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Apreciados/as amigos/as:

El pasado viernes 21 de abril el Consejo de Ministros aprob— la Ley de
Autonom’a personal y dependencia. El objetivo de esta ley es que ninguna persona
dependiente en Espa–a quede desprotegida y sin recibir la ayuda necesaria para
llevar una vida digna y lo m‡s independiente posible. La importancia de esta ley
supondr‡ en el tema social, la equiparaci—n a la que tuvo la universalizaci—n de
la asistencia mŽdica o la educaci—n.

A partir del pr—ximo 1 de Enero de 2007, equipos competentes de las
Comunidades aut—nomas evaluar‡n la situaci—n personal de dependencia. El
derecho a la asistencia depender‡ del Sistema Nacional de Dependencia,
organismo de nueva creaci—n similar al Sistema Nacional de Salud, y en el que
participar‡n tambiŽn las Comunidades aut—nomas.

Esta ley se ha recibido con satisfacci—n por las asociaciones que representan
a los beneficiarios,  aunque su implantaci—n ser‡ larga ya que se desarrollar‡ en
8 a–os del 2007 al 2015, siendo los grandes discapacitados los primeros en recibir
las ayudas.

Federaci—n ASEM hizo sus aportaciones a esta nueva ley, en comparecencia
en el Congreso de los Diputados en Junio de 2005.
Nuestra Federaci—n, siempre que ello es posible, elabora sus opiniones
para defender las necesidades de nuestro colectivo e intentar mostrar las medidas
correctoras para que las personas afectadas por una enfermedad neuromuscular
y sus familias sean atendidas en todo momento.

Federaci—n ASEM sigue creciendo, y cada vez son m‡s las Asociaciones
que se han incorporado y las que quieren entrar a formar parte de nuestra
Federaci—n, y esto nos da confianza en el trabajo que estamos desempe–ando.

Un saludo cordial

M» Teresa Baltˆ i Valls

Carta abierta

Un paso m‡s hacia una vida digna

3 ASEM



4 ASEM

No es el t’tulo de una pel’cula de ciencia ficci—n.

Esta historia podr’a ser el gui—n de una de aventuras,

si bien, en este tipo de pel’culas, todo parecido con

la realidad es pura coincidencia, la situaci—n que

describe esta historia refleja la realidad de un

ciudadano del siglo XXI que depende de una silla

de ruedas para acceder a un mundo no construido

para Žl. En absoluto es una circunstancia aislada,

es el d’a a d’a de los que somos diferentes por

tener una discapacidad funcional.

Unos de estos d’as fui a coger el bus de vuelta a

casa, a eso de las 17:45. Mi silla ya anda mal de

bater’a y uno de los dos trayectos lo tengo que

hacer en el transporte pœblico si no quiero quedarme

atascado en plena ciudad. La rampa de acceso

unos d’as funciona y otros no, ese d’a parece que

no tocaba, pensŽ Òmala suerte, una aver’a de œltima

hora que no habr‡n podido reparar a tiempo de

salida del servicio,  cosas de la tŽcnica, en fin,

esperaremos al siguienteÓ. Las 18:10, la rampa

tampoco sale. ÒVaya...gran casualidad, dos aver’as

sin reparar, Àse habr‡n puesto de acuerdo las

inclemencias tecnol—gicas?Ó Gracias a la caridad

de una persona que estaba por all’ y a la

profesionalidad impagable del conductor, me

subieron, cual paquete, al autobœs, no sin correr

un fuerte riesgo para la integridad de mi persona

y la de mi silla y del grand’simo esfuerzo, muy

agradecido por mi parte, de los dos valientes que

se atrevieron a tama–o disparate porque entre lo

que yo peso y lo que pesa mi silla el esfuerzo era

de autŽnticos titanes.

No contento con la aventura del d’a anterior, y en

un alarde de osad’a (la valent’a es algo innato en

la mayor’a de nosotros) me atrev’ a tentar a la

suerte e intentar disfrutar de los derechos que dicen

que todos los ciudadanos tenemos por igual. As’

pues, al d’a siguiente volv’ a salir con la confianza

de que a la vuelta no habr’a problemas y que alguno

de los buses de la l’nea estuviesen en plena

disposici—n . Espero a las 17:45 y el bus llega, pero

se va sin m’ porque todav’a no se hab’a arreglado.

Sin muchas expectativas sigo esperando al siguiente

y como ya sospechaba, ’dem de ’dem, parece que

los tŽcnicos no han dado con la aver’a y me invade

una duda. Àalguien se habr‡ molestado en intentar

Odisea en el Bus2006Odisea en el Bus

LECTORES

Desde ASEM creemos que es muy importante que la revista sea un v’nculo de
uni—n entre los que la hacemos y los que la leŽis. As’, os animamos a que nos

mandŽis cartas cont‡ndonos vuestras experiencias, sugerencias, ilusiones,
problemasÉ Queremos que esta secci—n sea un altavoz que difunda los
mensajes de todos nuestros socios, as’ que, Àa quŽ est‡s esperando a coger

l‡piz y papel? Manda tus cartas a: Revista ASEM (secci—n ÒEl Buz—n de ASEMÓ),
c/ Jordi de Sant Jordi, 26-28, bajos, 08027, Barcelona. O al email: asem15@suport.org

EL BUZîN DE ASEM
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arreglar este galimat’as? Como la experiencia de

ser paquete y apelar a la caridad cristiana no me

gust— demasiado, decido seguir esperando al

siguiente, con la confianza de que el fallo de un

tercero ya seria algo inaudito y que tanta inclemencia

s—lo ser’a posible a base de mala leche. Pues...

ÁÁÁpremio!!!! Son las 18:30 y esta vez la rampa

decide salir, pero tal como sale, se vuelve a meter.

Con una paciencia m‡s propia de un se–or que se

llamaba Job que de un colŽrico ÒcascaoÓ piloto de

silla de ruedas, decido, infeliz de mi, seguir

esperando a ver si como el man‡ cayendo del cielo,

aparec’a un autobœs sano y no tan tullido como yo.

Son las 18:45, una hora despuŽs de intentarlo por

primera vez, y tras el susto y desesperaci—n de ver

como la rampa sal’a pero se volv’a a meter durante

tres veces consecutivas, gracias a la pericia del

amable conductor que se baj— del bus y

manualmente pudo sujetar el revoltoso mecanismo,

pude entrar en el veh’culo al fin, tras una hora de

espera y cuatro autobuses. Una vez cogido el

intr’ngulis, la salida fue menos traum‡tica, despuŽs

de tantas veces, resulta que el truco es que hay

que sujetar la rampa manualmente.

Los d’as siguientes prefer’ hacer trayecto corto, el

que mi silla se pod’a permitir hasta conseguir las

dichosas bater’as nuevas y no apelar a la aventura

y a la caridad, pero pude comprobar que el

desaguisado, como las pilas, segu’a, segu’a,

segu’a...Hasta aqu’ el gui—n para una posible

pel’cula, que m‡s que de aventuras, podr’a ser de

terror. Apelando al derecho al pateleo, que ese no

me lo quita nadie, puse una queja incluyendo una

pregunta para alguien de la empresa concesionaria

por si tuviese a bien contestarme: ÒSi se aver’a

cualquier otro mecanismo vital  para el

funcionamiento del veh’culo, por ejemplo, el motor,

ÀquŽ es lo que habitualmente suelen hacer?...

Supongo que tendr‡n otros veh’culos reservas para

sustituir a los averiados. Si es as’, Àpor quŽ no

hacen lo mismo cuando pasa con un mecanismo

que es esencial para los usuarios que lo

necesitamos?Ó La respuesta debe de ser  muy

dif’cil, porque aœn no me han contestado.

Juan JosŽ Marcos S‡nchez (Salamanca)



ÁÁÁHasta siempre!!!
Ê
Durante m‡s de tres a–os me habŽis permitido ser part’cipe de
vuestras historias personales,Êreivindicaciones, esperanzas
yÊlogros .  Con vosot ros  he  aprend ido  a  fo r ja rÊmi
profesi—nÊcomoÊtrabajadora social, aÊvivirÊquŽÊconlleva el
asociacionismo yÊa afirmarÊque con la voz y conÊlos esfuerzos de
todosÊpodemos conseguir cambios sociales. Me llevo muchas
cosas buenasÊde nuestraÊFederaci—nÊ y quiero daros las graciasÊa

todas las familiasÊde ASEMÊy tambiŽn a toda la junta por haber confiado en m’ y permitirme realizar
mi trabajo con total libertad.
En mi nuevo puesto de trabajo sigo estando enÊcontacto con el ‡mbito de las personas con
discapacidad f’sica y os aseguroÊque seguirŽ trabajando para poder mejorar la calidad de vida de
todo nuestro colectivo.
Ê
Os deseo a todos/as lo mejor. Un abrazo muy fuerte.
Ê
ÊInma G—mez S‡nchez

Me incorporo a la Federaci—n ASEM con la ilusi—n de
participar en un proyecto apasionante como es elÊdar a conocer
la realidad de los afectados y sus necesidades. Para crecer como
Federaci—n hemos deÊconseguir una visibilidadÊ que hasta ahora
no ten’amos y ahondar en la consolidaci—nÊde la cultura de
Federaci—n. Se abren nuevos horizontes con la aparici—n de la
nueva ley de autonom’a personal y debemos aunar esfuerzos en
su adecuado seguimiento.
Se que sustituir a Inma G—mezÊes una tarea muy dif’cil por su encomiable esfuerzo y dedicaci—n,
pero no por ello me asusta la responsabilidad. Poseo un bagaje de m‡s de 10 a–os en el mundo
asociativo y pretendo contribuir con mi experienciaÊÊa Êla consecuci—n de las tareas encomendadas.ÊÊÊÊ
Ê
Un saludo para todas y todos .
Ê
ÊXavier de Vega Font

Unos se van... y otros llegan

Este a–o nuestra coordinadora de proyectos, Inma G—mez, ha dejado ASEM.
En su lugar, ha entrado Xavier de Vega. Aqu’ teneis sus cartas de despedida e
incorporaci—n, respectivamente.
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Presente y futuro de las enfermedades
 neuromusculares

El pasado mes de octubre se celebr— en la ciudad gallega de Vigo el XXII Congreso
Nacional de la Federaci—n ASEM. M‡s de 300 asistentes a las conferencias y talleres
demuestran el amplio respaldo del congreso por parte de profesionales y afectados.
El acontecimiento renueva la oportunidad de acercamiento entre diversos sectores para
p ro fund iza r  en  e l  conoc im ien to  de  en fe rmedades  neuromuscu la res .

Respaldo institucional al XXII Congreso

El hecho de que Su Majestad el Pr’ncipe
de Asturias aceptase ocupar la Presidencia de
Honor del XXII Congreso nacional de la
Federaci—n ASEM, y que la Ministra de
Sanidad Do–a Elena Salgado y del Ministro de
Asuntos Sociales Don Jesœs Caldera
respondieran positivamente a la invitaci—n de

participar como miembros del ComitŽ de Honor
atestiguan el amplio respaldo institucional a
este XXII Congreso de la Federaci—n ASEM.
TambiŽn es importante destacar la
participaci—n del Vice-Presidente de la Xunta
de Galicia Don Anxo Quintana y de la
Conselleira de Sanidade Do–a M» JosŽ Rubio
durante la inauguraci—n y la clausura del
congreso.

XXII Congreso Nacional de ASEM
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Inauguraci—n del Congreso por el Vicepresidente Da Igualdade e Do Benestar, D. Anxo Quintana acompa–ado por la
Presidenta de la Federaci—n ASEM, D–a. Maria Teresa Baltˆ, el Concejal representante del Concello de Vigo, D. Antonio
Coello y el Presidente de ASEM Galicia y vicepresidente de la Federaci—n, Jean Louis Bouvy.



XXII Congreso Nacional de ASEM

Este congreso de ASEM, asociaci—n
que trabaja a nivel nacional por los afectados
por Enfermedades Neuromusculares, ha
abierto nuevas perspectivas de compromiso
auton—mico con los  a fectados por
enfermedades neuromusculares.

A su vez el respaldo de profesionales y
afectados se refleja en los m‡s de 300
asistentes a las conferencias y talleres.

Respondiendo a sus objetivos, el XXII
Congreso ha renovado la oportunidad de
acercamiento entre afectados, familiares y
profesionales, para profundizar en el
conocimiento de enfermedades como Charcot-
Marie-Tooth, facio-escapulo-humeral,
amiotrofia espinal, Steinert, miastenia y
distrofias de cinturas y conocer la investigaci—n
y las esperanzas de avance que Žsta conlleva.

Progresos  y esperanza

Un claro ejemplo de estos progresos, tratado
durante el congreso, son los obtenidos
respecto a la Distrofia de Duchenne, padecida
por 1 de cada 3500 varones. Gracias al famoso
ÒSalto de Ex—nÓ, que trata de localizar el lugar
del gen d—nde est‡ el fallo (no todos los
afectados tienen la misma anomal’a), se han
producido incre’bles avances en la materia. El
diagnostico exacto es fundamental para los
ensayos que se van a realizar pr—ximamente
en Francia ya que los experimentos hechos
en ratas para corregir este fallo han dado
resultados positivos y duraderos que abren
esperanzas impensables hace poco tiempo.

Durante el encuentro se cit— tambiŽn
las posibilidades de investigaci—n de las cŽlulas

8 ASEM
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madres, de las que derivan el resto de las
cŽlulas del organismo. Actualmente se pueden
cultivar y, por tanto, abren la puerta a una
terapia celular esperanzadora, nueva corriente
en la medicina del siglo XXI.

Sin embargo, estas tŽcnicas requieren
de un formidable esfuerzo previo a su
aplicaci—n cl’nica, que asegure su Žxito y
garantice la falta de efectos secundarios
indeseables.

El Congreso
de  ASEM  ha
permitido tambiŽn
subrayar algunos
de los grandes retos
para mejorar la
calidad de vida de
los afectados. Un
e j e m p l o  e s  l a
prevenci—n y la
asis tencia a la
s i t u a c i — n  d e
dependencia, que
es ahora noticia a
causa de la futura
Ley de Autonom’a
personal, en estos
m o m e n t o s  e n
estudio en Espa–a.

Otro objetivo
a consolidar fue tratado tambiŽn durante el
Congreso: la necesidad de fisioterapia para
cuidar nuestros mœsculos, que no se atrofien
y estŽn lo mejor posible para que cualquier
terapia que surja pueda ser exitosa.

As’ mismo, ya que las enfermedades

RETOS

neuromusculares se caracterizan por la falta
de movilidad, se habl— tambiŽn de la
imprescindible accesibilidad universal, es decir,
de la supresi—n de barreras arquitect—nicas,
urban’sticas, de transporte y de comunicaci—n
que nos abran las puertas a la vida social.

Finalmente, queremos subrayar la
importancia del primer encuentro entre el
ComitŽ de Expertos de ASEM y los miembros
de Junta de la Federaci—n, que tuvo lugar tras
el Congreso. Este encuentro ha dado los
primeros pasos a una mayor uni—n de
esfuerzos.

La primera
conclusi—n de este
encuentro ha sido
q u e  l a s
E n f e r m e d a d e s
neuromusculares,
c o n s i d e r a d a s
r a r a s  a u n q u e
afortunadamente
cada vez m‡s
conocidas, Òdeben
salir a la luzÓ.

El Libro de
Ponencias y los
a r t ’ c u l o s  d e l
Congreso est‡n
disponible en la
web www.asem-
esp.org .

Quisieramos invitar finalmente a todos
los que pueden a asistir a estas jornadas y
congresos ,  opor tun idades  s iempre
extraordinarias de encuentro, para preguntar,
conocer mejor la real idad de estas
enfermedades y sentir apoyo.

Carmen Vilaboa, de ASEM Galicia.

XXII Congreso Nacional de ASEM
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XXII Congreso Nacional de ASEM

Seminario del ComitŽ de Expertos:
unidos hacia el progreso

Tras la celebraci—n del XXII Congreso
Nacional de la Federaci—n ASEM se celebr—
el I Seminario del ComitŽ de Expertos. ƒsta es
la primera vez que se ha reunido un grupo de
expertos con los representantes de las
Asociaciones que conforman la Federaci—n
ASEM para elaborar una estrategia de trabajo.

Nuestra Federaci—n cuenta con un grupo
de neur—logos especialistas en Enfermedades
Neuromusculares. Estos especialistas, de
amplia trayectoria profesional, y representantes
de diferentes comunidades aut—nomas, forman
nuestro comitŽ de expertos.

La principal finalidad del Seminario que se
reuni— en Vigo tras el XXII Congreso Nacional
de la Federaci—n ASEM fue reunir al mayor
nœmero de miembros de este comitŽ junto con
los miembros del Consejo Directivo de la
Federaci—n, con la intenci—n de trabajar
conjuntamente en la elaboraci—n de propuestas
encaminadas a promover las Enfermedades
Neuromusculares.

As’, la raz—n de ser de este encuentro
responde a la necesidad de crear un espacio
de coloquio entre profesionales y miembros
del Consejo Directivo de la Federaci—n ASEM.
Adem‡s se persigue conseguir nuevas
orientaciones y estrategias de trabajo entre la
Federaci—n y el ComitŽ de Expertos.

El ComitŽ pretende promover proyectos
de colaboraci—n conjuntamente con los
profesionales especializados en estas

Un espacio de encuentro

enfermedades, consolid‡ndose as’ como
grupo de expertos propio de la Federaci—n
ASEM. Esto se materializar’a con la creaci—n
de un reglamento que avale su continuidad y
viabilidad econ—mica.

Durante el Seminario se plantearon
seriamente nuevos encuentros, aprovechando
las reuniones anuales de la SEN (Sociedad
Espa–ola de Neurolog’a) para su grupo
Neuromuscular, y en Congreso de ASEM.

Los integrantes del ComitŽ coincidieron
en valorar el potencial que representamos como
asociaci—n. Adem‡s se remarc— la necesidad
de salir a la luz como ÇÊEnfermedades
NeuromuscularesÈ a nivel nacional tanto en
los proyectos oficiales a nivel espa–ol, al margen
de los dem‡s proyectos estatales para otras
patolog’as neurol—gicas. Otro reto planteado
fue la necesidad de ordenar el mapa de expertos
en Enfermedades Neuromusculares a nivel
nacional.

Las Enfermedades Neuromusculares
deben salir a la luz

10 ASEM
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Pr—ximo Congreso Nacional

Este a–o, el Congreso Nacional de la
Federaci—n ASEM tendr‡ lugar en Bilbao. El
acto se realizar‡ entre los d’as 17, 18 y 19 de
noviembre, en la Universidad de Deusto.

La Universidad de Deusto de reconocido
prestigio y su proximidad al museo Guggenheim
y el Palacio de Euskalduna, hace que este sea
un marco incomparable para hacer m‡s
atractivo la celebraci—n de este XXIII Congreso.

El Audit—rium donde se van a presentar las
diferentes Ponencias dispone de  f‡cil
accesibilidad para las personas discapacitadas
que asistan al Acto ,y adem‡s en la parte
superior del mismo las personas con sillas de
ruedas se pueden instalar y dispondr‡n de un
espacio reservado para ellos/as.

Se disponen de servicios adaptados,
cuyo acceso estar‡ convenientemente
se–alizado.

La propia Universidad dispone de medios
audio-visuales para el desarrollo del XXIII
Congreso.
El dia 19, domingo por la ma–ana, comenzar‡
la sesi—n del  ComitŽ de Expertos,
desarroll‡ndose en uno de los salones del Hotel
Nervi—n, finalizando y completando el Resumen
y Conclusiones del XXIII Congreso clausurado.

Para este Congreso, contamos con el
apoyo de Neur—logos especializados de la
Comunidad Aut—noma Vasca, y muy
especialmente, con la ayuda de los especialistas
de la propia provincia de Bizkaia. Asimismo y
dado que este Congreso pretende ser una
ventana a Europa, se han establecido contactos
con especialistas franceses e italianos, con el
objeto de que nos confirmen su asistencia y
participaci—n en este acto.

BENE prepara nuest ro  pr—ximo
Congreso Nacional

La Universidad de Deusto, en la vizca’na ciudad de Bilbao, acoge el XXIII Congreso Nacional de la Federaci—n.



Asamblea General de ASEM

Asamblea General de la
Federaci—n ASEM

Consejo Directivo
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La Asamblea General de la Federaci—n
d e  A s o c i a c i o n e s  d e  E n f e r m o s
Neuromusculares se celebr— entre los d’as 18
y 19 del pasado mes de febrero. El encuentro
entre las asociaciones de toda Espa–a tuvo
lugar en la Residencia de la Confederaci—n
Coordinadora Estatal de Minusv‡lidos F’sicos
de Espa–a, en Madrid.

La asamblea, que tuvo una gran
asistencia, es una oportunidad de que, una vez
al a–o, miembros de las diferentes asociaciones
repartidas por todo el pa’s puedan entrar en
contacto. Es el momento de hacer revisi—n de

lo acontecido durante el a–o y de plantear
proyectos de futuro.

El d’a 18 se celebr— el Consejo
Directivo de la Federaci—n, en el que se aprob—
el presupuesto para el a–o 2006 y se
plantearon diversos proyectos de futuro. Uno
de ellos es la pr—xima celebraci—n, el 17 de
junio de este a–o, de una Jornada de Charcot
Marie Tooth, en Madrid (informaci—n m‡s
detallada de la enfermedad y del programa en

La Asamblea General de la Federaci—n ASEM brinda a las diferentes Asociaciones la oportunidad de poner en
comœn proyectos e ideas.



Al d’a siguiente, el 19 de febrero tuvo
lugar la Asamblea General Extraordinaria, con
el objetivo de ratificar la modificaci—n
estatutaria que supone reducir el Consejo
Directivo. Esta medida se ha tomado para que
este ente sea m‡s operativo y eficaz. La
decisi—n responde a la voluntad de ASEM de
actualizar los estatutos a la nueva realidad de

la Federaci—n.
Acto seguido se celebr— la

Asamblea Ordinaria en la que se
aprob— lo hablado el d’a anterior. Se
hizo la elecci—n de la Junta Directiva,
de la que formar‡n parte a partir de

ahora la Presidenta, Maria Teresa
Baltˆ, el vicepresidente, Jean Louis
Bouvy, el  Secretario, Hilari Flores, la
tesorera, Ana Arranz y tres vocales,
Antonio çlvarez, Cristina Fuster y
Bego–a Mart’n. TambiŽn se aprob— la
incorporaci—n a la Federaci—n de
ARENE, Asociaci—n de Enfermedades
Neuromusculares de Vitoria-Gasteiz.

Asamblea General de ASEM
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la p‡gina 24). Otra de las propuestas fue dar
a conocer a la Federaci—n ASEM y las distintas
asociaciones federadas a travŽs del contacto
con hospitales, servicios de neurolog’aÉ
TambiŽn se habl— del pr—ximo Congreso de
ASEM, en Bilbao (m‡s informaci—n en la
p‡gina 11).

Finalmente se hizo la propuesta de
candidaturas para la nueva Junta Directiva.

Asamblea General Ordinaria
y Extraordinaria

La Federaci—n ASEM Êcontribuye a la visibilidad de nuestras patolog’asÊ
Ê
La Federaci—n ASEM ha colaborado con la revista MINUSVALÊen la edici—n de unÊdossier
sobre enfermedadesÊ neuromusculares. Minusval es una publicaci—n bimestral dirigida a
personas con discapacidad, profesionales y entidades que trabajan en favor del colectivo
de personas minusv‡lidas. Tiene una tirada de 35.000 ejemplares y un alcance nacional.
ParaÊ suscribirse a Minusval hay que enviar un correo electr—nico a minusval@mtas.es
Êcon la solicitud que hallareis en la p‡gina web de IMSERSO:
www.segsocial.es/imserso/documentacion/i0_puper00.html .
 As’ mismo podeis realizar la descarga gratuita del œltimo nœmero en formato PDF en la
web del Servicio de Informaci—n sobre Discapacidad: www.sid.usal.es.

Otro momento de la Asamblea General de ASEM



Doctora Isabel Illa: ÒEn investigaci—n
neuromuscular, nuestro pa’s marca la pautaÓ
La doctora Isabel Illa ha pasado toda su vida investigando y tratando a enfermos
neuromusculares. Desde el Hospital de Sant Pau, en Barcelona, donde estudi— y ahora
trabaja, nos explica las œltimas novedades en investigaci—n de este campo, las l’nias de
progreso y el porquŽ son necesarias las asociaciones de enfermos.

ENTREVISTA

ASEM: ÀCu‡les son las enfermedades
neuromusculares m‡s comunes, las que
m‡s tratas?
ISABEL ILLA . :  Las enfermedades
neuromusculares son un concepto muy
amplio. Las enfermedades neuromusculares
por excelencia son las distrofias musculares,
la miastenia, las neurodegenerativasÉ
A: ÀCu‡l es la causa principal de estas
enfermedades?
I.I: Por una parte est‡n las enfermedades en
las que se observa que las cŽlulas van dejando

de tener sensibilidad, y no sabemos porquŽ. El
otro grupo es el de las enfermedades que s’
conocemos la causa, puesto que vienen dadas
genŽticamente.
A: ÀTe has especializado en alguna
enfermedad en concreto?
I.I: Quien hace neuromuscular va restringiendo
el terreno. Primero eres neur—logo, y despuŽs
decides especializarte en enfermedades
neuromusculares. Dentro de la neurolog’a
muscular puedes decidir quŽ enfermedades
quieres tratar: las degenerativas, las t—xicas,

l a s  i m m u n o l — g i c a s ,  l a s
genŽticasÉ Yo estoy m‡s
centrada en las dos œltimas.
Pero acabamos viendo de todo.
A: ÀAdem‡s de tu trabajo
sanitario, te dedicas a la
investigaci—n?
I.I: Si, tengo un laboratorio muy
grande de t r‡s .  Es tamos
cen t rados  en  d i s t r o f i as
musculares, en problemas
immunol—gicos y en miastenias.
TambiŽn tenemos una cl’nica y
un laboratorio de Esclerosis
Lateral Amiotr—fica. Todo esto
implica muchas preocupaciones,
como conseguir dinero.
A:ÀComo os f inanci‡is?

La doctora Isabell Illa en su consulta del Hospital de Sant Pau
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I . I :  La f inanciaci—n es
totalmente pœblica. Estar’a
muy bien conseguir tambiŽn
subvenciones de laboratorios
privados, pero no les es
rentable, no es el mismo
vender un medicamento a 500
que a 5 millones de personas.
A: ÀComo se diagnostica y
se aplica un tratamiento a
un enfermo neuromuscular?
I.I: Hace unos a–os, en el
caso de las  d is t ro f ias
musculares, a los pacientes
se les dec’a que no hab’a
tratamiento a su
problema. La
p e r s o n a  s e
e n c o n t r a b a
desamparada,
s i n  n i n g u n a
a y u d a ,  n i
fisioterapia, ni nada. Hace dos
semanas di una segunda
opini—n sobre el caso de un
ni–o,  d iagnost icado de
d i s t r o f i a  m u s c u l a r  d e
Duchenne. Este ni–o deber’a
tener un estudio genŽtico y
saber cu‡l es exactamente la

m u t a c i — n  q u e  t i e n e .
Te n d r e m o s  t o d a s  l a s
posibi l idades de
tratamiento en un
fu tu ro  no  muy
lejano. Hoy en d’a
no es aceptable que
el mŽdico diga, Òsi,
su hijo tiene un DuchenneÓ, y
ya est‡. En todos los centros
deber’a haber especialistas
que puedan hacer el estudio
de la mutaci—n. Hacen falta
buenas bases de datos para
que los profesionales trabajen

en red. Hay muchas
c o s a s  q u e  s e
pueden hacer para
que la calidad de
vida del paciente
sea mejor.
A: ÀY ya se est‡n

poniendo en marcha estas
redes de conocimiento de
las que hablas?
I.I: Hasta ahora estaba poco
desarrollado. Por eso nosotros
nos juntamos y ahora tenemos
una red, financiada por el Fondo
de Investigaciones Sanitarias.

Somos un grupo con gente de
toda Espa–a con especialistas

l’deres en su campo.
Hemos hecho protocolos
de actuaci—n, para hacer
mejores diagn—sticos,
para saber como se
hacen los estudios

genŽticos. Se trata de que todos
lo hagamos todo del mismo
modo. Pienso que los pacientes
neuromusculares saldr‡n
beneficiados.
A:ÀLa investigaci—n de estas
enfermedades tiene un buen
nivel en el pa’s?
I.I: Yo creo que s’. La gente del
pa’s es reconocida internacio-
nalmente. El campo de lo
neuromuscular ha quedado
muy bien situado dentro de la
neurolog’a, porque se han
creado centros espec’ficos,
donde se hacen trabajos
punteros. Desde este punto de
vista marcamos mucho la
pauta, en Europa y en AmŽrica.
A: ÀCon quŽ dificultades os
encontr‡is los investigado-
res?

ÒTendremos todas
las posibilidades de
tratamiento en un

futuro no muy
lejanoÓ

ÒTrabajamos en
una red de

especialistas
l’deres en su

campoÓ

        Una vida dedicada a la medicina

Isabel Illa estudi— Medicina en el Hospital de Sant Pau, en Barcelona, y
ahora es jefa de neuromuscular en el mismo. Adem‡s, coordina el laboratorio
de investigaci—n. ÒLlego aqu’ a las 8 de la ma–ana y llego a casa a las 10
de la nocheÓ, explica. Dice que es sacrificado, pero que le apasiona la
investigaci—n.
Fruto de sus esfuerzos, hace poco m‡s de un a–o se convert’a en la œnica
catedr‡tica en Neurolog’a del pa’s. Tiene dos hijos, y acaba de ser abuela.
A la pregunta de c—mo lleva su familia tanta dedicaci—n profesional,
responde, con una sonrisa: ÒBien, mi esposo tambiŽn es neur—logoÓ.

15 ASEM

ENTREVISTA



I.I: B‡sicamente tenemos el
problema de la financiaci—n,
porque son enfermedades
poco frecuentes, y no se habla
tanto. No se puede comparar
con la visibilidad del Alzheimer
o del Parkinson.
A: ÀCu‡les son las l’neas de
investigaci—n actualmente?
I . I :  Hay muchas l ’neas
diferentes. Se est‡ estudiando
bastante desde el
punto de vista
farmaco l—gico,
p o r q u e  h a y
med i camen tos
capaces de leer
un  gen  equ i -
vocado. TambiŽn
se trabaja con
f‡ rmacos  que
r e t r a s e n  l o s
efec tos  de la
enfermedad.
F u i s t e  P r e -
sidenta de la Sociedad
Espa–ola de Neurolog’a
durante 4 a–os. ÀCu‡l es tu
balance?
I . I :  Hago un muy buen
balance. CambiŽ muchas
cosas. Hicimos muy visible el
problema, nos entrevistamos
con muchos ministerios y
explicamos que eran las
enfermedades neurol—gicas.
Personalmente, me sirvi— para
muchas cosas. Aprend’ que,
de vez en cuando, debes
hacer actividades que no son

puramente cient’ficas. Los
esfuerzos de cariz m‡s pol’tico
dan frutos. Por eso me implico.
A: ÀComo empez— tu v’nculo
con ASEM?
I.I: Fue a travŽs del entonces
presidente, Emilio Fern‡ndez,
en el 92 o 93. En cuanto
regresŽ de Estados Unidos,
me vinculŽ.
A :  ÀLas enfermedades

neuromusculares
deben estar dentro
del grupo de las
e n f e r m e d a d e s
raras?
que tan rara puede
ser una leucodistrofia
como determinada
c a r d i o p a t ’ a .
Nosotros, los que
nos dedicamos a las
e n f e r m e d a d e s
neuromusculares no
hemos querido entrar

en este caj—n, y
n o s  h e m o s
incluido dentro
de la Neurolog’a.
Pero  co labo-
remos con los
g r u p o s  d e
t r a b a j o  q u e
investigan sobre
las  l lamadas
Òenfermedades
r a r a s Ó .
A :  ÀPiensas que las
asociaciones de enfermos
son necesarias?

I.I: Son b‡sicas. Si la gente
consigue entender que hablar
con otras personas que tienen
tu  mismo prob lema es
necesario, esto ser‡ un gran
Žxito.Yo creo que les tocan
varios papeles. El papel
esencial es el de asesorar.
Pero tambiŽn deben reivindicar
c i e r t a s  c o s a s .  L a s
administraciones hacen m‡s
caso a las asociaciones que a
un mŽdico, porque Žstas
simbolizan al ciudadano.
A: ÀQuŽ consejo dar’as a los
famil iares de enfermos
n e u r o m u s c u l a r e s ?
I.I: Tanto los enfermos como
sus familias deben entender
que la Asociaci—n les da un
apoyo b‡sico. Deben encontrar
tiempo para reunirse, que los
cr’os se veanÉ . Ellos deben
tener paciencia y deben saber
que el interŽs de los que nos

dedicamos a esto
e s  c u r a r  s u s
e n f e r m e d a d e s .
Pasar‡n unos a–os
para que se puedan
beneficiar de los
adelantos,  pero
deben tener claro
que si pertenecen a
una asociaci—n, no
se les enga–ar‡. En
el momento en que

haya algo que de verdad los
ayude, lo sabr‡n r‡pidamente.
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ÒSiendo
Presidenta de la

SEN aprend’
muchas cosas,

como la
necesidad de
implicarse en

actividades que
no son

puramente
cient’ficasÓ

ÒLa gente debe
entender que

hablar con otras
personas que

tienen tu mismo
problema es

necesario, de ah’ la
importancia de las

asociacionesÓ

ENTREVISTA



Merienda Solidaria con Isabel Gemio

ASEM
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La periodista Isabel Gemio, madre de
un ni–o afectado por Distrofia Muscular de
Duchenne, organiz— el 12 de diciembre pasado
 una Òmerienda solidariaÓ a favor de las
E n f e r m e d a d e s  N e u r o m u s c u l a r e s .
Sensibilizada por los problemas que las
personas afectadas tienen a todos los niveles,
trat— as’ de dar a conocer estos problemas a
la mayor parte de la sociedad gracias a la
repercusi—n medi‡tica que tienen muchos de
sus amigos, periodistas, cantantes, actores,
futbolistas, etc.

Recibimos tambiŽn el apoyo de los
pol’ticos entre otros: D–a. M» Teresa
Fern‡ndez de la Vega, Vicepresidenta del
gobierno, que mostr— en todo momento la
voluntad de apoyo del Gobierno de la Naci—n;
la Presidenta de la Comunidad de Madrid,
D–a. Esperanza Aguirre que se comprometi—
a estudiar la situaci—n de los afectados y a
mejorarla a nivel sociosanitario.

Todas las personas que acudieron a la
cita pudieron comprobar la situaci—n en la que
se encuentran los afectados al hablar con los
representantes de las asociaciones de ASEM
llegados de toda Espa–a. Fueron pasando un

grupo muy heterogŽneo de personas
aportando su solidaridad y compromiso de gran
apoyo para ASEM tanto moral como
econ—micamente.

La iniciativa de Isabel es una gran
ayuda. El mejor conocimiento pœblico de las
Enfermedades Neuromusculares abre a ASEM
nuevos cauces para trabajar con las
instituciones las mejores propuestas para el
tratamiento, la investigaci—n, la calidad de vida
de los afectados.

Maria Teresa Fern‡ndez de la Vega, conversa con
Carmen Vilaboa, de Asem Galicia y M. Teresa Baltˆ,
Presidenta de ASEM

Miembros de ASEM junto
a Isabel Gemio. La
famosa periodista y
presentadora tiene un hijo
afectado por Distrofia
Muscular de Duchenne.
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Colonias 2006

Llega el verano...
                          Áy las colonias de ASEM!

Foto del grupo de participantes y monitores de las Colonias de ASEM 2005, con la casa de colonias detr‡s.

Os anunciamos que ya estamos
preparando las COLONIAS DE VERANO
ASEM 2006 para ni–os/as y adolescentes,
que este a–o se van celebrar en la Casa de
Colonias ÒLa CingleraÓ, en el tŽrmino
municipal de Vilanova de Sau ( Barcelona),
del domingo 9 al  16 de Julio. La invitaci—n es
para todos los socios/as con edades
comprendidas entre los 6/7 y los 17/18 a–os,
divididos en dos grupos: peque–os y
adolescentes. As’ podremos adecuar mejor
las colonias a las necesidades e intereses de
cada participante.

Como ya sabŽis, el equipo de
profesionales que desempe–ar‡ la
organizaci—n de las colonias,  son
educadores/as, con experiencia en el mundo
de la educaci—n del tiempo de ocio y/o con

formaci—n en el ‡mbito de la educaci—n
especial (maestros, pedagogos, trabajadores
sociales...), adem‡s contamos, como cada
a–o, con un tŽcnico sanitario. La mayor’a de
ellos ya han participado en actividades
organizadas por ASEM.

Uno de los principales ejes de nuestras
colonias es la convivencia de una semana de
verano de los ni–os/as y adolescentes con
otros con su misma o parecida afectaci—n (sea
cual sea el grado de discapacidad que tenga),
procedentes de diferentes Comunidades
Aut—nomas, pero tambiŽn la convivencia con
otros participantes sin  afectaci—n f’sica
(acompa–antes) que conocen esta realidad ya
sea por v’nculo familiar o de amistad. Todo
esto hace que se establezca una integraci—n
social mutua mediante la relaci—n y la



Libro sobre la Miastenia
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Colonias 2006

participaci—n, que fomenta el pleno desarrollo
integral de todos los implicados en las
colonias.

El acompa–ante del socio/a de ASEM,
adem‡s, puede prestar ayuda y soporte al
monitor en las tareas asistenciales. Dicha
acci—n consolida la autonom’a personal y
social del participante afectado/a fuera del
entorno familiar diario. Es por ello que se cree
conveniente y muy interesante la presencia
de los acompa–antes, ya que pueden gozar
de una experiencia muy enriquecedora
personal y social. Por otro lado, la
participaci—n de este acompa–ante siempre
ser‡ necesaria aunque no se requiera su
ayuda personal en la autonom’a del
participante.

Finalmente, las dificultades f’sicas que
se derivan de cualquier afectaci—n no son
obst‡culos en la participaci—n del ni–o/a y del
adolescente en las colonias, ya que tanto las
actividades y el entorno de las colonias est‡n
adaptados.

Todas las
instalaciones
est‡n adaptadas
a las
necesidades de
los participantes.

La cuota es de 100 euros tanto para el

participante socio/a de ASEM como para el

participante acompa–ante. Muy Importante:

Las plazas son limitadas y se tendr‡ en cuenta el

orden de llegada de las preinscripciones para la

correspondiente selecci—n, abriŽndose una lista

de espera para aquellos/as que no puedan entrar

en la primera inscripci—n.

El periodo de inscripci—n finaliza el d’a 28

(incluido) de Abril de 2006.Finalmente, una vez

recibidas las preinscripciones en la oficina de la

Federaci—n ASEM, cada participante aceptado/a

ser‡ informado/a durante los d’as 2 al 5 de mayo

recibiendo a continuaci—n la correspondiente

documentaci—n a rellenar y la informaci—n para

abonar la cuota de las colonias.

Para informaci—n m‡s detallada

de las colonias, podŽis contactar

con nosotros:

 FEDERACIîN ASEM

C. Jordi de sant Jordi, 26-28 Bajos

08027 - Barcelona

Tel. 934 516 544

Fax. 934 083 695

Piscina de la
Casa
de Colonias.
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Libro sobre la Miastenia

Presentaci—n del libro ÒAprende a convivir
 con la MiasteniaÓ

El pasado d’a 3 de
Febrero, la Asociaci—n Espa–ola
de Miastenia (AEM), present—
en el Sal—n de Actos del
Hospital  Reina Sof ’a de
C—rdoba, el libro: ÒAprende a
convivir con la MiasteniaÓ,
dirigido a pacientes, familiares
y profesionales de la salud. El
acto cont— con una gran
afluencia de pœblico.

A s i s t i e r o n  c o m o
invitados la Presidenta de la
Federaci—n Espa–ola de
EnfermedadesNeuromuscular
es (ASEM), Do–a Teresa Baltˆ;

la delegada en Andaluc’a de
la Federaci—n Espa–ola de
E n f e r m e d a d e s  R a r a s
(FEDER), Do–a Susana D’az;
la Presidenta de la Asociaci—n
Espa–ola de Miastenia
(AEM), Do–a Esther Chiquero
Lozano y el Presidente de
Padres y Protectores de
Ni–os Discapacitados de la
Campi–a Sur Cordobesa
(Apapnidicsur), Don Alfonso
Ariza.

Asimismo, contamos
con la presencia y opini—n de
importantes neur—logos: el Dr.

Guerrero Sola, responsable
de la Unidad de Patolog’a
Neuromuscular del Hospital
Cl’nico de San Carlos de
Madrid y el Dr. L—pez Laso,
miembro de la Unidad de
Neuropediatr’a del Hospital
Reina Sof’a de C—rdoba.

El acto fue clausurado
por la Ilsma. Delegada de
Salud, Do–a Isabel Baena,
quien recalc— la importante
labor que se realizan desde
las Asociaciones sin ‡nimo de
lucro.

Un momento de la presentaci—n en el Sal—n de Actos del hospital Reina Sof’a en C—rdoba.
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Libro sobre la Miastenia

Un apoyo para llos enfermos y
sus familiares

E l  ob je t i vo  de  la
Asociaci—n Espa–ola de
Miastenia con la publicaci—n y
edici—n del libro: ÒAprende a
convivir con la MiasteniaÓ, no
es otro que solventar parte de
los problemas con los que se
encuentran los afectados a la
hora de recibir un diagn—stico
de Miastenia Gravis. De esta
manera, se pretende dar
respuesta a las dudas del
paciente y de sus familias, no
s—lo en el momento del
diagn—stico, sino a lo largo de
los diferentes estadios de la
enfermedad: periodos de
mejor’a, brotes, remisiones y
exacerbaciones que estar‡n
presentes en muchos de los
afectados por Miastenia a lo
largo de sus vidas.

El libro recoge un

amplio nœmero de temas
re lac ionados  con  la
Miastenia, desde su origen,
su sintomatolog’a, los
posibles tratamientos y los
efectos secundarios de los
m i s m o s ,  n u t r i c i — n ,
recomendaciones œtiles
para el afectado en su vida
diaria, etc. Adem‡s en el
l ibro encontramos un
cap’tulo dedicado a los
aspectos psicol—gicos de la
Miastenia, estrategias para
superar la enfermedad y
recomendaciones sobre
c—mo proporcionar apoyo
emocional a un familiar o
persona afectada por esta
patolog’a.

En todo momento, la
Asociaci—n Espa–ola de
Miastenia, ha contado con la

colaboraci—n de neur—logos
de Espa–a y del extranjero,
para la revisi—n del libro a
publicar.

E s p e c i a l m e n t e
destacable ha sido el gran
apoyo recibido por el
equipo mŽdico y cient’fico
de la Fundaci—n Americana
de Miastenia Gravis de
Estados Unidos, as’ como
de la Federaci—n Espa–ola
d e  E n f e r m e d a d e s
Neuromusculares.

Con este libro, la
Asociaci—n Espa–ola de
Miastenia, pretende hacer
llegar la enfermedad a todas
las esferas necesarias, con
el f in de lograr mayor
comprensi—n y respeto por
parte de la sociedad en
general ,  as’  como las
mejoras que este colectivo
minoritario necesita, a nivel
laboral, mŽdico y jur’dico. De
esta manera, con una mayor
c o n c i e n c i a c i — n  y
sens ib i l i zac i—n de  l a
Miastenia, se lograr‡n
diagn—sticos m‡s r‡pidos, lo
que se traducir‡ en una
mejora de la calidad de vida
del afectado al poder acceder
a los tratamientos que
existen para hacer frente a la
enfermedad.

Portada del libro de la Asociaci—n Espa–ola de Miastenia

Asesoramiento de expertos profesionales

Asociaci—n Espa–ola de Miastenia
(AEM)
Tl.: 629327674
e-mail: aemiastenia@terra.es
web: www.aemiastenia.org
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ÀQuŽ son las distrofias
musculares?

Estudio de ni–os con
Distrofia de Duchenne y Becker

Investigaci—n

Informa ASEM Galicia

ASEM participa en un estudio de
monitorizaci—n cl’nica en la Distrofia Muscular
de Duchenne y la Distrofia Musular de Becker
cuyo objetivo es evaluar a travŽs de un
protocolo neuropsicol—gico si existe o no algœn
tipo de dŽficit espec’fico en el desarrollo
psicomotor de estos ni–os/as, si Žste se
correlaciona con mutaciones concretas y de
quŽ manera influye en la presentaci—n y
evoluci—n de la enfermedad.

Esta investigaci—n es desarrollada por
la Fundaci—n Ilundain y el grupo de
investigaciones neurogenŽticas del Dr. L—pez
de Munain. Se lleva a cabo en San Sebasti‡n
por parte de Andone Sistiaga. El estudio se

hizo recientemente en Vigo en ASEM Galicia
los d’as 3 y 4 de Marzo.

El proyecto recoge los ni–os/as
diagnosticados con Distrofia Muscular de
Duchenne y de Becker cuyas edades
comprenden desde los 7 y los 17 a–os. La
evaluaci—n neuropsicol—gica se ha realizado
en  2  ses iones  de  hora  y  med ia
aproximadamente.

Se entregar‡ a cada familia tras la
evaluaci—n un informe completo que incluye
los resul tados neuropsicol—gicocos.
Andone Sistiaga explica la importancia del
estudio y su impresi—n sobre este tipo de
colaboraci—n:

Daniel padece Distrofia Muscular de Duchenne, pero su dolencia no le
impide practicar algœn deporte, como el tenis.

Las distrofias musculares
son enfermedades primarias del
m œ s c u l o  c a u s a d a s  p o r
alteraciones en genes que
cod i f i can para  pro te ’nas
estructurales o enzim‡ticas.
Mutaciones en estos genes se
traducen en miopat’as de curso
cl’nico y pron—stico muy variable.
Si la expresi—n de la prote’na
mutada trasciende del tejido
muscular, el paciente puede
presentar  s in tomato log ’a



Investigaci—n

adicional , gerneralmente por afectaci—n del
sistema nervioso central (SNC).

Las distrofinopat’as afectan a 1/3300
reciŽn nacidos varones vivos, se trasmite con
herencia recesiva ligada al cromosoma X y 1/3
de los casos son  mutaciones de novo, siendo
el resto de mutaciones deleciones de
fragmentos de un gen que codifica para una
prote’na estructural (distrofina). El tama–o de
la mutaci—n y sus consecuencias sobre la
transcripci—n, determina la gravedad cl’nica
con dos variantes: la forma de Duchenne
(DMD) de aparici—n en la primera infancia
caracterizada por pseudohipertrofia gemelar,
retracciones de los tendones aqu’leos,
hiperCKaemia y curso progresivo con
fallecimiento generalmente en la 3» dŽcada de
la vida, y otra m‡s benigna denominada forma
de Becker (DMB) caracterizada por un cuadro
m‡s lentamente evolut ivo, con gran
pseudohipertrofia muscular, debilidad de
cinturas y una miocardiopat’a grave. Los
estudios epidemiol—gicos recogen la presencia
de alteraciones cognitivas caracterizadas como
retraso mental tanto en DMD como DMB, pero
sin una adecuada caracterizaci—n sugiriŽndose
una afectaci—n de la memoria, aprendizaje y
funciones ejecutivas.

Los estudios preliminares hacen que
nos surjan algunas preguntas entorno a este
tema y en verano del 2005 decidimos ponernos
en marcha en la caracterizaci—n cognitiva de
la DMD/DMB tratando de solventar los sesgos
y carencias de estudios previos (ausencia de
hip—tesis previa, herramientas de valoraci—n
inadecuadas o utilizadas fuera del contexto de
su constructo, tama–o y composici—n de la
muestra, ausencia de controles o inadecuaci—n
de los mismos, falta de control de variables
relacionadas como el nivel educacional o

rasgos de la personalidad y ausencia
seguimiento longitudinal) que hacen resentirse
la validez externa de las conclusiones y resta
posibilidades de detectar la presencia de
subtipos dentro de estas entidades.

Con este objetivo decidimos ponernos
en contacto con las distintas sedes que la
Federaci—n espa–ola de Enfermedades
Neuromusculares (ASEM) tiene en Espa–a.
Nuestro primer acercamiento fue hacia
nuestras asociaciones m‡s vecinas como
BENE (Bizkaia), ARENE (Vitoria-Gasteiz) o
GENE (Gipuzkoa) a travŽs de los cuales nos
pusimos en contacto con los primeros
pacientes que vimos en el Pa’s Vasco. Nuestra
intenci—n de aumentar al m‡ximo el grupo de
estudio nos llev— a mirar hacia otras
asociaciones en Espa–a y fuŽ de este modo
como surgi— el primer contacto con ASEM
Galicia, cuya sede se situa en Vigo. La
respuesta de colaboraci—n que obtuvimos de
la asociaci—n fue inmediata y en poco tiempo
nos coordinamos para ver los ni–os, cinco en
este caso, que cumpl’an criterios de inclusi—n
en el estudio. Todos ellos se mostraron
dispuestos a colaborar y de este modo este
mes de marzo del 2006 llevamos a cabo la
evaluaci—n.

El buen resultado de esta nueva
experiencia en Galicia nos empuja a seguir
trabajando en este proyecto y nos demuestra
que colaborar directamente con las
asociaciones puede abrir muchas v’as para
la investigaci—n.

Inicio del estudio en
colaboraci—n con ASEM
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I JORNADA CHARCOT MARIE TOOTH
  S‡bado 17 de Junio de 2006

Sal—n de actos Imserso

Programa

9.30 h       Inauguraci—n

Presidenta Asem Madrid, Ana Arranz.
Coordinadora grupo CMT, Dra.Yasmina Pagnon.

10-11 h     Avances GenŽticos.
L’neas de Investigaci—n
.Prevenci—n, diagnostico
prenatal y
preimplantacional.

11-11.30 h Pausa  cafŽ

11.30-12.30 h Tratamiento, reha-
bilitaci—n, fisioterapia,
cirug’a correctora, ortesis
ayudas tŽcnicas.
Contribuci—n del examen
RM al diagnostico de la
enfermedad de Charcot-
Marie-Tooth tipo 1A

12.30-13.30 h Caracter’sticas 
                        cl’nicas y evolutivas.

13.30-14 h Debate

14 h            Clausura

Dra.Limarquez Cano, Subdirectora General de
Promoci—n de la Salud y Epidemiolog’a
Ministerio Sanidad y Consumo

Para m‡s informaci—n sobre la Jornada:
ASEM Madrid

www.asemmadrid.org
Tel. 912 424 050

La enfermedad de Charcot-Marie-Tooth

(CMT) es una de las enfermedades

neuromusculares hereditarias m‡s frecuentes.

Es genŽtica hereditaria, neuromuscular, de

naturaleza evolutiva, que no reduce la

esperanza de vida. Afecta a los nervios

perifŽricos.

ÀC—mo se manifiesta?

La edad de aparici—n de los s’ntomas es muy

variable, lo m‡s frecuente es que aparezcan en la

infancia o la juventud.

Los primeros signos afectan generalmente a los

pies, que se hacen cavos, insensibles y poco

estables. Poco a poco aparece un estepaje que

provoca ca’das y esguinces, dificultad para correr,

reducci—n del per’metro de la marcha, retracciones

tendinosasÉ

 La afectaci—n de las manos no es sistem‡tica

y aparece generalmente tras varios a–os de

evoluci—n.

Las deformaciones y la amiotrofia son variables,

pero constantes.

ÀC—mo evoluciona?

 En general evoluciona lentamente, pero a veces

lo hace por brotes (especialmente en la

adolescencia, el embarazo y la menopausia).

 La gravedad de la afectaci—n es variable en

distintos pacientes, incluso de una misma fam’lia,

y nada permite predecir la evoluci—n.

ÀC—mo se puede tratar?

 Actualmente no existe ningœn tratamiento

curativo, pero la fisioterapia es esencial para

retrasar la aparici—n de deformaciones importantes

y de la amiotrofia.

ASEM Madrid celebra una jornada sobre la
enfermedad de Charcot-Marie-Tooth
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Nuestras Asociaciones

EN ESTA SECCIîN REFLEJAMOS TODO EL TRABAJO QUE REALIZA ASEM
DESDE SUS DELEGACIONES, INFORMANDO SOBRE NOTICIAS, EVENTOS Y
ACTOS QUE TIENEN LUGAR EN CADA UNA DE ƒSTAS.

CANTABRIA
CURSO DE ABORDAJE MULTIDISCIPLINAR
DE ENFERMEDADES NEUROMUSCULARES

El pasado 20 y 21 de Enero, en el
Centro de Usos mœltiples ÒMat’as Sainz OcejoÓ
de COCEMFE-Cantabria, tuvo lugar el curso
ÒAbo rda je  mu l t i d i s c i p l i na r  de  l as
enfermedades neuromuscularesÓ,  organizado
por la Asociaci—n C‡ntabra de Enfermedades
Neuromusculares (ASEMCAN).

Dicho Curso fue inaugurado por D.
Francisco Rodr’guez ArgŸeso, Presidente de
la Obra Social Caja Cantabria. D. JosŽ Ignacio
Ibarra Lœzar, Director del Curso y Jefe del
Servicio de Rehabilitaci—n de la Fundaci—n
JimŽnez D’az de Madrid. D. Roberto del Pozo
L—pez, Secretario de la Asociaci—n C‡ntabra
de Enfermedades Neuromusculares
(ASEMCAN) y D. Fco. Javier Castillo Castillo,
Presidente de la Federaci—n C‡ntabra de
Asociaciones de Personas con Discapacidad
F’sica (COCEMFE-Cantabria).

Se impartieron distintas ponencias
sobre cuestiones te—ricas como las referidas
a la genŽtica de las enfermedades
neuromusculares, la clasificaci—n y aspectos
generales, las investigaciones recientes el
abordaje fisioter‡pico de los problemas
a s o c i a d o s  a  l a s  e n f e r m e d a d e s
neuromusculares, etc. Posteriormente tambiŽn

se imparti— otra charla para hacer menci—n a
la cirug’a correctora, las distintas ortesis y
ayudas tŽcnicas y se habl— sobre la
importancia de la hidroterapia en estas
enfermedades. En la ponencia de la nutrici—n
cabe destacar los problemas que tiene estas
personas para alimentarse debido a la
intolerancia a ciertos alimentos y las
disfunciones que padecen. Asimismo se
realizaron pr‡cticas con seis pacientes a los
que se valor— f’sicamente por parte del Doctor
Ibarra, la fisioterapeuta de la Fundaci—n
JimŽnez D’az,  Do–a Mercedes S‡nchez y el
fisioterapeuta que le trata habitualmente para
determinar el tratamiento individualizado m‡s
adecuado, contando tambiŽn con las
aportaciones de los alumnos asistentes.
 Se abord— la tem‡tica del apoyo psicol—gico
en la relaci—n profesional de la salud- persona
con enfermedad neuromuscular. El Dr. Juan
Manuel Ruiz Brice–o, mŽdico, psicoterapeuta
y Director del Centro C‡ntabro de Psicoterapia
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Anal’tica y Somatoterapia aludi— a las etapas
que atraviesa el paciente: sorpresa, frustraci—n,
resignaci—n y aceptaci—n, sin ser lineales en
el tiempo. Nos coment— quŽ actitudes
promover como profesionales, cu‡les son m‡s
convenientes y quŽ es lo que hacen mal los
profesionales en relaci—n con lo que piensan
y sienten los pacientes, recalcando la
necesidad de abordad a toda la familia y no
œnicamente al paciente diagnosticado.

La tem‡tica de este curso fue sobre
todo lo relacionado con el abordaje
multidisciplinar, los equipos de tratamiento
deber’an estar compuestos por: genetista,
neum—logo, neur—logo, cardi—logo, mŽdico de
familia, mŽdico rehabilitador, cirujano ortopeda,
ps ic—logo,  f is io terapeuta,  terapeuta
ocupacional, trabajadora social, asociaciones
de enfermos y familia. Y los objetivos de la
rehabilitaci—n ser’an: limitar la debilidad
muscular, evitar y retardar posiciones viciosas,
mantener las posibilidades funcionales y
ayudar y mejorar la funci—n respiratoria.

La participaci—n ha desbordado lo
previsto, m‡s de 100 profesionales se han
inscrito. El nivel de los temas tratados ha sido
elevado y muy variado lo que facilita la
comprensi—n de la problem‡tica general de
estas patolog’as.

C ASTILLA
Y LEîN

ACTIVASEM EN MARCHA

El servicio de fisioterapia continuada
que desarrolla el Proyecto ActivAsem,
financiado por Fundaci—n La Caixa, empez— a
caminar el pasado mes de Octubre. Este
servicio, al amparo de un convenio de
colaboraci—n con la Universidad de
Salamanca, est‡ ofreciendo por una parte,
sesiones de fisioterapia espec’fica para las
patolog’as neuromusculares a un buen nœmero
de socios residentes en Salamanca  y por otra,
completos ex‡menes mŽdico-rehabilitadores
con sus correspondientes diagn—sticos y
orientaciones a aquellos otros afectados a los
que les es imposible acudir a la ciudad charra
asiduamente.

Las sesiones se realizan diariamente
en las dependencias de la Escuela de
Enfermer’a y Fisioterapia de la Universidad y
son llevadas a cabo por profesionales del
propio centro que son a su vez, habituales
colaboradores de ASEM. Al inicio, cada usuario
fue entrevistado por el equipo especialista,
compuesto por un mŽdico rehabilitador y un
fisioterapeuta quienes han prescrito cada caso.
Un completo an‡lisis de la capacidad
respiratoria de cada afectado, efectuado por
otro profesional especializado, complet— la
primera fase previa a las sesiones. Estas
sesiones se realizar‡n hasta el fin del Curso
AcadŽmico. Es objetivo de la Asociaci—n
ampliar el servicio durante los a–os sucesivos.

Se contempla tambiŽn la realizaci—n de
dos cursos pr‡cticos dirigidos a los propios
afectados y/o sus familiares cuyo principal
objetivo es  dotarles de las tŽcnicas

ASEM
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fisioterapeœticas adecuadas para que puedan

realizarlas desde sus propios hogares, adem‡s

de tratar otro tema importante como es la

higiene postural.

ASEM CASTILLA Y LEîN EN TELEVISIîN

Como complemento a un programa de
televisi—n sobre las enfermedades
neuromusculares que Televisi—n Salamanca
grab— y emiti— en navidades, una
representaci—n de ASEM Castilla y Le—n fue
entrevistada. El programa pretend’a
concienciar y divulgar a los espectadores
habitualmente desconocedores de estas
patolog’as, de la problem‡tica que estas
enfermedades conllevan. El reportaje fue
iniciado en Madrid con entrevistas a la famosa
periodista Isabel Gemio, madre de un ni–o
afectado con Distrofia Muscular de
Duchenne, y a la presidenta de ASEM Madrid,
Ana Arranz. Pos te r io rmente ,  ya  en
Salamanca, intervinieron una madre de un
enfermo afectado de D. M. Duchenne, un
afectado adulto usuario de silla de ruedas y
un responsable de la Asociaci—n. Todos
expresaron los distintos inconvenientes y
vivencias del d’a a d’a del afectado y de sus
cuidadores. El responsable de ASEM Castilla
y Le—n expuso las grandes carencias de la
Asociaci—n y pidi—
colaboraci—n para
fomentar tanto el
asociacionismo como
la captaci—n de fondos
para aumentar las
p o q u ’ s i m a s
infraestructuras de las
que  d i spone  l a
Asociaci—n.

GRANADA

ASEMGRA (Asociaci—n de enfermos
musculares de Granada), organiz— un
concierto a beneficio de la Asociaci—n.

Este concierto se celebr— el pasado 23
de septiembre y tuvo mucha aceptaci—n por
parte de socios, familiares, amigos y personas
ajenas a nuestra Asociaci—n.

Tuvo dos actuaciones: Un concierto de
Jazz, a cargo de Paul Stocker y su banda y la
actuaci—n de ÒEl Taller de comp‡s de la
Almanj‡yar (Grupo de Flamenco Fusi—n)Ó.
En el intermedio se ofreci— un refresco y un
bocadillo, a cargo de la Asociaci—n y tambiŽn
se rifaron dos grabados y un cuadro con el
dibujo que se utiliz— para representar este
Concierto en los carteles, programas de mano
y entradas, dise–o que nos hizo el artista
argentino Carlos Terribili.

ASEM
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ASEM-CASTILLA LA MANCHA CELEBRA SU

SEGUNDA CENA BENƒFICA

La Asociaci—n de enfermedades

neuromusculares de Castilla la Mancha,

celebr— el pasado 4 de marzo, su segunda

cena benŽfica, para la divulgaci—n y

recaudaci—n de fondos.

La cena se prepara con mucha ilusi—n, por

parte de la junta directiva y todas las personas

que colaboran.

Como personas relevantes de las

instituciones publicas acudieron la Concejala

de Bienestar Social, D–a.Raquel D’az Illescas,

por parte de la Diputaci—n de Toledo, D–a.
Raquel Vetas, el Delegado Provincial de
Sanidad, D. Hugo Mu–oz Claver y el

ASEM
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Subdelegado del Gobierno, D. Javier
Corrochano.

Durante la cena los asistentes contaron
con la presencia del  padrino de ASEM-Castilla
La Mancha, que siempre que puede les
acompa–a, Fernando Romay, ex -jugador de
baloncesto.
Se logr— un gran Žxito de asistencia, ya que
hubo muchas personas que quisieron apoyar
a la asociaci—n en este evento. El resultado:
442 personas colaborando con una buena
causa.

Todos quisieron aportar su granito de
arena: el comercio talaverano, por ejemplo,
don— art’culos de todo tipo para una rifa.

Se trata de pasar una velada agradable
en compa–’a de  familia, amigos y socio. Por
supuesto sin olvidar el motivo tan importante
que nos une, que son las enfermedades
neuromusculares.

El padrino de la asociaci—n leyendo unas palabras
durante el encuentro.

Fernando Romay con Ismael, un ni–o de 4 a–os con
Distrofia Muscular de Duchenne, acompa–ado por su
padre.

C ASTILLA-
LA MANCHA



Salamanca al alcance de todos
ÒSalamanca al alcance de todosÓ pretende ser una herramienta pr‡ctica, que permita
conocer, a todas aquellas personas con movilidad reducida, especialmente a usuarios de
sillas de ruedas, los establecimientos hosteleros a los que poder acudir, con la seguridad
de que podr‡n acceder a ellos sin mayor problema.

ÒSalamanca al alcance de todosÓ nace
tras la convocatoria del concurso ÒProyŽctateÓ
que Obra Social de Caja Madrid convoc—
durante el 2004 a travŽs de su p‡gina web. El
certamen expuso seis temas para que las
ONG«S presentaran proyectos o ideas de
sensibilizaci—n en torno a problemas sociales
concretos. El primer tema elegido se centr—
en la eliminaci—n de barreras arquitect—nicas.

Tras enviar el proyecto
ASEM Castilla y Le—n, el
jurado de la Obra Social de
Caja Madrid la estim— como la
mejor idea de entre las
noventa y seis presentadas.
De esta manera, los seis mil
euros del premio de este
concurso sirvi— para hacer
posible la edici—n de esta
Gu’a. Adem‡s han colaborado
con  d i s t i n t os  apoyos ,
econ—micos y de otra ’ndole,
la ONCE, la Junta de Castilla
y Le—n, la Universidad de
Salamanca y el Ayuntamiento
de Salamanca.

Al estar elaborada por ASEM Castilla y
Le—n, Asociaci—n sin ‡nimo de lucro, y como
tal, su œnica finalidad es la de informar, se
repartir‡ de forma totalmente gratuita entre
afectados, instituciones, asociaciones....no
s—lo miembros y socios de la propia
Asociaci—n.

El resultado ha sido desolador en
este sentido porque de todos los hoteles y
hostales visitados, no se ha encontrado
ninguno que haya cumplido la totalidad de
los par‡metros marcados por el
mencionado decreto, por lo tanto, en este
apartado no figura ningœn establecimiento.
 Del resultado de las visitas efectuadas a
este tipo de establecimientos se lleg— a la

conclusi—n que tan s—lo
un escaso nœmero de
establecimientos han
tenido en cuenta las
caracter’sticas espe-
c’ficas del colectivo de
minusv‡l idos,  o f re-
ciendo prestaciones que
permitan alojarse a una
p e r s o n a  c o n
discapacidad, aœn sin
cumpl i r  todos los
requisitos en ba–os y
aseos. La informaci—n
que hemos recogido al
respecto de estos
œltimos, y as’ lo hemos

hecho constar en la Gu’a,  la pondremos a
disposici—n del usuario para poder ser
consultada en la Oficina Municipal de
Turismo situada en la Plaza Mayor de
Salamanca, a partir del mes de septiembre
mes en el que empezar‡ la  presentaci—n a
los distintos organismos y su distribuci—n.

ASEM
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