTUALIZACIONES EN
EL TRATAMIENTO DE LA
LIPODISTROFIA FACIAL

Dra Elena Arana Martin-Bejarano.

Uridad de Cirugia Plistica Pedidtrica, Servicio de Cirugia

Plistica y Quemados.

Hospital Valle de Hebron, Barcelona

En nuestra clinica la lipoatrofia facial suele
aparecer en el contexto de un sindrome
de Parry-Romberg, que en esencia consiste
en una atrofia hemifacial progresiva, de
etiologia generalmente desconocida, pero
que se puede asociar a enfermedades
infecciosas (p.ej. Enfermedad de Lyme), o
autoinmunes como el Lupus eritematoso o
la Esclerodermia.

El momento de aparicion es en la infancia, en
la primera década de la vida, estabilizandose
entre los nueve y quince anos.

La afectacion de la piel y los tejidos blandos
faciales se inicia habitualmente como una
mancha oscura que se va extendiendo y
gue progresivamente conduce a involucion
cutaneograsa, presentando el paciente una
piel mas fina, menos elastica, mas adherida
a planos profundos y con abundantes
teleangiectasias.

La afectacion osea puede incluir la region
orbitaria, malar y mandibular en grados
variables de presentacion.

ALEC

Otras lesiones asociadas son: alopecia
en cejas y pestanas, afectacion de pares
craneales (sobre todo del V par) con
fenémeno de neuralgia del trigémino,
aparicion de migranas, afectacién ocular,
generalmente sin repercusion en la agudeza
visual, pero frecuentemente asociado a

enoftalmo (35 %).

TRATAMIENTO

Tradicionalmente para el tratamiento de
estas patologia se han empleado numerosas
técnicas quirdrgicas, elegidas segan la
gravedad del proceso.

Asi, en patologias leves-moderadas se
usaban técnicas de relleno, bien con
materiales alopldsticos (extrafios al
organismo) como el acido hialuronico, o
bien con materiales autologos (del mismo
sujeto), fundamentalmente grasa.

En patologias mas severas se han empleado
técnicas de mayor envergadura quirtirgica
como es la transferencia de tejidos



y adherencia de los tegumentos, ya que
una piel muy adherida puede condicionar a
limitar el volumen del implante graso al no
ser distendible.

Durante la primera cirugia se puede asociar
el lipofilling con otras técnicas quirdrgicas,
como son la rinoseptoplastia, el aumento
de volumen y grosor de labios, si estdn
afecrados, mediante colgajos de avance,
etc...

Por supuesto, ademas de la evaluacién clinica
preoperatoria, se debe acudir a técnicas de
imagen como la RMN o angioresonancia y/o
TAC y reconstruccion 3D que nos permite
valorar adecuadamente las necesidades
reconstructivas de cada paciente.

METODO QUIRURGICO

En nuestro servicio en los dltimos dos
anos hemos aplicado los dltimos avances
cientificos y tecnoldgicos en el intento
de mejorar el aspecto fisico de nuestros
pacientes afectos de hemiatrofia facial.

La obtencion de células madre se realiza
en el mismo acte quirdrgico que el
lipofilling o implante graso. Iniciamos la
cirugia, con anestesia general, realizando
una liposuccién, que preferimos sea de
localizacion abdominal.

Una vez obtenido el tejido graso se procede
al decantamiento del mismo, proceso por el
que se separa la fase liquida de la fase grasa,
y que nos permite calcular el volumen toral
del lipoaspirado obtenido.

La mitad del material graso obtenido se
introduce en un sistema mecanico cerrado,

que tras lavados repetidos y un proceso
de digestiéon enzimdtico, nos aportara
finalmente un concentrado liquido de
células madre-ADRC-.

El proceso mecdnico concluye una vez
mezclada la grasa restante, ya decantada,
con el concentrado liqguido de células
madres, momento tras el cual ya tenemos
nuestro material de relleno listo para
usar,

Todo el proceso mecanico es de varias
horas de duracién, tiempo que el
cirujano aprovecha para preparar la
zona donde se va a colocar el implante
graso o para realizar otras técnicas
quirdrgicas complementarias, tal y como
comentabamos con anterioridad.

Tras la cirugia el paciente presenta un
importante edema facial, variable segin las
zonas tratadas, y puede ser conveniente la
permanencia en postoperados durante 24-
48 horas.

RESULTADOS

Los pacientes tratados con esta técnica
¥ su entorno presentan un alto grado de
satisfaccion por la mejoria fisica obtenida
no tan solo por la correccién de la
asimetria facial, sino también por la mejora
en el aspecto de la piel, mas tersa, con
disminucién de las teleangiectasias, etc...
Esta mejoria se objetiva tras el estudio
complementario con pruebas de imagen
que nos permite comprobar la permanencia
del implante graso en el tiempo y medir,
cuantificar, el volumen graso.

LIE



Superar los miedos

Desde que me fue diagnosticada la esclerodermia
morfea, he sentido mucho miedo: a una enfermedad
desconocida, sin tratamiento y, lo que mas me dolid,
asociada a un sindrome antifosfolipido en la sangre
que producia abortos. Para el doctor que acertd en el
diagnostico fue premonitorio: a las dos semanas sufri
un aborto. Mi primer embarazo de siete semanas se
malogro. Yo estaba aterrada.

En la actualidad mi segundo hijo tiene dos meses y
medio. Soy muy feliz v, al contrario de lo que me temia,
he podido ser madre por dos veces. He tenido unos
embarazos estupendos y puedo decir que mi salud es
cincuenta veces mejor que cuando perdi el primer bebe
que esperaba.

Me daba muchisimo miedo tener una trombosis
cerebral, como le sucedié a mi abuelo Avelino,
quedarme imposibilitada y no ver crecer a mis hijos.
Ahora os puedo decir que mis niveles en sangre
son normales y que, a raiz de los embarazos, se han
normalizado... al contrario que lo que les pasa a la
mayoria de embarazadas.

Quiero compartir con vosotros, que los miedos que
sentia eran fruto de lo que veia en los ojos de los
médicos que me trataban. El jefe de dermatologia decia:
;Y no te ha dado ninguna trombosis? Qué raro. Odiaba
el momento de levantarme la ropa y dejarles ver
mis lesiones. Los curiosos ojos de los estudiantes de
medicina, que me ensefiaban fotos de esclerodermias
en libros; y luego, en mis noches, las pesadillas no me
dejaban descansar. Se me contagiaba la inseguridad
de probar tratamientos que luego resultaron ser
inefectivos.

He encontrado a lo largo de este largo camino, de
enferma cronica, maravillosos profesionales médicos.
Que me han escuchado y atendido, cuando les
preguntaba porqué un anilisis o control de salud.
Han sido respetuosos conmigo, amables y sinceros;
reconociendo a veces su desconocimiento del tema.
También me he relacionado con personas estupendas,
enfermos y familiares de estos que sabian muchisimo
de la enfermedad, y que me tranquilizaron sobre su
evolucion.

Mo se equivocaron aquli sigo sobreviviendo, a tres
enfermedades autoinmunes que no han podido
conmigo, ni podran. Luchando por mi familia, mi salud
y seguir adelante superando los miedos. Un abrazo.

Rosario Conejero Badenes
Socia de ADEC




— CUENTANOS

Elena Gonzalez “Aprendes a hacerte mas fuerte”

Al tratarse de una enfermedad fisica, cuando era mas joven
siempre se metian conmigo, al final lo superas y aprendes a
hacerte fuerte por ti y por tu familia. No te tienes que preocupar
de las miradas indiscretas porque quien te quiere, te quiere como
eres. Me ha tocado a mi, quizds porque yo puedo con ella.

Encarna Sanchez “Mi familia y mis amigos son mi mejor apoyo”

Tuve suerte en el sentido de que s6lo esperé tres o cuatro meses antes
de saber con exactitud qué es lo que me sucedia, pero lo cierto es que
desde entonces mi vida cambié por completo. La simple accién de bajar
o subir un bordillo me suponia un suplicio, me vi obligada que dejar mi
trabajo y, durante un tiempo, también tuve que olvidarme de conducir.
Ahora estoy mucho mejor. Mi familia y mis amigos han sido un gran
apoyo, aunque en algunos casos he tenido que ser yo quien les diera
animo para afrontar mi nueva realidad. Da gusto hablar con personas
que estdn en tu misma situacion, que entienden lo que te pasa.

Alicia Escudero “Una forma distinta de estar sano”

La aparicion de la esclerodermia alterd mi rutina y, una vez que acepté
lo que me ocurria, me embarqué en un nuevo camino de adaptacion.
Esta enfermedad (o forma distinta de estar sano, como alguien me
dijo) me ha llevado a comprender que existen multitud de cosas para
hacer y aprender aunque se te limiten otras, a conocer personas
encantadoras y amables, a tomar conciencia de lo que experimento
cada dia y a disfrutar con mayor intensidad, a escuchar mi cuerpo
y parar cuando lo necesita. S6lo puedo agradecer que cada dia me
encuentro mejor.

~ L £ Sandra Castanieda “Mi vida a dado un giro hacia la felicidad”
Tener esta enfermedad “especial” me ha traido muchisimas
cosas buenas, que suplen con creces lo negativo. Me he dado
cuenta que mi familia es el apoyo (que no pensé en momentos
de mi vida que tenia) y en las circunstancias duras son mi fuerza
para sonreir a pesar del dolor. Mi vida ha dado un giro hacia la
felicidad. Ahora SOLO valoro los sentimientos y el positivismo
de los demds. jA sonreir!




Germa Manzanares “Nunca he visto
una esclerodermia como la tuya”

Esa es la frase que me dice mi médico
cada cuatro meses, tal vez sea que
ha visto muy pocas (por suerte).
Pero bueno, me hace sentir “rara”
dentro de una enfermedad rara...
suelo salir de la consulta peor de lo
gue entro, no se si le pasara esto a
mds personas. Lo tengo comprobado
que cuando mejor me encuentro,
es cuando no me recuerdan o me
acuerdo de que estoy enferma, el
tema psicologico es muy importante,
es como cuando te sientes guapa y
lo perciben los demads, pues creo
que es mds o menos lo mismo.
Siempre nos preguntan a familiares
y enferm (@s si estamos preparad(@s
psicolégicamente para esto, pero
iy los médicos? jEstan preparados
para tratar y afrontar a enferm{@s
de esclerodermia?

EL 29 DE JUNIO DIA
EUROPEO DE LA
ESCLERODERMIA

“...El dia 29 de junio pretende ser un dia para reconocer
el valor de aquellas personas que viven con la
esclerodermia...”

Muestro principal objetivo con la celebraciéon de este dia,
es dar a conocer la Esclerodermia, esta gran desconocida,
para una mejor identificacién, tratamiento y evolucién
conjunta entre el paciente y la enfermedad asi como una
mayor sensibilidad y concienciacion pablica.

Todas las Asociaciones de Esclerodermia, en todos los
paises del mundo, hacemos campafa a favor de un mundo
en el cual se pueda ofrecer a los enfermos igualdad de
derechos, tratamientos y cuidados, y en el que este tipo
de enfermedad rara no se olvide, sino que merezca la
consideracion y atencion prestada.

En este | Dia Europeo, ADEC organizo:

-Una mesa informativa en el Grao de Castellén

-Otra mesa en una esquina del Ayuntamiento de Valencia.
-Diversas actividades de comunicacion y divulgacion,
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dsociocion de

Voluntarios
de "la Coloe™

CASTELLOM

El 5 de junio 2010 se realizé
una salida al Oceanografico
para los socios de ADEC. Los
asistentes pudimos disfrutar
de la visita, de una comida en
el restaurante La Lonja y de
la proyeccion de una pelicula
en 3D en el Imag Dome. Los
socios de Valencia acudieron
a la puerta del Oceanografico
esperando alli al resto, que
llegaron de Castellon, Madrid
y barcelona. Asistimos un
total de 40 personas y dos
voluntarios de la Asociacion de
Voluntarios de “La Caixa".

OCEANOGRAFICOUN DiA
PARA COMPARTIR

N\ L

Fue una ocasion mas para compartir,
intercambiar experiencias, facilitarse
direcciones de correo y teléfonos e incluso
quedar para otras ocasiones. Con esta
actividad se pretendia pasar un dia en familia
con otras personas que han pasado o estian
pasado por sus mismas fases del proceso, al
mismo tiempo que se fomenta que conozcan
a otras pacientes.

Desde la asociacion queremos agradecer a
Fernando Peris y a Lidon Prades su tiempo, por
acompafarnos como voluntarios “La Caixa” en
esta jornada; y desde la organizacién a Belén
Cacho y a Alvaro Borras, por ponernos las
cosas tan faciles para que todo saliera bien
este dia.
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EL TRABAJO SOCIAL Y LAS
ENFERMEDADES RARAS

Las enfermedades raras o “poco
frecuentes” afectan a un 6% de la
poblacion espafiola, el término de
raras no solo viene precedido por
la baja prevalencia, sino tambien
por lo dificil que resulta su abordaje
tanto a nivel sanitario, psicologico,
farmacologico como social.

Estas patologias son tratadas por un equipo
multidisciplinar que se compone por
diferentes especialistas, los cuales tratan
la enfermedad; y también por psicélogos y
trabajadores sociales. El trabajador social
es un profesional de la ayuda, que mejora
la situacion de los usuarios; trabaja en la
resolucion de problemas, pone en contacto
a las personas con los recursos existentes,
hace que accedan a sus derechos sociales,
que se beneficien de una accidn social

Lara Martin-Villalba Ceballos
Trabadora social de FEDER CV

respaldindoles en sus pasos hacia el
cambio, orientindoles e informandoles.
Para llevar a cabo esta ayuda, se trabaja en
tres conceptos bdsicos:

Informar: una vez se identifica el
problema, la necesidad o la demanda, les
orientamos sobre los recursos existentes
y cudles son sus derechos sociales.
Ayudar: el objetivo es alcanzar el bienestar
social a través de la calidad de vida.
Difundir: como profesionales que
fomentan el cambico en la sociedad,
debemos dar a conocer esas necesidades
sociales.

Las enfermedades raras son patologias
muy complejas que abordan diferentes
ambitos de |a sociedad; no solo el sanitario,
sino también el ambito educativo, familiar,
laboral y por supuesto el social.



Desde que a una persona se le diagnostica
una enfermedad “poco frecuente”
empieza un peregrinaje para adaptarse a la
nueva situacion de tener que vivir con una
desconocida compafiera de viaje. Entre
los multiples problemas que se puede
encontrar, a nivel individual, podemos
destacar aquellos cambios que sufren las
relaciones sociales con el resto de las
personas, provocando un aislamiento
voluntario del afectado. A nivel mas
amplio podemos encontrarnos problemas
laborales, economicos, sanitarios,
farmacologicos, educativos... En todos
ellos, los trabajadores sociales realizan
su intervencion con el fin de producir un
cambio en estas necesidades.

El Servicio de Informacién y Orientacion
(5IO) de FEDER esta compuesto por
trabajadores sociales y wuna bidloga,
y atiende a todo aquel que precise
informacion sobre las enfermedades
raras. Desde este servicio trabajamos
bajo los tres conceptos basicos que hemos
mencionado anteriormente.

Una vez establecido el bienestar de la
salud de los afectados debemos trabajar
y preocuparnos de que estas personas y
sus familias vivan con una calidad de vida
digna, para que sigan teniendo aspiraciones
y metas. Desde mi corta experiencia,
puedo afirmar que me he encontrado con
personas luchadoras que trabajan fuerte
para que sus enfermedades dejen de ser
poco conocidas y se esfuerzan en ayudar a
otras personas.

Por dltimo, me gustaria destacar la gran
labor que realizan las asociaciones de
enfermedades raras, que con su apoyo
ayudan tanto a los afectados como a sus
familiasaconocermaslaenfermedad,acrear
una nueva red de contacto que favorece el
bienestar psicolégico de los afectados, a
no encontrarse solo con su enfermedad;
asi encuentran comprension y fuerza para
seguir adelante. Las asociaciones crean
un vinculo social que favorece aspectos
beneficiosos en las personas afectadas, y a
traves de esas companias dejan de sentirse
“menos raros’.

Guayar, Almudena y Zalra en la plaza la Virgen, en Valencia
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X1 JORNADAS DE TERAPIAS

COMPLEMENTARIASDE
CHIPIONA (CADIZ)

Estas jornadas se organizan de
forma anual por la Asociacion
Espanola de Esclerodermia (AEE).
En 2010 se realizaron del 18 al

26 de Septiembre, en la Casa de
Espiritualidad Santa M® de Regla,
un lugar agradable, a pié de playa,
que pertenece a una orden de
Franciscanos.

En estas lineas queremos
transmitir a los afectos/as por la
esclerodermia, la esencia y vivencia
en estos dias y asi se animen a

participar en futuras convocatorias.

Gracios o los que hacéis posible estas jornadas
Encarna Sanchez v Mansol Escamilla;
socias de ADEC afectadas de esclerodermia

Hola soy Marisol Escamilla, diagnosticada
de esclerodermia desde 200Il. Estas
jornadas para mi son entrafables y Unicas,
tanto por su playa como por sus gentes,
junto a mi amiga Encarni. Conocerla ha
sido una de las cosas mads bonitas que
me ha pasado en esta enfermedad. En las
jornadas, una de las partes fundamentales
SON sus terapias: yoga, risa, masajes y, sobre
todo, lo mas importante: el compartir,
dirigido por Mamen, persona para todos
enriquecedora. Con ella compartimos,
temores, alegrias, tristezas, informacion...
Es el momento de conocernos y expresar
todos nuestros pensamientos. Una de las
nuestras, Malena es la que nos hace reir
y pasarlo muy bién, la que nos provoca



esas carcajadas, que tanta falta nos
hace. Qué decir de las sesiones de yoga,
para mover todas las partes de nuestro
cuerpo, bastante atrofiado. Y como no,
la relajacion, tan importante; la encargada
es Ana, persona dulce y carinosa. Los
masajistas, los que nos reactivan el calor
del cuerpo. Los chicos, Jose Antonio,
con su experiencia en estas jornadas de
varios afos, y Santi, el nuevo fichaje, con
su juventud y alegria. Las chicas, Marta y

Fue la experiencia mas enriguecedora que
he vivido. El ver cémo personas que el
solo hecho de levantarse algunas mananas
ya era un esfuerzo, y que siempre tenian
una sonrisa y unas palabras de dnimo para
quien las necesitara, me enseno a valorar
las pequenas cosas de la vida. Alli fuimos
Marisol ¥ yo, a la aventura. 50lo nos
conociamos entre nosotras, a nadie mas.
Ibamos llenas de ilusién y de expectativas
por saber qué nos ibamos a encontrar. Y lo

Carmen, tanto una con su dulzura y otra
con su carifo. Sin olvidar a Mode, a todos
ellos mi agradecimiento. Y pienso que
también de todos: GRACIAS por la labor
que hacen desinteresadamente. Gracias
de verdad y deseo que cada afio sea asi
y podamos seguir disfrutandolo durante
muchos afios mas. Marisol

La primera vez que me plantee ir a las
jornadas terapéuticas de Chipiona, iba con
miedo, no lo voy a negar. Mi familia y amigos
me decian que psicoldgicamente tenia que
ir preparada para todo lo que iba a ver:
personas que tenian la enfermedad mds
avanzada que yo y que aquello me podia
asustar, jQue equivocados que estaban!

que nos encontramos fue una semana llena
de vivencias y de momentos compartidos
con gente que esta pasando por lo mismo,
y con los que puedes hablar de como te
sientes, sabiendo que te van a comprender.
Esas cervecitas y vino de |a tierra, tomados
en primera linea de playa; esas charlas
hasta las tres de la mafiana, riéndonos de
todo; esos paseos y conversaciones en la
playa... Llevamos tres anos acudiendo a las
jornadas, y no creo que dejemos de hacerlo
mientras podamos. Y lo mds importante
de todo: la amistad. Puedo decir que si algo
bueno he sacado de la esclerodermia, son
los amigos que tengo gracias a ella. Puedo
decir que parte de mis mejores amigos, los
he conocido en Chipiona. Encarn
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iLas Enfermedades Raras,
una prioridad social y sanitarial

DIA MUNDIAL DE LAS ENFERMEDADES RARAS

Las personas con
ESCLERODERMIA piden
Igualdad de Oportunidades en las
enfermedades raras

La Asociacion de Esclerodermia Castellén
(ADEC) organizé el sibado 26 de Febrero
de 2011 una Campana de Informacion y
Sensibilizacién en el marco del Dia Mundial
de las enfermedades raras en Castellén

El objetivo fue reivindicar un trato justo y
equitativo para las personas con patologias
poco frecuentes

Justicia y equidad. Estas palabras son claves
para las personas con patologias poco
frecuentes. La razén reside en que el 76%
de las personas afectadas se han sentido
alguna vez discriminadas a causa de su
enfermedad. El desconocimiento, la falta de

informacion, la escasez de investigacion, la
precaria experiencia de los profesionales,
la ausencia de especialistas y la falta de
coordinacidn entre los expertos son
algunas de las razones que motivan a las
familias a sentir que no tienen las mismas
oportunidades que otras personas afectadas
por enfermedades mas comunes.

Por esta razon, y con el objetivo de
cambiar esta realidad, la Asociacién de
Esclerodermia Castellén (ADEC) celebré
el sibado 26 de Febrero una Campana
de Informacién y Sensibilizacién en el
centro de Castellén con la finalidad de
reivindicar un trato justo y equitativo para
las enfermedades raras.

Esta peticion se hace en el marco del Dia
Mundial de las Enfermedades Raras, que se
celebra el 28 de febrero en paises de todo







el mundo y que este afio llevé por lema en
Espaiia “Por la lgualdad de Oportunidades
para las personas con enfermedades poco
frecuentes”. ADEC se unid a este “grito
mundial” y reivindicé su derecho a tener
equidad basiandose principalmente en 3
principios, “equidad para los pacientes en
las asistencia social y sanitaria. Equidad en
nuestros derechos sociales bdsicos (salud,
educacion, empleo y vivienda) y equidad en

los tratamientos, terapias y medicamentos
huérfanos necesarios para el abordaje de
su enfermedad”.

De esta forma, en el dia mds internacional
de las enfermedades raras se quisimos
luchar para que las personas con patologias
poco frecuentes tengan un trato equitativo,
tal y como se reconoce en la Constitucion,
en el Informe de la Ponencia del Senado,
asi como en nuestra legislacion.
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Jornada Lidica por el Dia Mundial
de las Enfermedades Raras

FEDER Comunidad Valenciana organizd una
Jornada Lidica en el Dia Mundial, el sdbado
16 de febrero de || a 14 horas, con el fin de
sensibilizar sobre las enfermedades raras y
reivindicar la lgualdad de Oportunidades.

Esta jornada se realizé en la Plaza de
la Virgen de Valencia, alli habia mesas
informativas, actividades para nifos en las

que destacaba el taller de maquillaje, el
juego del paracaidas y dibujar a Federico.
Ademas los alumnos de animacién socio-
cultural colaboraron este dia con la
animacion y un teatro de titeres.

Resulté una jornada exitosa y participativa,
las asociaciones de enfermedades raras
de la Comunidad Valenciana estuvieron
apoyando a FEDER en este dia tan especial.
Socios de ADEC estuvieron alli.

|



LEY DE PROMOCION DE LA

AUTONOMIA PERSONALY
ATENCION A LAS PERSONAS EN
SITUACION DE DEPENDENCIA

;Qué se entiende por dependencia?

La dependencia es un estado permanente
derivado de la edad, enfermedad, discapacidad
fisica, intelectual o mental que se puede
producir en cualquier etapa de la vida de una
persona.

Requiere la atencion de una o varias personas
para realizar:

-Actividades basicas de la vida diaria: el
cuidado personal, las actividades domésticas
basicas, la movilidad esencial, reconocer
personas y objetos, orientarse, entender y
ejecutar ordenes o tareas sencillas...

-Apoyo para su autonomia personal capacidad
de controlar, afrontar y tomar, por propia
iniciativa, decisiones personales acerca de
como vivir de acuerdo con las normas y
preferencias propias asi como de desarrollar
las actividades basicas de la vida diaria.

En este caso se dice que estamos ante
una PERSONA EN SITUACION DE
DEPENDENCIA. Para valorar esa situacion
existe un Baremo de Valoracion de la situacion

M*Carman Roca Batalla, Col206
Trabajadora Social ADEC

de Dependencia que sita a estas personas
en distintos grados y niveles. Segun el
grado y nivel asignados accedera a los
servicios y recursos que ofrece la ley.

i Cuales son los grados y niveles que marca
la ley?

GRADO |, Dependencia moderada (Nivel
| y nivel 2). Cuando la persona necesita
ayuda para realizar varias actividades
basicas de la vida diaria, al menos una
vez al dia o tiene necesidades de apoyo
intermitente o limitado para su autonomia
personal. Dependencia de 25 a 49 puntos

GRADO I, Dependencia severa (Nivel
| y nivel 2). Cuando la persona necesita
ayuda para realizar wvarias actividades
bésicas de la vida diaria dos o tres veces al
dia, pero no requiere el apoyo permanente
de una persona o tiene necesidades de
apoyo extenso para su autonomia personal,
Dependencia de 50 a 74 puntos



GRADO I, Gran dependencia (Nivel | y
nivel 2). Cuando la persona necesita ayuda
para realizar varias actividades basicas de
la vida diaria varias veces al dia y, por su
pérdida total de autonomia fisica, mental,
intelectual o sensorial, necesita el apoyo
indispensable y continuo de otra persona o
tiene necesidades de apoyo generalizador
para su autonomia personal. Dependencia
de 50 a 74 puntos

iCuales son los servicios y prestaciones
econémicas a los que se puede acceder?
La ley contempla la posibilidad de acceder
a uno de los varios servicios profesionales
o bien la opcidn de recibir una de las
diferentes  prestaciones economicas
previstas:

Cartera de servicios

-Servicio de prevencion de las situaciones
de dependencia y de promocién de la
autonomia personal

-Servicio de Teleasistencia

-Servicio de ayuda en el domicilio
-Servicio de Centro de dia y de noche
-Servicio de atencion residencial

Prestaciones econémicas
-Prestacién
servicio

-Prestacién econdmica para el cuidado en

econémica vinculada al

el entorno familiar y ayuda a cuidadores no

profesionales.
GRADO Il Nivel 2 (520'69 - 266'57 )

Nivel | (416 - 181,26 )

GRADO Il Nivel 2 (33725 - 103'02)
Nivel | (30090 -70.70)

GRADO | Nivel 2 (180 - .....) Nivel |
(no se encuentra en vigor)

-Prestacion econdmica de asistencia

personal

;Doénde solicitar el reconocimiento de la
situacion de dependencia y del derecho a
las prestaciones del sistema!’

En el Servicio Municipal de Atencién a
la Dependencia que normalmente se
encuentra en los servicios sociales de su
localidad

Consejos

Para mds informacién dirijanse a su
trabajadora social o bien a:

Asociacion de Esclerodermia Castellén
(ADEC)

Servicio Municipal de Atencion a la
Dependencia en Serv. Soc. de su localidad
Teléfono gratuito de informacion a la
dependencia: 900 100 880

Si las persona que le atiende desconoce
las secuelas que causa la esclerodermia
no dude en facilitarle el teléfono de la
asociacion




LA CIBER-TERAPIA.

UNA ALTERNATIVA A LA
PSICOTERAPIA TRADICIONAL AL
ALCANCE DE TODOS

El uso de las nuevas Tecnologias de la
Informacion y la Comunicacion (TI1Cs) se
ha generalizado y hoy en dia es comun y
rutinario el uso del ordenador, Internet, la
telefonia movil e incluso la realidad virtual.
Todas estas herramientas han abierto un
enorme campo de posibilidades en todas
las dreas de la vida de una persona. Por
ejemplo, en el drea laboral se realizan
videoconferencias entre dos puntos del
globo, en el drea social nos relacionamos
a traves de internet en “redes sociales”
como Facebook y en el dmbito de la salud,
ya hay aplicaciones informaticas tanto en
el campo de la telemedicina como en el
de la psicologia clinica que nos ayudan
en el diagnostico o el tratamiento de
enfermedades. Estas nuevas formas de
interaccionar han permitido dar un nuevo
aire a la terapia llevada a cabo de forma
tradicional y permitir alternativas de terapia
a personas que de otro modo no podian
acercarse a ella de otra forma que no fuera
mediante videoconferencias, mails o incluso
telefonia.

Actualmente, uno de los campos que mas
se abre camino en el uso de las TICs en
psicologia clinica es la incorporacion de
Internet al trabajo del terapeuta. El uso de
Internet en psicoterapia implica una serie
de términos que conceptualmente podrian
dar lugar a confusién. Para evitarlo en la
medida de lo posible, vamos a diferenciar
los dos términos que, por lo general, son
los mas confundidos entre si:

El téermino telepsychology (tele-
psicologia) se ha utilizado para referirse al
uso de las tecnologias de telecomunicacion
que permiten poner en contacto a los

pacientes con profesionales de la salud para
mantener contacto mas fluido mediante
el correo electrénico y/o el teléfono,
siempre como complementos de la terapia
convencional. En funcién de esto, se
definio a la tele-psicologia como una rama
de la tele-asistencia, con caracteristicas
similares a las de la tele-medicina, siendo "la
distancia” entre el prestador del servicio de
salud y quien lo demanda la caracteristica
esencial del sistema. El prefijo "tele” indica
la distancia fisica-espacial entre el prestador
del servicio y el receptor o beneficiario del
mismo.

El término cyber-therapy o e-therapy
(ciber-terapia o e-terapia), se ha utilizado
como rama de la ciber-psicologia (cyber-
psychology) o psicologia del ciberespacio.
Ciber-terapia describe el uso de tecnologias
avanzadas como complemento de
distintas formas de psicoterapia, donde
la caracteristica esencial no es la distancia
paciente-terapeuta, sino el uso de las nuevas
tecnologias para diagnéstico, consultas,
supervision, informacion, educacion e
intervencion psicoterapéuticas.

La ciber-terapia es de todos ellos, el mas
preciso y apropiado para a las prictica
de la psicoterapia psicologica tal y como
la entendemos desde una perspectiva
tradicional “cara a cara”. Su definicién
entonces, es: aplicacion de una psicoterapia
en la cual la interaccién paciente-terapeuta
esta mediada por herramientas tecnologicas
de comunicacién e informacion. También
es el uso de tecnologias informaticas y
comunicacionales con la finalidad de aplicar
de manera novedosa formas tradicionales
de psicoterapias.



En ambos casos, la caracteristica central
no es la distancia paciente-terapeuta, sino
las ventajas de la comunicacion sincrénica
(al mismo tiempo) y asincronica (en
distintos momentos en el tiempo) de las
prestaciones de Internet y los teléfonos
moviles y la posibilidad de generar entornos
virtuales mediante Realidad Virtual, con
el fin de potenciar los beneficios de la
psicoterapia tradicional. La ciber-terapia
ha resultado ser una herramienta para
facilitar la accesibilidad a los tratamientos
psicologicos, sin dejar de lado la estructura
tedrica, el modelo de funcionamiento y los
objetivos terapéeuticos de la psicoterapia
tradicional,

;Por qué utilizar la ciber-terapial
Hay bdsicamente dos razones por las
que se emplea la ciber-terapia: porque su
aplicacion brinda mayores beneficios que el
tratamiento psicoterapéutico tradicional o
porgue no hay alternativa posible. La ciber-
terapia ha obtenido resultados significativos
en el tratamiento de trastornos de ansiedad
y fobias, en desdrdenes de la alimentacién,
en dismorfofobia, ante procedimientos
médicos dolorosos o displacenteros y como
apoyo en rehabilitacion neuropsicologica.
También se han llevado a cabo estudios en
relacion a adicciones, manejo del estrés,
depresidn, déficit atencional y también con
agresores sexuales.

Mo se trata de una nueva psicoterapia, sino
de modificaciones en el medio (ya que se
utilizan las TICs en vez del “cara a cara”)
en su implementacién. En todos los casos,
las aplicaciones de ciber-terapia se apoyan
en los recursos de la psicologia utilizando
de este modo, al igual que en la terapia
tradicional, el formato de ciber-terapia
individual, grupal, autoayuda, etc. en funcién
de las necesidades de cada caso.

Asi, si analizamos las ventajas y las
limitaciones del uso de la ciber-terapia en
comparacion con la eficacia ya probada de
la terapia cognitiva tradicional, encontramos
las siguientes ventajas y limitaciones:

Tal y como se ve, son mas las ventajas que
las desventajas en la aplicacién de las TICs
y, tras los diferentes estudios realizados, hay
suficiente evidencia cientifica que apoya el
hecho de que internet puede incorporarse
en la practica clinica como una herramienta
muy util y su poco uso no estd justificado.

Consideraciones finales

El abaratamiento de los costes de las
diversas herramientas tecnologicas, la
popularizacion de la telefonia movil y
los SMS5, las videoconferencias a traves
de plataformas gratuitas por medio de
internet, asi como el desarrollo permanente
de nuevos dispositivos de tecnologia,
estan incrementando las posibilidades
de aplicar ciber-terapia en contextos
psicoterapéuticos.

Asi, el rechazo para la implementacion de
la ciber-terapia en nuestro ambito no se
sostiene por criterios logicos y responde
basicamente a prejuicios y mitos gque
aun estan por derribar. No obstante, si
consideramos que las TICs pueden ampliar
los caminos por los cuales se pueden
ofrecer tratamientos psicologicos a quienes
los necesiten por el motivo que sea, es
logico esperar que los psicologos realicen
un esfuerzo e innoven su praxis terapéutica
incorporando las TICs, aprovechando
todos los beneficios que conllevan y
luchando por superar los obsticulos que
se interpongan.

Elena Crespo Delgado, Col.CV-07692

Jorge Osma Lopez, ColCV-07123

Licenciados en Psicologia y Diplomades en Estudios
Avanzados por la Universidad jJaume |

Encargados de la intervencion psicolégica en ADEC,



LA PRINCESA DE ASTURIAS
ENTREGA LOS PREMIOS
FEDER 2011

Un afio mds FEDER celebrd su acto oficial del Dia
Mundial en el Senado. Bajo la presidencia de SAR
la Princesa de Asturias Dofa Letizia Ortiz. FEDER
reclamod en laCamara Alrta, laigualdad de oportunidades
para las personas con enfermedades raras.

Fue un acto muy emotivo, que acogié a numerosas
familias y asociaciones. Juan José Prieto, afectado por
sindrome de Apert, ¥ Justo Herranz, padre de una
mujer con distonia, fueron los encargados de llevar la
voz de las familias y de solicitar recursos y apoyos.
Ademas, los mas pequefos de la casa también tuvieron su momento especial, con la
lectura de la Declaracion Oficial del Dia Mundial en la que reivindicaron ayuda para todos
las personas afectadas por enfermedades raras.

El Premic Especial FEDER Comunidad Valenciana recayé en la persona de José M* Millan
Salvador, genetista y director del Biobanco del Ciberer; por su calidad humana, su escucha
activa e implicacién con los afectados.

1° Congreso Mundial de Pacientes de Esclerodermia

del 2 al 5 de febrero 2012

En febrero del 2012 se celebrard en Madrid el 2° Congreso Mundial de Pacientes de
Esclerodermia, los dias 2 al 5 de febrero de 2012. En breve se ird publicando toda la
informacién en la pdgina web de la AEE

www.esclerodermia.org, EUSTAR www.eustar.org , FESCA www.fesca-scleroderma

El afio pasado se celebrd el Primer Congreso Mundial de Pacientes de Esclerodermia en
Florencia (ltalia), en www.fesca-scleroderma.eu tenéis toda el material recopilado por
FESCA (Federacién Europea de Asociaciones de Esclerodermia).

Desde ADEC se coordinarid el viaje para que podamos asistir el mayor nimero de
pacientes posible desde la Comunidad Valenciana. Resérvate ya estos dias.

La Asaciacidn de Escleraodermia Castellén (ADEC) es miembro de pleno derecho de:
FEDER (Federacién Espanola de Asociaciones de Enfermedades Raras)

EURORDIS (Organizacion Europea de Enfermedades Raras)

AEE (Asociacién Espafiola de Esclerodermia)

LIRE (Liga Reumatologica Espanola)

COCEMFE-CS (Federacidn Provincial de Discapacitados Fisicos y Orgdnicos-Castelldn)
CERMI (Comite Espaniol de Representantes de personas con Discapacidad)

EuOrphan (Agencia Europea de Medicamentos Huérfanos)

Si queréis saber mas informacion referente a las actividades realizadas por ADEC y
otras entidades en rodo el pals podéis entrar en www.enfermedades-raras.org y en
www.esclerodermia-adec.org
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i muchas gracias !

Sofar, ayudar, reir, amar...
iTe has dado cuenta que las mejores cosas de la vida son gratis!?
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