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CENTRO D= REFERENCIA ESTATAL DE ENFERNEDADES RARAS

El Centrc de Referencia
Estatal de Atencion a Personas
can Enfermedades Raras v sus
Familias

{ J ubicade en Burgos
y dependients del IMSERSO,
comenzd su andadura en julio
de 2009,

Oficiaimente fue inaugurado
el 30 de Septiembre de 2009, por la Ministra de
Sanidad y Politica Social: Trinidad Jiménez y por
su Director Gerente Miguel Angel Ruiz Carabias.

El se configura como un centro
avanzado de promocidn, desarrollo y difusidn de
canocimiantos, experiencias innovadoras v
metodos de atencion a personas con
enfermedades raras, ¥y como centro
de alta especializacian en servicios
de apoyo a familias v cuidadores y
en  servicies de  prevencion,
promocion de |la autonomia personal
y  participacién  sacial de las
personas cen dichas enfermedades,

Este Centro desarrollard una doble mision:

-Come  Centro  de
Referencia tiene encomendadas

funciones de coordinacion,
investigacian, innovacion,
formacién de profesionales,
divulgacion y sensibilizacian,
apoyo a otros recursos vy olras
que se iréan desarrollando,
destinadas a profesionales,
instituciones, familias Y

asociaciones.,

- Como Centro especializado en la atencidn

de personas con enfermedades poco comunes y

sus familias pondra en marcha distintos programas

de atencién y apoyo a familias y cuidadores v a

personas con diferentes enfermedades raras

desde un enfoque sociosanitario con el

 fin de mejorar la calidad de vida e
integracion social.

El = abre sus puertas a
cualguier asociacién de Enfermedades
Raras, y a ASIC tambiegn, por supuesto.

Fexio de Inmaculada Arrovo [ASLC)

3 ge gentedigital.es




Las nomas de acfuacion de la revista ICTIDSIS
estén de scuerdo con los prndpios ¥ objelvos de la
ASIC que se encuantan r en (03 e=taluins,

El civetivo primandial y (e de fa revista ICTIOSIS es

Wi confribuir al ncemento de la calidad de)
vida de las perscnas con iclicsis en Espana,
La revisia ICTIOSIS es una pubicacion de ASIC conlas|
siguientes fundones:
Suministras infosmacian veraz v aotual score la
ictiosis.
Sydar a los afecladas da icliosis para que sean
auleauficentes en & maneio de 2u enfermedad dia
adia.
ar a las parsonas con cbogis, edusadores y
rriembos de ta ASIC sobre todas las ecividades de
Iz ASIC encaminadas a mejorar k3 calidad da wda da
las personas con chosis en Espana.
1
68 B B 10 S T gagcidad anual y
'ASIC no se responsabiliza de las opiniones
veridazs en fos trabzjos firmados ni comparts
‘nacezsarnameanta la ppinidn da los autores.
Alqunas de Ies imagenes que iluslran los
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[ WEre de pacma antenor..)

El © == abre sus pueras a cualquier asociacion
de Enfermedades Raras, a ASIC también, por
supuesto.

Y después de la presentadidn ofidial, va la refiexién personal..

Es desde mi punto de vista o por lo menos debiera
SEr un camino a la esperanza en
este tipo de enfenmedades.

En primer lugar a hacemos
visibles a que nos conozean, a que |
"rara" no sea una connotacion
negativa, sino al contrario, algo que
despierte la curiosidad de quién lo
escucha y quiera CONOCErMOos. |
Forque hemos de aclarar gue una
enfermedad rara es aquella de baja
prevalencia, que puede aparecer en cualquier
etapa de la vida y de la que ninguno estamos
exentos, os lo puedo asegurar, La varita magica te
puede tocar. Por ello invitar a que los directivos de
los laboratorios, piensen que puede ser un hijo
suyo, v entonces si que interesaria investigar.

En segundo lugar a gue tengamaos cabida en la
atencion sanitaria como cualguier ofra patologia,
que no seamos diferentes, que tengamos derecho
a una atencion integral, un diagndstico, un
tratamiento y seguimiento como cualquier

qul esta Sa b lajina racion
Aqui esti -;:.Tuelw Mguracion

enfermedad cronica, que es lo que realmente son
estas enfermedades, aparte de otras muchas mas

s { graves, degenerativas, incapacitantes, de
exclusion social, de limitaciones en muchos
ambitos de la vida). Que la calidad de vida sea lo
mejor posible,

Y en tercer lugar que impulse y

sea vehiculo de transmision de

-} conocimiento para la

investigacién, para el mejor

. desempefic del trabajo de ofros

= ‘_’! profesionales, en definitiva, que

3 sea la luz que tanto necesitan

estas "enfermedades
frecuentes”.

poco

de lo exterior, en nuestro caso, de la piel, porque detras
decada ' hay personas por descubri, de
quien aprender y con quien compartir nuestras vidas.

Os lo aseguro, sois especiales los afectados de
Ictiosis, pero no por el exterior sino por &l interior,

Un beso y que este proyecto que acaba de
empezar llegue a buen puerto.

Inmaculada Arroyo Manzanal,
madre de Samuel

y prafesional que parbcipa en este proyecto.




l l ace ya casi mas de “X anos™, que escribi
aquello de “NO ESTOY SOLO™.

n el afo 2001, remitimos una carta a todos
los asociados en ese momento, que decia

“En el afo 2000. en ¢l mes de Diciembre, se

cumplié un anhelo que durante muchos afios
habia estado buscando, la constitucion de una
asociacion que aglutinara a todos los afectados de
ICTIOSIS.

Tﬂdﬂ surgio. cuando, tras muchos afos de
pensar que era Unico en el mundo (o casi).
conoci a Pedro Parrefio vy sus padres (Amada y
Pedro). Por primera vez estuve cara a cara con otra
persona que padecia mi misma enfermedad, [ctiosis.
A ellos por su parte les sucedia lo mismo. Mi alegria
fue inmensa, NO ESTOY S0OLO, va no soy cse
bicho raro que me parecia que era. A raiz de agui. y
tras  un  programa de

television. comenzamos a

conocer mas gente

afectada.

En casi todos los

casos, la historia se

repetia una vy otra vez.

Afectados que piensan que

SON casos casi Unicos, padres muy desalentados por
el futuro de sus hijos, visitas interminables a
numerosos dermatologos, persenas rechazadas a
veees por la sociedad. con problemas de integracion,
con tratamientos muy costosos ¥ conlinuos... un
sinfin de situaciones que me llevé a pensar en la
conveniencia de conocernos todos e intercambiar
opiniones, tratamientos, ansiedades..en pocas
palabras. al convencimiento de que hacia falta una
Asociacion. Asi nacio ASIC. -

, Lo recordais ?

Durante muchos afos ese “*No estds solo”, fue
nuestro lema.
oy YA ESTA obsoleto, caduco, vencido..
Vamos camino del X7 aniversario. Sl&3
i'

amigos, el proximo 15/12/2010, la ASOCIACION
(con mayusculas), cumplira 10 afios, ¥ lo mds
importante de todo, es que YA NO ESTOY SOLO.
Ahora tengo otra vision de la enfermedad, todo lo
que respecta a ella me afecta menos y la entiendo
mas, v estoy mds tranguilo y mas contento.

yva no ¢s malo todo lo relacionado a ella.

porque entre otras tantas cosas, me ha
permitido CONOCERNOS, conoceros a todos
vosotros, a los que formais mi otra gran familia,

ue hoy puedan unos padres primerizos
llamar v poder hablar con multitud de
afectados, libremente v con conocimiento de causa
con otros afectados. no tiene precio.
oy en dia estamos mas unidos que nunca.
Hporquc por fin “YA NO ESTAMOS
SOLOS™.

or e¢llo. me gustaria

Pcelehrar nuestro X

| aniversario, todos juntos. donde

ahora  mds  que  nunca

pudié¢semos estar unidos por

esta nuestra/vuestra

| enfermedad. y gritar al mundo

| entero que hay algo mds que el

sufrimiento y las penas. QUE

HAY ALEGRIA i

ESPERANZA EN TODOS NOSOTROS, Y QUE
ESTAMOS TODOS JUNTOS.

aya esla carta a todos vosotros, que sois el

fin ¥ el alma de la Asocjacién:ﬁin VOSOHTOs,
¢sta no existiria. A todos los que trabajan para la
Asociacion, y que son innumerables personas
anonimas, que dejan parte de su vida por todos
nosotros. Y. en especial. a dos personas que han
estado ahi desde un principio, y sin los cuales. yo, ni
muchos otros, nos estariamos aqui. Ellos son Pedro y
Amada. Os dedico esta antesala del “X aniversario™,
esta carta. esta revista.

MUCHAS GRACIAS, AMADA,
MUCHAS GRACIAS, PEDRO.

JOSE A. LUJAN NAVARRO
PRESIDENTE ASIC MAYO - 2010
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H ola amigos,

oy Daniel, tengo 13 anos y

tengo ictiosis. Soy de

Castalla y en la asociacién me

# conocéis como Dani el de
|| Castalla.

' LG que me gustaria con

estas palabras es

TYWFP™

e = animaros a todos aquellos que

tenéis ictiosis como yo: que no 0s preocupe la
enfermedad. Vais a tener muchos amigos en la
asociacion gue os van a ayudar en lodo lo que
necesitéis,

<% i estamos unidos todos en ASIC, nos va a

Qsenrir de gran ayuda a nosofros y a nuestros
padres, pues recibimos informacién socbre qué
cremas ponernos, qué cuidados necesitamos, etc.
Cada ano todos los afectados nos reunimos en una
especie de convivencia. Vienen monitores y nos
entretienen con juegos, aclividades,... y a los
padres les dan charlas informativas.

}_an dias que pienso que hay cosas que no

© " puedo hacer, como hacer mucho esfuerzo,
ponerme al sol, siempre poniéndome crema... Pero
luego pienso que, afortunadamente, no son cosas
importantes en mi vida, Yo estoy en 2° de ESO, voy
a natacion. a clases de inglés, tengo mis amigos.
Mis padres, Dani ¥ Sol, ¥ mi hermano, Manu,

intentan cada dia animarme porgue me quieren
como soy. Gracias a los padres que tengo, puedo ir
cada dia familiarizandome mas con la enfermedad y
superando los pequefios obstaculos que conlleva.
Ellos tienen mucha paciencia cada vez que han de
viajar para recoger mis cremas o llevarme a las
revisiones. Con ellos a mi lado, todo es mucho mas
facil.
Si hago deporte y me canso, pues paro y me
relajo. Si voy a la playa y me da mucho el sol,
me pongo la gorra. Si me acaloro, me meto en la
ducha, y en veranoc me bafio en la piscina. Como
vels, tengo una solucion para cada cosa gue pase.
C uando viajo fuera de mi pueblo, noto que me
miran porque me ven distinto, pero yo paso
de ellos. Cuando es una chica la que me mira, a
veces la miro yo v le tiro un beso.
Aﬁ.&nimu a todos aquellos afectados gue no
conocen ASIC a que vengan a la asociacion. |
Pensad que la ictiosis es una enfermedad estética.
Si miramos atras, hay mucha gente que, por
desgracia, esta mucho peor gue nosoiros ¥ no
pueden hacer lodo lo que les gustaria.
Us animo a todos y a ver si nos vemos en las
. proximas jornadas. '

Lj n saludo,

D ani Bernabéu Bordera

ENCUENTRO DE ASOCIACIONES DE PACIENTES
EN EL XXVI CONGRESO NACIONAL DE
DERMATOLOGIA Y VENEREOLOGIA
EN BARCELONA EN 2008.

En el cAo 2008, durante

os dia 11 al 14 de junio, se

g celebréd en Barcelona en

XXVI Congreso Nocional de

Dermotologio ¥

Venereologia., en el que perticipd de manera
activa ASIC, nuesiro Asociacidn, junio con Accién

| Psoriasis.

En este congreso y mediante nuesira
participacién, se buscoba  lo  necesaria
coordinacion y frabajo estrecho entre asociociones
de afectados de enfermedades de la piel y , sobre
todo, dar a conocer las diferentes reivindicaciones

- sociales, loborales, econémicas y sanitorias
de nuesira asociacion,

ecesitomaos vueslras expenancins para seguir denda ferma o

nuesira revista en fodas sus secdones. Mo sélo queramas saber
% lo experienda con los especialisios da los diferentes hospilalas,
! ciudodes y pueblos de Espoiio, sino fombién conocer come
n eoda uno de nesetres afrenta lo enfermedod, qué frafomientes
| lleve & gui senfimientos y reacciones provocs o idiosis en nosalras v los
- rwestros, Animaos o coloborer para osi conocer los diferentes historios y
Isenrre lodes conocemes mas y conocer mds de nueslra enfermedad,

e
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Hablar de la
experiencin que
s fene ¢on un
prolesional
médica, sin lener
conocimientos
en medicing, no
eren que sea Fcil
s cisi nadic,

De la

dermatdloga de
Genoveva, jqué decie?

alomo persona? Una excelente persona,

anw ella como el resto del personal
sanitario que la atiende v que la conoce
desde las pocas semanas.

JComo dermatdloga con experiencia?

En tres afios ¥ medio que hace que la
CONGCEMOS 0O $0MOs quienes para valorar
una carvera profesional, pero, ¢lla es abuela,
Joven, pero abuela. v la antigiedad que
proporciona el camé de identidad. signitica
aleo, st claro.

JC6mo dermatdloga con experiencia en
ictiosis? Sabemos que, por o que clla nos
ha ide contando ¥ comparanda en alguna
ocasion, lleva un caso mids, Mo tenemos
mas infinmacion de si ha tratado a otros
afectados de ictiosis a lo largo de su camera
profiesional.

MNuestra experiencia con ella ha sido
siempre positiva y nuestra relacion gt

Clerto es, que uvimos la suerte de gue
Genoveva fue diagnosticada como bebe
colodion e ingresada en la UCT a [a media
hora de nacer, gracias a que la médico que
cstaba de puardia en la UCL aguel
mediedia de dominge en que Espafia
sanaba a Estados Unidos la final de
baloncesto, habia visto ¢l caso del bebe
colodion anterior nacido en Zaragoza, al
que antes haciamoes referencia.

Con Lo cual nuesra dermatdloga vio vaa
la nifia ¢l lunes, a las apenas 18 homs de
macer. ¥ e su cimara digital son. las
primeras finos que tenemos de nuestra hija,

A su consulta en el hospital Infanti] del
Miguel Servet de Zarageza acudimos cada
dos o tres meses, seein como estd la nifa
cuando Ty ve v si hay alguna parle del
cuetpo gue debe controlar mas. Desde que
wvimoes la oportunidad de conocer a oros
alectados de ictiosis, -ni que decir tiene que
miesiia vida cambid- es inevitable que
Ly By experiencia que vamos adquiriendo
persenalmente conforme la nifia crece v lo
que cualquica de vosotos nos podéis
transmiti,  forma  parte de  nuesira
conversacion con ella.

En  esta  Oltima |

época, las visits se

cenfran mds en 1n

recuerdo de come

vamos tratando cada B i

una de las partes del LLI.El'pD de Gmmm-’a
qué va fimcionando bien. qué no vemaos
gue vaya bien, lo que necesitariamos para
iejorar las partes que estin mds afectadas.,
La experiencia como padres v como
cuidadores de Genoveva hace lodo, pero
ella es quign nos pone ¢l [feno ante
productos o sustancias mds agresivas que a
veces nos dan ganas de aplicar, por ¢l
entendible afin de querer ver 4 nuesira hija
bicn, v si no bien, lo mejor posible, Ella
sicmpre nos ha dicho “esto bien™... “con
csto cuidado™.... “esto no, por esla
razon’.. .. Siempre nos insiste mucho en si
consideramos lo més adecuado el quitar las
cscamas de fa piel v si hay otras personas
que lo hacen, y en ese sentido wva
encaminado nuestro afdn de conocer ofros
productos que ayuden a ello. ademis de los
que ya estamos utilizando, Cuando ha sido
posible nos ha proporcionado muestras de

nuevis eremis a probar Y ademis no tiene
inconveniente en que si o considerimos
necesario, la lamemos por telétono los dins
en guie priasa consubta cn el Hospital Tnfaml,

El “va Ia veo bien™ o “esli vez csid peos™
siempre forma pare de sus conclusiones
antes  de  darnos sus nuevas
recomendaciones, cuando son posibles,
claro estd. ¥ muchas veees o “vo o veo
bien™ forma parte de ese queorer animmmaos
anle  nuestra fustracion o nuesto
desasosicpo. jCudntas veces nos ha dicho
“no 05 acorddis de aguellas escamus que
habia en la espalda al comiznze™ Aquellas
gscamas son ¢l fonde de pantalla del
ordenador desde donde salen estas lineis, v
estin precisamente por eso, para hacemos
valorar lo bueno, viendo de nueve o gue ha
estado peor.

También ¢s cierto que mas de unay vz
salimos de la consult aluo decepoionados,
pero no por el trato recibido, sino porgue
llegas a la espera de soluciones, v sales sin
esgs soluciones que tanto anhelas a pesarde
que sabes que hoy en dis o las ey, 51 va
lo 82, [a tearia todos nos la sabemos iy
bien, o intentamos aprendémosla, pero ay!
lo emocionall... qué dificil! .

Desde nuestra todavia breve experiencia
com la ietiosis, que sirvan estas lineas par
dar las gracias a kD Zobii a tode o
resto de personal sanitaio que atiende a
Cienovevi; v también a los miembros de
ASIC. por haberos conocide v por
oftecermos T oporunidad de csoribir cstis
lingas.

[Desde tiems manas
Pamen, Chema y Cenovevs

L B R i PR L N

Primer Plano”
de su enfermedod,
personas que viven con psoriasis cada dia relatan céme han
conseguido superar los problemos que lo enfermedad les
ho ocasioncde o nivel psicoldgico, en sus relacionss,
en 2l entorne que les radea.

¢PARA CUANDO EL DIA MUNDIAL DE LA ICTIOSIS?

Lo Asociocidn Acecidn Psoriesis ho declarada el
dia 2% de octubre de 2009 el Dio Mundial ds la
Psoriosis. Desde &sic, debemos tambign determinar
cutinde gueremos celebror el dia de la Ictiosis para
dar o conocer nuasire enfermedod v divulgorlo
poro gue no sea una desconocida,

Por otro lodo, el dia 13 de maye, Accidn
Psoriosis esfrend un decumental titulode "En
hecho poro traslador a lo sociedod las efacios
sobre tada, o nivel emaocicnal.

En &l, sigie

e —— e e W W T T

i e




Las paradejas de la vida

Estarmncs en unc sodedod de consumo
que porece no fenar imiles y con frecuencio
se busoo lo exclusivided.

¢ Glué posa cuands lo exclusividod lega
en cdove de enfermedad minordtaria 2

Son enfermedodes de dificl solucian e
irvestigocion porque se oon pocos coscs. Pero
an cambic, hay mas de 70000 enfermedodes
recucidis en dmbios farmiliares quelos sufren y
gue no encuentran lo complizidad gue puede
tener hoy dio cualguier podients de o gripe A,
nor decir olguna, Por eso es impaorionie
explicor de su esislenco en eso sociedod,
hacer que desoporezcon los guetos v acluor de
wna farmo solidodo o fadlitar o los cientificos
s instrumentos imprescindibles pem su lucha,

La Marato TV3

Durante ¢ aio 2009 lo Fedemcian
Fsponols de Enfermedades Roras (FEDER)
leve o cobo une compoia de sensibilizacian
en Cotnlunya o hovds de LA MARATC TV,
boio el leme:

"SABEMOS 1O QUE QUEREMOS:
EMNFERMEDADES RARAS, UNA PRIORIDAD
SOCIAL Y SANTARIAT

o Maorals de TW3 es um gron
aconiecimients medidlico, que cuenta con el
impulse de lo Televisidn cololano v la
Furdocion Lo taraid de TV3, con el objetive
de ohierer recusos econdmicos paro o
invesiigacian cienfica sobre enfermedades
que, por ahoro, no fienen curcidn definifva.

En proporcién o su coberurg, lo Manotd
T3 ez el progrome que eooge mas fondos
clel Estods, y esté a lo oftura de los progromcs
dle televisidn mas eficoces v moyer rodicién de
olres paises, come Francia o lalia,

Un ofo mids, el posodo 13 de
Diciembre, Lo Marcld de TV3 se
acerco o los cudodanos ¢ asumic

un impartonts mefa,

"Hacer divulgocidn y sersibilzor sobre los
enlermeadades minorflanios”

Para lo sociedod cofolana &5 un
aconfecimients Unico en &l cuol  los
ciudodanzs, empresas,  instituciones oy
colecivos de odo Cotoluno se movilizoron
par opoyar esta causa en un ambienle festive
y solidariz,

Agrodecer o todas los fomilios de
Catalufia ¢ de fomgozao que asisfieran en
represerracion de nuesia Asociodian en un
Stand, argonizande manudlidodss poro los
psistentes mds pequenos (pafuelos, punios de
[brs,. ..} y pora los més mayares uno divertida
Encussia sobre la Idioss "Posot en lo meva
pell {pente an mi pial)”.

Son muchas los fdmules que los
entidodes ideon oblener dinero en un
ombiene particpolive v soliders, of come
concisros,  compeliciones  deporivas,
festivoles, caminoins v adividodes pooulares
convitigndose en una fecho fiodo en e
colendoric como  uno  oporiunidod  de
colaborar en un provedo coledive.

Ese mismao di, se emilid un programa de
ielevision en diredo de oos 14 hosas de
duracién, gue combine lo divulgocidn
cienifico, el enfretenimienta v el tesfimanio de
afecfodos pero informar sohre lo erfermedad,
Afortunadomenie, uno de los  fomilias
cofnlancs de ASIC fue seleccionada v oparks
su destimonic de lo imporancie de e

psocincion en su vida.

Monitestar que fue un dia muy especial,
por desorender solidaridad,  humanided,
emocion e infigo. Muchos Asociociones y
riuchas enfermedades, fan diferentes unos de
ofrds pero con un mismo senfimients, “ser uno
mds v que fenemas mds similfivdes que no
diferencios con el resto de lo gente®,

Qe In enfermedod no es lo peor, lo peor
es el aislomiento que provoco, o dependencio
v el desconocimiznia que fizne lo socisdod.

hord visible el beneficio del frabajo
social?

Con o mooudocién conseguida en Lo
Margtd por uno suma impresiononie de
7.118.273,00.-€, s= inicia un nueva ciclo que
impulsard proyectos pora ovanzor en o
prevendion, diognosfico v irrfomiento de las
enfermedaodes miraritarios,

£l posodo Febrero del 2010 se
presenteron en la Convooatorio 288 proyectos
;o mics olic oira regisirado en 14 ediciones
de este Concumo de Ayudos, en lo cual
padicipan invesiigondores catalones con olros
insfiiuciones de dmbito espana! e infernacional,

Durante los meses de Abdl o Sepiiembre
del 2000 cienlificos de dmbio infemocional
[Agencio de Fvaluacion del Cepartoments de
Solud)  evaluardin los  proyecios  mejor
presentaodos por su colidod,  rigor
metodaldgics v por sus posibiidodes de
aplicacidn inmedinie adjudiconde o qué
provecos se deslinordn los fondos oblenides
en "La Maorotd de TV3" del 2009,

Transcumide un peroda de tes ofos de
trabaje, fnclmente lo Fundogidn expondrd
poblicaments los resuliodos ablenidos. Serd en
gl mes de  Junio d=l 2015 el momente de
devolver a lo sededod su gesto solidaro en
forma de avonces en o investigacidn sobre un
conjurfc de enfermedodes que ooualments
no fienen curacon,

Montse Querol Sanchis
Mamé de Loio Antifcla




Los Angeles de San Rafael (Segovia). 30 abril a 3 mayo 2009

Este afio las jomadas han estado
divididas en  dos
diferenciadas. .

1.- Jornadas de convivencia de
afectados, padres v familiares.

Las jomaclas s¢ Hevaron a cabo en ¢l
Hetel Tiyp Comendador.

A lo lareo de todo el jueves lueron
llegando los asistentes desde  diversos
punios de toda Espafia.

El vicmes por la mafana wvimos
ocasion de realiznr un cologuio sobre ka
[ctiosis v la Asocilacion, donde  se
debatieron numerosos emas relacionados
con la misma, fgualmente se habld sobre
los diferentes tipos de cremas vy su
aplicacidn. Agradecer al Labortorio de
Aplicaciones Dermitologicas, lis crennas
que nos dio para su distibucton, asi como a
Angela Sevilla por la cantidad de mucstms
de diferentes laboratorios gue trajo,

facetas  totalmente

tarde.  uvimos  una

Ya por la
conferencia impartick por ¢l D Pablo de

Unamuno. Profesor  Catedriatico  de
[ermatologia de la Universidad  de
Salamanca, v Jefe del Servicio de
Dermatologia del Hospital Universitario de
Salamanca, que nos habld sobwe la ictiosis y

sUs Imtamicntos, asi como de los Oltimos |

estudios que se estan levando a cabo. Ls
personalidad del D Unaumuno, asi como su

mimers de explicarto, nos legs a todos muy |2

profundamente, alargando la  charla-

coloquio mis de lo previsto. En el cologuio §

todos pudimos realizarle cuantas proguntas
quisimos,  contestando  a  todas

miuchisima paciencia,

COmn

Durante todo el dia, estuvo con
nosolros la psicologa Gabriela Pérez. que
tratd de forma especial los temas que a cada
uno nos preccupaban, Todos los que
quisieron, pudieron tener uma charla con
ella,

El sdbado se realizd una visita culnral
muiada a la Real Granja de San [deltimso,
donde nos explicaron cosas sobre dicha
localidad v visitamos el precioso palacio v
sus Jardines. La comida foe en un lugar
lipico de la zonz v por la tarde unos lo
aprovecharon para visitar Scgovia y otros
volvieron al hotel para seguir hablando de
Temis CELIEE TI00% Ilj:i_‘ll_"lélJ].

El domingo, todos los padres que
tenian hijos en el campamento, s¢ lucron a
recogerlos, s res dias en el alberaue,

Yara muchos padres, @ la primera
vz que dejaban a los hijos. Eslo supuso
también un respire familiae muy grande y
poder centrarse coma pargja, alue que no
suele suceder mucho, pues la dependencia
y dedicacion a los hijos es tan grande, gue
suele anular o Ta parcja

2- Campamento de
alectacos, familiares v amigos.

La otra actividad programada
paralelamente v llevada a cabo durante todo
el in de semana, fue un campamento para
nifos afectados de dctiosis, Tamiliares
{hermanos y primos) y amigos de estos, En
el e dieron ciia una veintena de nifios, que
acudieron al albergue de San Rafiel, muy
cerca del hotel donde estaban los adultos, o
cual sirvid a los padres parm desplazarsas a
ambos lugares en el mismo espacio-ticmpo,

ninos

¥ N0 tener tantas reticencias a dejados salos.

Fl campamento estuvo organizada por
la Ascciacion Babilon de Ibif Alicante),
especializada en nifios con discapacidades.

51 bien teniam mucha experiencia con otras
entermedades. em la primem ver que
hacian un canpaments de nifios afecados
de ictiosis, Esle s el primer campamento
que se celebra en Espaiia, v su Cxito ha sido
rostuncle. Muchos de los asistentes a ¢l em
primera vez que pasaban sus dias sin la
proteceion v cuidado de los padres.

En & se wabajd principalmenie
diferentes aspectos comao la autoestima. la
awosuliciencia (el ponerse cremas sin
avuda, asumir esa responsabilidad, el
control  de realizaron
alleres. .y todo ello, mmersos dentro de
uni medieval  que  fue
desarmollindose a lo larzo de wodos 1os dias
que alli estuvieron.

2] dovmingo fuimoes a recoger a lodos

CS1as, ., ), S€

hastoria

los nifios, siendo una alemia enorme, para
despuds comer tedes juntos, junto con los
monitores, [os cuales nos fusron contando
como se desarralld el mismo.

JOSE AL LUTAN
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Il Calgotada de Catalunya. Valls (Tarragona) 27 al 29 noviembre de 2009

Durante el fin de semanc. del 27 al 29 de
Noviembre de 2009, se llevaron a cabo los |l
Encuentros de Afectados de Ictiosis en la
localided de Valls (Tarragona), orgonizados por
Montse Querol y Ovelio Antinyolo.

Tuvimos oportunidad de frotar temas sobre la
Asociocion en lo junte general v de tener un taller
de risoferopia y musicoterapio.

Esta nueva experiencia fue del ogrado de todos
en general, dode gue ninguno de nosotros
habiamos acudide nunca a ningin toller similar.

Este fue dirigido primero @ los nifios, a lo largo
de la mafane y ya por lo farde a los adulios vy
nines. En &l pudimos disfrutar de situaciones muy
curiosas en donde no solamenie nos reiomos
unos de ofros, sino que fue un momento muy
especial y de mucha complicidad. Dar los
gracios a Koty Garcia, el alma mater de Risaluz,
guién dirigié estes con mucho entusiosmao.

Al dia siguiente reolizamos la visito guiodo
al monasterio de Sant Creus, donde un guio nos
explicd todo sobre los monaosterios de los
templarios y de cémo habian llegode hasta
nuestros dios, conténdonos tedos sus avatares e
histarias que en ellos se hon producide a lo largo
de los siglos.

Pudimas degusiar la comida tipica de la zona,
els calcats, que hicieron los delicios de mas de
uno, ¥y que sirvieron para comparlir unos
momeantos inclvidables,

5

JOSE AL LUJAN
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