Sin

Viernes 19 de noviembre e 2010 | Heraldo de Ar.

¢Qué son las enfermeds les neuromusculares?

El domingo se celebrd una jornada para dar a conocer 1 qué consisten estas dolencias

ZARAGOZA. Sucesivos pasos, re-
cogida de firmas incluida, logra-
ron que se estableciera un Dia Na-
cional de las Enfermedades Neu-

romusculares. La fecha se fij6 pa-

ra el 15 de noviembre, aunque es-
te afio, los actos conmemorativos
se adelantaron al domingo 14,
coincidiendo con la clausura del
XXVII Congreso Nacional desa-
rrollado en Madrid.

La celebracién de una jornada
conmemorativa tenia un claro ob-
jetivo: dar a conocer la realidad
que padecen mas 50.000 personas
en Espafia, unas 4.000 en Aragon.

Bajo el paraguas de las enferme-
dades neuromusculares se cobijan
mas de 150 patologias cronicas, de-
generativas y sin tratamiento ni
curacién que producen debilidad
muscular progresiva, falta de mo-
vilidad e, incluso, en algunos ca-
sos, pueden provocar la muerte.
La falta de un diagnéstico claro es
uno de los principales incovenien-
tes de estas dolencias.

Un congreso, un lazo, un video
Durante los dfas 12 y 13 de este
mes, y bajo el titulo de ‘Dando ca-
lidad de vida), se celebr6 el con-
greso nacional de la Federacion
Espanola de Enfermedades Neu-
romusculares (ASEM). En él par-
ticiparon unas 400 personas en-
tre afectados, familiares y profe-
sionales.

Uno de los objetos de debate
fueron los dltimos estudios cien-
fificos en investigacion, encami-
nados hacia una clasificacion més
exactade este tipo de enfermeda-
des y un mayor, conocimiento en
los mecanismos que las producen
al lograr identificar tanto genes,
como proteinas causantes de las
mismas.

Asimismo, se analizé la situa-
cién social en la que se encuen-
tran las personas que padecen al-
guna de estas enfermedades en
nuestro pais. Entre los temas tra-
tados destacan los relacionados
con el empleo, las adaptaciones
que pueden llevarse a cabo en el
hogar para hacer mas facil la vida
de estas personas o la posibilidad

Cientos de personas participaron en la celebracior

Isabel Gemio particip6 en los actos conmemorati

1 | Dia Nacional de las Enfermedades Neuromusculares.

El lazo solidario, de color dorado.

de contar con perros de asisten-
cia. Asimismo, se debati6 en tor-
no a los aspectos psicolégicos en
el proceso de las enferemedades
neuromusculares; los temas re-
productivos y las técnicas de diag-
noéstico preimplantacional, muy
necesarias en estas patologias de
trasmision herediataria, cuya fi-
nalidad es poder tener hijos no
afectados por la enfermedad. Los
participantes abordaron también
temas menos conocidos como
son los problemas de suefio, el do-
lor y su vida sexual.

El congreso finaliz6 con la en-
trega de los premios ASEM 2010 a
las entidades que han. destacado
en la difusion, visibilidad y apoyo
de la federacion. Este afio han re-
caido sobre la Federacién de Em-
presas de Tecnologia Sanitaria y la
Fundacién Ramoén Areces.

El dia 14, y de forma comparti-
da con la Fundacién Isabel Gemio,
se desarrollaron los actos conme-
morativos del Dia Nacional de las
Enfermedades Neuromusculares.

' Eldespliegue de un gigantesco la-

zo dorado, simbolo de solidaridad
con los enfermos, precedi6 a la
lectura del manifiesto. A lo largo
de las jornadas previas se habia
difundide un video informativo
en Youtube (wwwyoutube.com/
watch?v=0Yem3TR_Y7k).

En Aragén

La Federacién ASEM es una orga-
nizacién sin 4nimo de lucro que
lleva 25 anos trabajando por me-
jorar la calidad de vida de las per-
sonas que sufren una enfereme-
dad neuromuscular en nuestro
pais. Su misién es representar a
este colectivo, promoviendo sus
derechos y las condiciones dso-
ciales y servicios necesarios para
mejorar su calidad de vida. Esta
formada por 20 asociaciones re-
partidas por el territorio arago-
nés. Entre ellas, ASEM Aragon.
Estos son sus datos: paseo Maria
Agustin, 26, local de Zaragoza. Te-
1éfono: 976 282 242 y 626 340 807.
Web: www.asemaragon.com;
asem(@asemaragon.com
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