





LA VIDA EN IMAGENES

AFAL CONTIGO

JORNADA SOBRE
DEPENDENCIA

a Asociacion para las Familias con
L Alzheimer, AFAL Contigo, en colabo-
racion con Vitaliza, celebré el 12 de marzo
en Madrid la jornada “Instrumentos y re-
cursos para la atencion a las personas de-
pendientes”. El acto sirvi6 para analizar
tanto los instrumentos juridicos como los
econdmicos y sociales con los que cuen-
tan las personas dependientes.

La asociacion Sierra Solidaria de Madrid celebro, el 28 de febrero, una gala con motivo
de la conmemoracion del Dia de las Enfermedades Raras.

DIA MUNDIAL DE

LA ENFERMEDAD

Patxi Irigoyen, un joven
trasplantado pulmonar
miembro de la
Federacion Espafiola de
Fibrosis Quistica, junto
con el equipo con el que
ascendio en febrero a
los Andes.

on motivo de la celebracion el 12 de
Cmarzo del Dia Mundial del Glaucoma,
la Asociacion de Glaucoma para Afectados
y Familiares (AGAF) quiso trasladar la ne-
cesidad de fomentar el diagnéstico precoz
asi como impulsar la investigacion y soli-
citar mas ayudas y recursos sociales y la-
borales para los afectados por esta enfer-
medad. Durante ese dia, la entidad cele-
bro, en colaboracién con el Ayuntamiento
de Alcala de Henares, un acto de concien-
ciacion. Se estima que mas de 800.000

personas padecen un glaucoma y que mas
La periodista Patricia Conde particip6 en una iniciativa solidaria a favor de la Fundacion de la mitad desconoce que lo tiene.
Leucemia y Linfoma (FLL) llevada a cabo por la cadena de gimnasios Gold's Gym.
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Hasta el 14 de octubre

La Fundacién Anade ha convocado

su V Premio Internacional de
Cuentos para personas con disca-
pacidad o enfermedad mental, un
certamen con el que pretende fo-
mentar la creacion literaria entre
el colectivo de personas con disca-
pacidad fisica, organica, sensorial,

Bajo la premisa de ofrecer la mas
actualizada informacién en torno
al cancer de mama, la Federacion
Espaiiola de Cancer de Mama (FEC-
MA), junto con la Asociaciéon Rosae,
estd trabajando en la organizaciéon
de su IV Congreso, que tendra lu-
gar los dias 5 y 6 de junio de 2009
en Valdepeiias. En el encuentro se
daran cita mas de 400 mujeres de
toda Espaiia.

Los objetivos que persigue la fe-
deracién con este evento son favo-
recer el encuentro de las mujeres
afectadas y profesionales que tra-
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Premio internacional de cuentos
sobre enfermedad mental

psiquica o enfermedad mental. Con
la convocatoria de este concurso, la
entidad quiere “dar a conocer a la
sociedad en general que las perso-
nas con discapacidad o con enfer-
medad mental son capaces de ocu-
par sulugar en el mundo de la cul-
tura y aportar su particular visién
acerca de las diferentes realidades
de la sociedad”.

Segun las bases del certamen, los
interesados en participar pueden
hacerlo enviando sus trabajos, de
tema libre, a la Fundacién Anade
hasta el préximo 14 de octubre.
Mas informacioén en el teléfono:
610 53 47 89

Q  rosat”

Valdepeiias (Ciudad Real), 5 y 6 de junio
IV Congreso de FECMA

bajan el cancer de mama; concien-
ciar, educar, informar y sensibili-
zar en torno a esta patologia y
aprender a convivir con ella; poner
sobre la mesa los temas de interés
para las mujeres y los profesiona-
les; informar de los avances médi-
cos; reforzar la red de asociaciones
y potenciar futuros congresos. Pa-
ra Rosae, anfitriona del congreso,
la iniciativa responde a un sélido
proyecto en torno a la deteccion
precoz y la concienciacién social.
Mas informacion en el teléfono:
615 11 21 69

Madrid, 23 de mayo

X Aniversario
de FEDER

Bajo el lema “Unidos dejamos hue-
lla”, 1a Federacion Espafiola de En-
fermedades Raras (FEDER) cele-
brara, el préximo 23 de mayo en
Madrid, sus diez afios de lucha por
los derechos de las familias con en-
fermedades raras o de baja pre-
valencia. Con motivo de la celebra-
cién, tendra lugar un intenso pro-
grama de actividades que incluye
un acto institucional; diversos
grupos de trabajo para abordar a
fondo las cuestiones mas impor-
tantes sobre las enfermedades ra-
ras; espacios de didlogo y acti-
vidades lddicas y de formacion.
Coincidiendo con su décimo ani-
versario, la entidad celebrara tam-
bién una asamblea general de
socios. Mas informacion en el te-
1éfono: 954 98 98 92

Hasta el 9 de octubre

Premio fotografia
humanitaria 2009

Médicos del Mundo ha convoca-
do el Premio Internacional de
Fotografia Humanitaria Luis
Valtueia. El galardén busca fo-
mentar los valores humanita-
rios y la solidaridad a través de
la fotografia y servir, al mismo
tiempo, como testimonio y de-
nuncia de la situacion en la que
se encuentran las poblaciones
mas desfavorecidas. El plazo de
admision de fotografias conclu-
ye el 9 octubre. Mas informa-
cidn en el teléfono: 91 543 60 33



Oviedo, del 28 al 30 de mayo

Simposio sobre crecimiento y nutricién
en ninos con enfermedad renal

@ \P Pif\ Symposhr™

Oviedo acogera, del 28 al 30 de mayo,
el “8° Simposio sobre crecimiento y nu-
tricién en nifios con enfermedad renal

¢

crénica”, organizado por la Asociacién
Internacional de Nefrologia Pediatrica
(IPNA) a través de la Fundacion Nutri-
cién y Crecimiento. El objetivo del encuen-
tro es analizar y debatir sobre las necesi-
dades de los nifios con enfermedad créni-
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ca renal. Un debate necesario que reunira
a mas de 40 conferenciantes elegidos entre
los mejores expertos del sector. Mas infor-
macién en el teléfono: 984 19 44 39
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27 de mayo

Dia Mundial de la Esclerosis

Maultiple

El préximo 27 de mayo se ce-
lebrara el Dia Mundial de la
Esclerosis Miultiple, una fecha
establecida por la Federacion
Internacional de Esclerosis
Miultiple y sus sociedades
miembros en la que puede
participar cualquier indivi-
duo, grupo u organizacion in-
volucrado con la esclerosis
maultiple.

El objetivo es despertar la
conciencia sobre esta enfer-
medad y destacar la impor-
tancia de las asociaciones na-
cionales y del movimiento
global de la esclerosis multi-
ple; unir y ampliar este movi-
miento global y generar fon-
dos para apoyarlo.

Todos los interesados en for-
mar parte de esta iniciativa,

pueden unirse a la misma
registrandose en la pagina
www.worldmsday.org. Has-
ta ahora, se han unido a esta
iniciativa, entre otros, Josep
Guardiola y Lionel Andrés
Messi, entrenador y futbolis-
ta, respectivamente, del
FC Barcelona; Job Cohen, al-
calde de Amsterdam; Bjern
Dehlie, esquiador medallis-
ta de oro Olimpico, y Clay
Walker, musico.

La esclerosis multiple es una
enfermedad croénica, con fre-
cuencia discapacitante, que
resulta del daiio a la mielina,
la capa protectora que recu-
bre las fibras nerviosas en el
sistema nervioso central. Mas
informacion en el teléfono: 44
(0)20 7620 1911

Madrid, del 3 al 5 de junio

Bienal de la
dependencia y
la autonomia

Del 3 al 5 de junio se celebrara en el
recinto ferial de Ifema, en Madrid, la
Bienal de la dependencia y la autono-
mia (BIDA). El evento pretende dar
a conocer al profesional las noveda-
des que puedan surgir en torno a
equipamientos, tecnologias y salud,
y sus aplicaciones en el ambito de la
autonomia personal y la atencién a
personas en situacién de dependen-
cia. Actualmente existen en Espana
cerca de cuatro millones de personas
con algun tipo de discapacidad, lo
que representa un 8,5 por ciento del
total de la poblacion. Mas informa-
cién en el teléfono: 91 722 58 07

Otras fechas
a tener
en cuenta...

Abril

7 Dia Mundial de la Salud

11 Dia Mundial del Parkinson

24 Dia Nacional de la Fibrosis Quistica

21 Dia Mundial del Alzheimer

28 Dia Mundial de la Seguridad y la Salud
en el Trabajo

Mayo

7 Dia Mundial del Asma

12 Dia Mundial de la Fibromialgia y del Sindrome
de la Fatiga Cronica

19 Dia Mundial de la Hepatitis

24 Dia Mundial de la Epilepsia

31 Dia Mundial sin Tabaco

Junio

Mes Mundial de la Esterilidad

6 Dia Mundial de los trasplantados

6 Dia Nacional del Donante de Organos

14 Dia Internacional del Donante de Sangre

21 Dia Mundial contra la Esclerosis Lateral
Amiotrocica (ELA)

PACIENTES 13 ABRIL 2009



@ www.hemocromatosis.es

La Asociacion Espaiiola de
Hemocromatosis se creoé en el
aflo 1999 para sensibilizar a
la opinidén publica y a las ins-
tituciones respecto a estas do-
lencias y facilitar informaciéon
a los pacientes y a sus fami-
lias. Para cumplir con este
objetivo y servir de punto de
encuentro a los afectados, la
entidad ha puesto en marcha
esta pagina web, en la que se
puede encontrar abundante
informacién de interés sobre
estas patologias.

ﬂp http://cocemfeguadalajara.org/afiguada/

La Asociacién de Enfermos de Fibromialgia y Sindrome de
Fatiga Cronica de Guadalajara (AFIGUADA) acaba de poner
en marcha su pagina web. Segin destacan desde la entidad,
se trata de un “nuevo medio para difundir informacién
sobre nuestras enfermedades”. La pagina cuenta con abun-
dante informacién sobre estas dos patologias, asi como sobre
las actividades para pacientes y familiares que la entidad
lleva a cabo. También incluye enlaces a otras paginas de
interés para los afectados.

4\1_',‘1 www.guiadis.es

Esta guia online de ayudas a la
discapacidad (GuiaDis), puesta
en marcha por la Fundacion
ONCE en colaboracién con
Obra Social Caja Madrid,
pretende ser una herramienta
para que cada persona con dis-
capacidad pueda convertirse en
defensor de sus propios dere-
chos. La guia ofrece una base
e T ¥ de datos, actualizada

accesible y de facil manejo que
contiene las ayudas publicas
que existen en la actualidad
para las personas con discapa-
cidad y sus familias.

‘@ WwWw.aepap.org

La Asociacion Espaiola de

Pediatria de Atencion Primaria
(AEPap) ha editado la revista
“Familias, pediatras y adoles-
centes en la Red” (FAMIPED),
bajo el lema “Mejores padres,
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mejores hijos”. Se trata de una
revista electronica cuyo objeti- /
vo es facilitar a las familias y a
los adolescentes informacion a=rrr—am e

pediatrica veraz, fiable e inteli- L == o2

gible para el publico en gene- e o]

ral, basada en las mejores
pruebas disponibles en el mo-
mento y que pueda contribuir
a su formacion.
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EN EL AULA juuumn

Una guia para
profesores de ninos
con cardiopatias

Con la reedicion de esta guia se preten-
de acercar alos profesores que tengan a
su cargo alumnos con estas patologias
las nociones bhéasicas sobre las cardiopa-
tias congénitas y las necesidades que
pueden presentar estos nifios. A menu-
do, tener en clase un nifio con una enfer-
medad genera preocupacidon entre el
profesorado y también cierta angustia en
los padres.

MARIANA VAS

Mi nifio
no habla bien
o phiomae o i DA
Préloge de CARLOS GONZALEZ

Comnocer el
autismo a través
de los testimonios
de los padres

Nifiogs
nutlstu‘s"

Esta guia presenta un avance importante
en el estudio del tratamiento de nifios con
autismo. Su autor, Michael D. Powers, un
prestigioso psic6logo especialista en au-
tismo, recoge numerosos testimonios de
padres con hijos afectados por este tras-
torno, que comparten su experiencia
sobre como entender y afrontar la enfer-
medad y ayudar a sus hijos. También se
incluyen colaboraciones relevantes de
profesionales especializados en el cuida-
do de nifios con discapacidad: pediatras,
psicologos y psiquiatras.

Edita: La Esfera de los Libros

(Es normal que mi hijo no hable bien con la edad que tiene? ;Por qué utiliza tantos gestos pero no
emite ningln sonido? ;Es el frenillo un verdadero impedimento? ; El biberén puede haber perjudicado

Suidrez - Co.

Convivir con
la Hipertension

Los peligros
de la hipertension

Convivir con la hipertension es un ma-
nual practico escrito por Carmen Suéarez
y Antonio Coca, jefe de servicio de
Medicina Interna del Hospital de La
Princesay catedréatico de esa especia-
lidad del Hospital Clinic de Barcelona,
respectivamente. Sus paginas recopilan
informacion dirigida a las personas hi-
pertensas o aquellas con las que convi-
ven, y presenta, resumida y accesible-
mente, aspectos tan importantes como
la forma de establecer el diagnéstico de
la hipertension o cuales son los peligros
asociados a tenerla.

Los problemas del lenguaje infantil

su pronunciacion? Estas son solo algunas de las preguntas que se hacen madresy padres, y a las que
Mariana Vas, logopeda con mas de veinte afios de experiencia profesional, contesta en este libro. Mi
nifio no habla bien es una obra practica y muy clara acerca de todo aquello que interesa saber enre-
lacion al lenguaje infantil: los retrasos en el habla, los trastornos, los ceceos, etc.
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