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ANDADE

SOCIOS

Mariano Ayala, Delegado Andade en Canarias.

“Sobre amputados y amputaciones”.

Es curioso o, mejor dicho, extrafio, el hecho de lo poco que se sabe en los circulos
sanitarios, en general, sobre el tema de los amputados. He dicho “de los
amputados” y no de las amputaciones, ya que me he dado cuenta de la diferencia
fundamental de los dos términos.

Durante estos cinco anos que llevo “disfrutando” de mi status de amputado, he
podido comprobar la falta de interés, por parte de los sanitarios e, incluso,
fisioterapeutas, los mas interesados, se supone, en este asunto.

Como delegado en Canarias de esta asociacion
de amputados, me he encontrado con los casos
MAas curiosos, por no decir crueles, de las caras
de sorpresa que se observa cuando,
simplemente, les ensefas las protesis que llevas
puestas. Es una cara parecida a la que se nos
pondria a cualquier mortal, ante la vision de un
marciano, me imagino.

Ya lo observé cuando estuve haciendo todos los ejercicios de rehabilitacion, en un
centro privado, enviado por el SCS. Alli tenia, atendiéndome a mi, en exclusiva,
una fisioterapeuta que me ayudé mucho y que debia de ser la Unica, en todo ese
centro, que sabia algo de amputados y amputaciones. Me explico lo que teniamos
gue hacer, lo que deberia hacer en casa y todos los ejercicios para que el mufién
guedara bien ante la llegada de las protesis.

Mi extrafieza primera fue cuando empecé con las protesis provisionales, las cuales
fueron toda una novedad para muchos de aquellos fisioterapeutas, que, supongo,
tendrian su titulo profesional y, supongo, debian saber algo sobre el caso. jPues
no!, cada vez que me ponia o quitaba las protesis, era una sesion de un curso
sobre “El buen manejo de las protesis”, puesto que les llamaba la atencién dichas
prétesis, como me podria llamar a mi la atencidon que aterrizase un OVNI en el
salon de mi casa.

Asi pues, y con estos antecedentes, cuando empecé con mis visitas a los
hospitales y centros de rehabilitacion de Las Palmas de Gran Canaria, ya no me
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extrafiaba esta falta de interés, de todo el colectivo, por saber cdmo funcionan este
tipo de ayudas.

Habitualmente, me Illaman de estos
centros, especialmente de los hospitales,
entre dos y cuatro veces por semana,
para ayudar y animar a alguna persona |
gue ha perdido algun miembro y que,
segun la enfermera o supervisora, esta
en un estado de depresién y dejadez
peligrosa. Esta semana pasada, me
llamaron del departamento de Psicologia
del Hospital Universitario para ayudarles
con un paciente que, ademas de estar
con tratamiento de dialisis, tenia
amputadas las dos piernas. Después de
charlar con él, explicarle la vida que va a
llevar, a partir de este momento y
ensefarle como son las protesis, ademas
de contarle alguno de mis chistes malos,
este hombre se echo a llorar de alegria
porque veia luz al final del tinel. Lo mas curioso de esto fue que, ademas de la
cara de curiosidad de la psicéloga, cuando me quité las proétesis, cosa logica, ya
gue ella no tenia por qué conocer esto, me dijo que —Era la primera vez que le veia
reirse-. Eso para mi fue la mayor satisfaccion que tuve ese dia.

Con todo este rollo que os he largado, solo quiero llegar a mi observacion inicial y
es la de que, en el mundillo sanitario, en general, somos, los amputados, unos
perfectos desconocidos y, por ello, la labor de la visita habitual a los centros es
fundamental, entre otras cosas, para que los sanitarios de ese momento sepan
gue hay un mundo que ellos desconocen y que, me da la impresion, no tienen
mucho interés en conocer. La diferencia marcada al principio, entre amputados y
amputaciones viene a que, sobre amputaciones, sabran mucho, como personal
especializado en realizar esas operaciones, pero sobre amputados, no tienen ni
idea y, si esto sigue asi, no la van a tener nunca.

Yo, a pesar de todo ello, seguiré realizando mis visitas a los amputados, porque,
ademas de ayudar a gente que lo necesita, me llena siempre de una muy buena
sensacion de hacer el bien.

Mariano Ayala

Delegado en Canarias de Andade
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La Nueva Espana

www.lne es

La Justicia anula la indemnizacion a 180 victimas de la
talidomida en Espana

Una sentencia de la Audiencia de Madrid libra a la farmacéutica Griinenthal de pagar 204 millones

La sentencia de la Audiencia Provincial de Madrid que anula el pago de una
indemnizacion a las victimas de la talidomida supone un varapalo para los mas de
cincuenta afios de lucha de estas personas que nacieron con deformaciones
porque sus madres ingirieron este farmaco contra las nauseas del embarazo.

En la resolucién, que se hizo publica ayer, la Audiencia Provincial anula la
indemnizacién a los afectados, un total de 204 millones de euros, por las
malformaciones que les causé ese medicamento, que se empezO a vender en
1957, al considerar prescrito el caso por el tiempo transcurrido.

El tribunal revoca la condena que en noviembre de 2013 un Juzgado de primera
instancia de Madrid impuso a la farmacéutica Grunenthal, que debia indemnizar
con 20.000 euros a cada uno de los afectados por cada punto porcentual de
minusvalia que les hubiera reconocido la Administracion.

Aunque la primera victima nacié en Espafa hace 57 afos, y desde entonces los
damnificados no han cesado de luchar en la defensa de sus derechos, la demanda
judicial fue presentada en el afio 2011 por la Asociacion de Victimas de la
Talidomida en Espafia (Avite).

Los afectados lograron dar este paso después de que el Gobierno estableciera
ayudas para 23 victimas de este farmaco, que éstas rechazaron, lo que permitio
demandar a la compafiia por "atentado farmacologico".

El 14 de octubre de 2013 se celebro el juicio en el que unas 180 victimas pidieron
una indemnizacion de 204 millones de euros a la farmacéutica.

El medicamento se vendio en mas de cincuenta paises de todo el mundo, con mas
de ochenta nombres comerciales, y en Espafia se comercializé hasta 1965 por tres
laboratorios.

Como consecuencia de la ingesta de la talidomida, segun Avite, mas de 20.000
recién nacidos en todo el mundo sufrieron las consecuencias del medicamento.

FUENTE: LA NUEVA ESPANA. HTTP:.//WWW.LNE.ES/SOCIEDAD-CULTURA/2014/10/23/JUSTICIA-ANULA-INDEMNIZACION-180-

VICTIMAS/1660362.HTML



http://www.lne.es/sociedad-cultura/2014/10/23/justicia-anula-indemnizacion-180-victimas/1660362.html
http://www.lne.es/sociedad-cultura/2014/10/23/justicia-anula-indemnizacion-180-victimas/1660362.html
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Cocemfe Madrid

Piden que se unifiquen las normas para la emision de tarjetas de
estacionamiento para PMR

El grupo parlamentario popular pedira hoy al Gobierno en el Congreso de los
Diputados que se establezcan unas condiciones basicas y comunes para la
emision y uso de la tarjeta de estacionamiento de vehiculos para personas con
discapacidad, ya que las normas son dispares segun la comunidad autbnoma a la
gue se pertenezca.

Se trata de una proposicion no de ley que los 'populares’ defenderan en la
Comision de Discapacidad de la Camara Baja, en la que lamentan que las
condiciones de acceso y de uso de las tarjetas de aparcamiento sean distintas en
funcion del lugar de residencia de la persona con discapacidad. "Esta situacion
provoca una doble discriminacién hacia las mismas, ya que por un lado se
enfrentan a su especial condicion personal y por otro a la diferenciacion por razén
del lugar de residencia.

Es mas, sostiene que esta falta de coordinacion ha traido un reconocimiento
"desigual" de los derechos de estas personas y sus familias, en funcién del
territorio en el que viven, dandose la paradoja que con la tarjeta de
estacionamiento para personas con movilidad reducida expedida por un
ayuntamiento o comunidad no sirva para otro lugar que a su vez emite la suya. El
PP apunta a los ultimos datos publicados por la Organizacion Mundial de la Salud
y el Banco Mundial (2011) que reflejan que mas de mil millones de personas en el
mundo, el 15% de la poblacién mundial viven con algun tipo de discapacidad
reconocida.

Igualmente, recuerda que segun los datos de la Encuesta de Discapacidad,
Autonomia personal y situaciones de Dependencia (EDAD2008), realizada por el
Instituto Nacional de Estadistica, el porcentaje total de personas residentes en
hogares espafioles que declaran tener alguna discapacidad asciende a un 8,5% de
la poblacion.

Fuente: Famma. http://www.famma.org/index.php?option=com_content&view=article&id=12245:piden-que-se-
unifiguen-las-normas-para-la-emision-de-tarjetas-de-estacionamiento-para-pmr&catid=60:general&ltemid=152

ottobock.



http://www.famma.org/home/noticias-discapacidad/12245-piden-que-se-unifiquen-las-normas-para-la-emision-de-tarjetas-de-estacionamiento-para-pmr
http://www.famma.org/home/noticias-discapacidad/12245-piden-que-se-unifiquen-las-normas-para-la-emision-de-tarjetas-de-estacionamiento-para-pmr
http://www.famma.org/index.php?option=com_content&view=article&id=12245:piden-que-se-unifiquen-las-normas-para-la-emision-de-tarjetas-de-estacionamiento-para-pmr&catid=60:general&Itemid=152
http://www.famma.org/index.php?option=com_content&view=article&id=12245:piden-que-se-unifiquen-las-normas-para-la-emision-de-tarjetas-de-estacionamiento-para-pmr&catid=60:general&Itemid=152
http://www.ottobock.es/
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SolidaridadDigital

El diario de la Discapacidad

Las viviendas espanolas 'suspenden’ en accesibilidad

universal
Estudio de Fundaciéon ONCE y Via Libre

Las viviendas espafiolas suspenden en accesibilidad universal, segin pone de
manifiesto el "Observatorio de la Accesibilidad Universal en la Vivienda en Espafia
2013', elaborado por Fundacion ONCE y Via Libre, en colaboracion con Comité
Espariiol de Representantes de Personas con Discapacidad (Cermi).

Concretamente, la investigacion destaca
gue solo dos de cada cien cumplen los
criterios de accesibilidad universal.
Ademas, sefiala que soOlo 15 de cada
100 viviendas presentan un ascensor de
comodo acceso y de dimensiones
interiores adecuadas. Respecto a los
garajes y zonas de aparcamiento, 18 de
cada 100 \viviendas tienen las
caracteristicas adecuadas y en menos
de la mitad de las casas en las que se R
dispone de zonas de uso comunitario, los recorrldos son accesibles.

En definitiva, el trabajo concluye que la vivienda espafola presenta un
“incumplimiento generalizado" de los requisitos y la normativa vinculada a la
accesibilidad universal. Ademas, los expertos afladen que se contindan detectando
errores en el disefio y ejecuciéon de las soluciones aportadas que muestran que se
sigue sin tener en cuenta las necesidades de las personas que las utilizaran.

Respecto al marco normativo, el Observatorio muestra que muchos de los
parametros recogidos en el Cédigo Técnico de la Edificacion no se cumplen. Esto
es debido en parte, segun explica, a la diferencia entre la fecha de construccion de
las viviendas y las ultimas modificaciones aplicadas a este codigo.

Entre las recomendaciones para cambiar esta situacion, el Observatorio propone
la formacion en disefio para todos, la incidencia en investigacion, el cumplimiento
de la normativa y el aumento de la participacion social y la cooperacion
interorganizacional.

Fuente: Solidaridad Digital.

http://www.solidaridaddigital.es/SolidaridadDigital/Noticias/Accesibilidad/DetalleNoticia.aspx?id=19228



http://www.fundaciononce.es/
http://www.vialibre.es/
http://www.cermi.es/
http://www.cermi.es/
http://www.solidaridaddigital.es/SolidaridadDigital/Noticias/Accesibilidad/DetalleNoticia.aspx?id=19228
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europa
press

El General y la Politécnica desarrollan un body que permite
detectar cardiopatias congénitas y sepsis en bebés

El Hospital General de Valencia y la Universidad Politécnica han desarrollado un
body inteligente con unos sensores que, a partir de la trasmision y analisis de las
sefales fisiologicas de los recién nacidos, permiten detectar de forma precoz
cardiopatias congénitas y sepsis, las infecciones neonatas.

La jefa de Pediatria del Hospital General de Valencia, Empar Lurbe, y el
catedratico e investigador del Grupo de Bioelectronica (GBio-e)-I3BH de la
Universidad Politécnica de Valencia, Javier Saiz, han presentado este lunes este
body, acompafados por el conseller de Sanidad, Manuel Llombart, desarrollado
por la unidad de investigacion tecnologica en pediatria integrada por ambas
instituciones, PediTec.

Este modelo de monitorizacion se ha
desarrollado a partir del disefio de un body
elaborado con un tejido hipoalergénico sin
costuras que integra unos sensores que
permiten la transmisién y almacenamiento de las
sefales fisioldgicas de los recién nacidos.

Estas sefiales son enviadas de manera inalambrica a un ordenador que posee un
software, desarrollado por PediTec, para interpretarlas pudiendo asi detectar de
manera precoz enfermedades tales como cardiopatias congénitas y sepsis. Se
trata de unas patologias que, aunque no son muy frecuentes, si que pueden tener
consecuencias a corto y medio plazo importantes, dejar secuelas o incluso causar
la muerte.

Al respecto, la doctora Lurbe ha explicado que en estos momentos el estudio se
realiza tanto sobre bebés sanos como sobre los enfermos para detectar las
diferencias con el objetivo de poder obtener un marcado de riesgo que se pueda
aplicar en todos los nifios. Hasta el momento se ha empleado ya en cien bebés
voluntarios de entre una y dos semanas de vida.

En ese sentido, ha aclarado que aunque por ahora aun esta desarrollandose "si
gue podria ser un producto final de innovacion que se aplicara de forma universal”,
ha sefalado. Es mas, ha sefialado que el conocimiento obtenido podra utilizarse
para que esta telemonitorizacion no invasiva pueda servir en el futuro para la
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deteccion de otras enfermedades como la muerte subita. "ES un camino que
hemos empezado y que nos queda mucho por andar”, ha constatado.

Por su parte, Saiz ha sefialado que por el momento, esta monotorizacion se aplica
durante 40 minutos, lo que permite recoger una "gran informacion" ya que se
almacena latido a latido que luego hay que procesar. Ademas, ha matizado que
aun estan detectados los cambios cardiacos entre el primer y el cuarto dia del
nacimiento a medida que el corazon va madurando. De este modo, las primeras
investigaciones, a falta de confirmarse, apuntan que para detectar la sepsis con 40
minutos a las 24 horas del nacimiento son suficientes.

RETOS

Al respecto, ha explicado que para desarrollar este disefio se enfrentaron a tres
retos. En primer lugar crear un dispositivo que sea "transparente" para el nifio de
forma que "lo pueda llevar sin que lo note" y "sin que le causa ningin malestar”, lo
gue les ha obligado desde el punto de vista electrénico a miniturizar mucho los
circuitos.
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No obstante, en su opinion, la parte mas interesante ha sido qué hacer con las
sefales del electrocardiograma que, junto al analisis del movimiento del no,
permite diferenciar los bebés que van a desarrollar sepsis de los que no.

Aqui la dificultad radica en que ademas los nifios se mueven lo que dificulta la
sefiala ya que las medidas se realizan sin que rompar su rutina diaria, ya sea
dormir o ser amamantados. Por ello, han tenido que "afinar" mucho los algoritmos
para eliminar este "ruido". Ha sido un trabajo de tres afios que culminara en una
tesis doctoral. Por altimo, el tercer reto tecnoldgico fue el desarrollo de la body que
se logro en colaboracion con una empresa.

Por su parte, el conseller de sanidad, Manuel Llombart, ha destacado que la
creacion de esta nueva unidad, que lleva por nombre PediTec, "permitira aunar y
potenciar la actividad investigadora conjunta entre los pediatras del hospital y los
ingenieros de la universidad para lograr elementos de innovacién que mejoren el
nivel y calidad asistencial para los pacientes del area pediatrica”, ha sefalado el
conseller.

Fuente: Europapress. http://www.europapress.es/comunitat-valenciana/noticia-general-politecnica-desarrollan-
body-permite-detectar-cardiopatias-congenitas-sepsis-bebes-20141027142905.html
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INTERNACIONAL

El desafio de tratar el dolor de los miembros amputados

SaludBBC Mundo

LIBRARY/OF, CONGRESS /SCIENCE PHOTOJLIBRARY

Cirujanos amputando una pierna durante la Primera Guerra Mundial.

Desde la Primera Guerra Mundial los médicos todavia no han encontrado la
forma de tratar el dolor que normalmente siente una persona después de que
le hayan amputado una extremidad.

Se cree que el conocido como dolor del miembro fantasma afecta a alrededor del
60% de los amputados.

La pérdida de extremidades entre soldados involucrados en conflictos recientes en
Irak y Afganistan ha hecho que parte de la atencion meédica se centre una vez mas
en la forma de tratar mejor este problema.

En términos de terapias para el dolor cronico tras una amputacion, no hemos avanzado mucho desde la

Primera Guerra Mundial
Andrew Rice, Imperial College de Londres
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Los expertos del Imperial College de Londres dijeron en la revista meédica The
Lancet que el tipo de lesiones causados por los artefactos explosivos actuales y
las municiones de artilleria de la Gran Guerra son similares en muchos aspectos.

Ambos provocan traumas musculo esqueléticos y lesiones nerviosas que tienden a
dafnar extremidades superiores e inferiores.

Los investigadores miraron los archivos de revistas médicas para averiguar cOmo
ha cambiado en los ultimos 100 afos la forma de tratar las amputaciones y el
tratamiento del dolor cronico causado por estas.

Entre 1914 y 1918, las heridas de bala y los dafos por explosiones resultaron en
amputaciones a gran escala en los hospitales de campafa cerca del frente
occidental.

Aunque 41.000 amputados sobrevivieron a la guerra, de los siete millones de
soldados britanicos desplegados, los archivos meédicos sugieren que muchos se
guedaron con un dolor indecible.

Escribiendo en The Lancet en 1916, Marmaduke Sheild, un destacado cirujano
gue trabajoé en los hospitales que asistian a las bajas militares en Londres y
Exeter, dijo que el dolor posterior a la amputacion era "una fuente de sufrimiento
intolerable, y de desesperacion para aquellos que las cubrian con miembros
artificiales".

Hacmas Mgsaum
Esta proétesis de madera fue hecha para un marinero después de que su barco se hundiera durante la
Primera Guerra Mundial.

Pidi6 que los cirujanos no utilizaran el método de la guillotina, que implicaba el
corte recto a través de la extremidad de forma rapida, ya que dejaba a los nervios
expuestos que problablemente causarian dolor en el muiidn y requeria mas
cirugia.

Otro cirujano recomendd una amputacion en dos etapas, que requeria de una
segunda intervencion para reducir el dolor cuando los soldados regresaban a Gran
Bretana.

Informes en The Lancet de aquella época sugieren que los médicos se sentian
frustrados por la falta de avances en el tratamiento de los amputados.

El dolor impedia a los soldados regresar al trabajo y a la vida normal.
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Pese a que los profesionales médicos pusieron todos sus esfuerzos en el
intercambio de técnicas y experiencias para ayudar a los soldados heridos, hubo
poca mencion al dolor del miembro fantasma, a pesar de que habia sido
identificado alrededor de 50 afios antes.

Dolor sin resolver

La historiadora Emily Mayhew, del Imperial College de Londres, quien dirigio la
investigacion, dice que el 50% de los hombres que sufrieron amputaciones durante
la Primera Guerra Mundial terminé regresando al hospital para recibir tratamiento
adicional.

Sugiere que esta cifra es similar al porcentaje actual de amputados que
experimentan dolor después de la amputacion.

"Despues de tres afios mas o menos a menudo dicen que el dolor esta empezando
a regresar”, dice Mayhew.

"Esto puede ser dolor en el muidén real o un dolor fantasma, una sensacion
extrafia que hace que los pacientes sientan que la extremidad todavia esta ahi".

"Es un poco como cuando tus pies estan muy frios y estan entumecidos, excepto
gue no hay nada alli".

L L L e l

—

Las prétesis han avanzado mucho en los Gltimos afos.

Se cree que el dolor del miembro fantasma es una consecuencia de cémo el
sistema nervioso se adapta a los nervios dafiados y a la pérdida de una
extremidad.

Sin embargo, este conocimiento no hace que sea mas facil de manejar.

Hoy en dia, los cirujanos tratan de extraer la menor parte de la extremidad como
sea posible en un proceso denominado desbridamiento. Se concentran en detener
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el sangrado, quitando el minimo de tejido dafiado y saneando el area lesionada lo
mas posible.

Tras la amputacién, especialistas en medicina para el dolor, expertos en
rehabilitacion y fisioterapeutas se involucran en el tratamiento del paciente e
intentan disminuir cualquier dolor después de la operacion.

En el siglo pasado, se han producido importantes avances en nuestra comprension de cémo el cerebro y el
sistema nervioso responden a la amputacién y a la lesidn del nervio, en el proceso de rehabilitacion y la

tecnologia de protesis
Andrew Rice, Imperial College de Londres

Sin embargo, el profesor Andrew Rice, del departamento de investigacion del dolor
en el Imperial College de Londres, dice que los tratamientos estan lejos de ser
efectivos.

"En el siglo pasado, se han producido importantes avances en nuestra
comprension de como el cerebro y el sistema nervioso responden a la amputacion
y a la lesién del nervio, en el proceso de rehabilitacion y la tecnologia de protesis,
pero en términos de terapias para el dolor crénico tras una amputacion, no hemos
avanzado mucho desde la Primera Guerra Mundial".

Pero la Gran Guerra dio lugar a nuevas técnicas de fisioterapia y se ve como un
papel decisivo en el movimiento para crear protesis mas ligeras y mas flexibles.

Se crearon hospitales en todo el pais especificamente para ayudar a los soldados
gue habian perdido extremidades, como el Hospital de Erskine en Renfrewshire y
el Hospital de Queen Mary en Roehampton, Londres.

Mayhew afiade: "Hubo una extraordinaria recopilacion de los conocimientos
médicos durante la Primera Guerra Mundial. Fue el mayor encuentro de la
profesion médica dedicada a los heridos".

Ahora, centros de estudios de lesiones por explosivos, como el del Imperial
College de Londres, retne a cientificos y médicos para tratar de entender el dafio
provocado por todo tipo de armamento, como un pequeio trozo de metralla o un
artefacto explosivo.

El objetivo es entender el impacto a nivel molecular, para poder resolver para
siempre la causa del dolor del miembro fantasma.

Fuente: BBC.

http://www.bbc.co.uk/mundo/noticias/2014/11/141111 salud dolor miembro _amputado il?post id=1000061210929

facebook
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Un diseflador de moda crea una agencia de modelos con discapacidad

El disefiador de moda Guio Dominguez ha inaugurado recientemente en Palmira
(Colombia) la primera agencia de Latinoamérica de modelos con discapacidad.

Guio Dominguez, tras recibir varios
correos electronicos de diferentes
personas con discapacidad de Colombia |
en los que le pedian una oportunidad
para participar como modelos en sus
campaias, decidié hacer algo.

La mayoria de los que se dirigieron a él
via Internet se animaron a escribirle ,
después de leer en los medios de comunicacion la historia de Maria Alejandra
Bocanument, una joven con discapacidad que nacio sin extremidades y que queria
ser modelo. el disefiador la incluyd en dos de sus campanias.

Era dificil de calcular las peticiones que recibié en pocos dias: entre 180 y 200.
PensO entonces que existia una necesidad a la que él podia responder. En la
ciudad donde reside, en Palmira, hay 7.000 personas con discapacidad, y en Cali
son 160.000.

Como en Latinoameérica no existia una agencia que permitiera a las personas con
discapacidad -que estuvieran interesadas- participar como modelos, Dominguez
decidio crear una fundacion -'Altruistas de Corazon'- en la que integré una agencia
"para personas con capacidades diferentes", en palabras del disefiador. El objetivo
de la agencia, indico Dominguez, es reflexionar sobre "una belleza responsable” o
sobre "la verdadera belleza", una reflexion que no existe en el mundo del modelaje
tradicional ya que siempre hay unos parametros que discriminan: 90, 60, 90.

Fuente: Famma. http://www.famma.org/index.php?option=com content&view=article&id=12230:un-disenador-

de-moda-crea-una-agencia-de-modelos-con-discapacidad&catid=60:general&Itemid=152



http://www.famma.org/home/noticias-discapacidad/12230-un-disenador-de-moda-crea-una-agencia-de-modelos-con-discapacidad
http://www.famma.org/index.php?option=com_content&view=article&id=12230:un-disenador-de-moda-crea-una-agencia-de-modelos-con-discapacidad&catid=60:general&Itemid=152
http://www.famma.org/index.php?option=com_content&view=article&id=12230:un-disenador-de-moda-crea-una-agencia-de-modelos-con-discapacidad&catid=60:general&Itemid=152
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Al habla con expertos en diabetes. IX Foro Gerendia
D. Labrador ( Portal Discapnet / Octubre 2014)

Hace pocas semanas se desarrollaba el IX Foro Gerendia, en el que se trataron
temas de interés sobre diabetes. Entre los datos que se mostraron destacan el
gue la diabetes es una enfermedad cronica que afecta a mas de 246 millones de
personas en el mundo. Ademas, se estima que hay mas de 6 millones de
espafioles con diabetes tipo 2, pero solo la mitad tienen diagndstico.

Desde Discapnet hemos querido hablar con dos expertos en el tema para que
nos desvelen mas informacion sobre salud, diabetes y atencion médica.

Al habla con el Doctor Antonio Sarria, Director de la Agencia de Evaluacion
de Tecnologias Sanitarias, del Instituto de Salud Carlos lll.

¢En qué consiste exactamente el modelo de
simulacion que han desarrollado?

El modelo pretende predecir la progresion a 10 afios
de los pacientes diabéticos en Madrid. A partir de la
informacion disponible en estos momentos, se estima
la incidencia de complicaciones en el futuro que
puedan derivarse de la diabetes, los resultados en
salud, asi como los costes de esta poblacion derivados
de la utilizacion de servicios (consultas, tratamientos,
hospitalizaciones,...).

¢Lo presentaran al ministerio? ¢Cual es el fin de
este modelo de simulacién?

Nos gustaria plantear este estudio como modelo de referencia para llevar a cabo
evaluaciones economicas de intervenciones especificas destinadas a mejorar el
manejo de la diabetes. Sabiendo la situacion actual y una tedrica futura “sin
hacer nada” evaluar el impacto que pueden tener en el futuro intervenciones con
efectividad demostrada. Resultados provisionales obtenidos sefialan que este
modelo permite el coste sanitario debido a las complicaciones cardiovasculares
de los pacientes con diabetes podria ascender a 1.080 euros por paciente en los
proximos 10 afos.
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¢ Qué se puede hacer para disminuir las complicaciones cardiovasculares
en personas con diabetes?

La disminucion de complicaciones cardiovasculares es fundamental para
disminuir los costes relacionados con el manejo de la diabetes. Se ha de hacer
un gran esfuerzo en términos de prevencion, promocion y proteccion de la salud.
Debemos plantearnos un nuevo modelo de sanidad en el que los incentivos
estén mas vinculados a la salud de las personas y no tanto al tratamiento de las
enfermedades.

¢Las tecnologias también pueden ayudar a controlar mejor la enfermedad,
a gue el paciente tome mejor su medicacién, etc.? ;Con qué herramientas
tecnoldgicas cuentan hoy dia para tratar la enfermedad?

La tecnologia mas importante es el empoderamiento del paciente. Es un proceso
complejo en el que el paso clave es establecer una relacion efectiva entre
paciente y profesional que permita al paciente ser protagonista activo y real del
manejo de su propia enfermedad. A partir de ahi, pueden utilizarse las
tecnologias que se consideren apropiadas para la situacion del paciente y que él
valore qué quiere utilizar realmente.

6]
Centro Ortopédico Tecnoldgico

e -Centro Ortopédico Tecnoldgico es un centro dedicado
exclusivamente a la protésica tanto de nifio como de adulto, con atencién de un equipo

multidisciplinario (ortopedas, fisioterapeutas, terapeuta ocupacional, laboratorio biomecénica,
estudio de la marcha)
e -Especialistas en protésica infantil >

-Especialistas en protesis de extremidad superior

e -Primer centro en Europa en la colocacién de la mano bidnica a un
adolecente
e -Primer centro en Espafa en la colocacién de la mano Michelangelo

c/viladomat 170 C/Jaimelll 27, entlo 22 pta 24
08015 Barcelona. 07012 Palma de Mallorca.

Teléfonu: K% (+34)933256878 0 Teléfonu: E3'> (+34)97 17106600
Movili L5+ (+31) 67091911109 Movil: R'= (#31) 6709191110
FAX: (+34) 001 708 598 FAX: (+34) 901 708 598

E-mail: info@centroortopedicotecnico.com E-mail: info@centroortopedicotecnico.com

Horarios: de luncs 3 jueves de 9h 3 11h y de 16h a 20h. Viernes de 9h a 11h.
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¢, Cudl es el objetivo del Foro Gerendia?

Hace cuatro afios ‘Foro Gerendia’ nacid de la colaboraciéon de la Agencia de
Evaluacion de Tecnologias Sanitarias del Instituto de Salud Carlos Il y la
Asociacion Nacional de Directivos de Enfermeria (ANDE), con la colaboracion de
la comparfia al cuidado de la salud Abbott. Su principal objetivo es buscar
soluciones cada vez mas proximas a las necesidades emergentes del Sistema
Sanitario, de los profesionales y las personas con diabetes y que ademas, sean
eficientes para la gestion integral del proceso.

¢ Se esta trabajando en algun otro prototipo para tratar o estudiar la
diabetes?

En estos momentos estamos en contacto con la Universidad de Oxford para
trabajar con un modelo de progresion de diabetes que fue desarrollado también
con el fin de predecir resultados en salud y costes. Pretendemos validar su
funcionamiento y poder emplearlo en la poblacion diabética en Espania.

Al habla con Marisa Amaya, Enfermera Especialista en Educacion
Terapéutica y Diabetes del Servicio Andaluz de Salud.

Desde el punto de vista mas cercano al paciente...

¢, Cual es la primera pauta que dais a un paciente con diabetes?

Mas que pautas, lo que se intenta es establecer una relacion
de colaboracion y ayuda, donde el paciente adquiera la
confianza necesaria en el equipo para poder construir juntos
todo un plan terapéutico que incluya: conocimientos de la
enfermedad, objetivos de control, plan de alimentacion, etc. En
definitiva, todo lo que comprende un programa educativo
adaptado al tipo de diabetes, al tratamiento y sobre todo,
personalizado para cada paciente.

¢,Como se desempefia su funcién en educacién terapéutica sobre
diabetes?

Los especialistas en educacion terapéutica facilitamos al paciente y a su entorno
el aprendizaje sobre el manejo de su diabetes, utilizando como herramientas la
comunicacion bidireccional, el lenguaje accesible y la concrecion en los
mensajes; es un proceso que incluye: alimentacion, manejo de tratamiento
farmacologico, autoanalisis, prevencion de complicaciones agudas
(hipo/hiperglucemias) y cronicas... En una palabra, ayudarles a ser
COMPETENTES en la toma de decisiones y en la gestion de su enfermedad.
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En su opinion y experiencia, ¢cual es el mayor riesgo para una persona
con esa enfermedad? ¢El sedentarismo, no controlar sus niveles,...?

El mayor riesgo para las personas con diabetes, sobre todo con DM 2, es la falta
de conciencia sobre la importancia, la gravedad y la trascendencia de la diabetes
en su vida y en su futuro. No hay que olvidar que la diabetes tipo 2 no da
sintomas, el paciente no “siente” ninguna alteracion grave; es un “acto de fe” por
parte de la persona que la padece para cuidarse pensando mas en el futuro que
en el propio presente.

¢ Qué tratamiento puede ser el mas eficaz en la atencién de una persona
con diabetes?

La implicacion, la corresponsabilidad y la competencia del propio paciente y/o su
entorno. Solo aquellos pacientes y /o sus familias y cuidadores que manejan su
propio tratamiento, alimentacion, farmacos, cuidados, prevencion de
complicaciones, etc., convierten el tratamiento en eficaz. El tratamiento por si
mismo no es eficaz, es el manejo correcto del mismo por parte del paciente el
gue lo convierte en eficaz. La IDF (federacion internacional de diabetes) define
La Educaciéon Terapéutica como EL TRATAMIENTO real de la diabetes.

¢, Qué tecnologias de las aparecidas en los ultimos afios ayuda mas en la
atencion a estos pacientes?

Aparte de las ya clasicas ISCIS (Bombas de insulina), los sensores continuos y
glucémetros que incluyen informacion sobre tendencias glucémicas, gestion de
datos y sugerencias de dosificacion de insulinas; tenemos un nuevo sistema que
se presento recientemente en el congreso de la EASD que evita los pinchazos
rutinarios en los dedos y que supondra un antes y un después en la gestion de la
enfermedad, tanto para profesionales como para pacientes.

Fuente: Discapnet.
http://www.discapnet.es/Castellano/areastematicas/ocioycultura/recreacion/Paginas/Alhablaconexpertosendiabetesl
XForoGerendia.aspx
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ElFinancicero

ALEX ZANARDI Una historia de superacion

Un hombre de acero sin piernas

El ex piloto de Formula 1, Alex Zanardi, acabo el Ironman de Hawai en 9:47:14 y en la 272
posicion
Le amputaron las dos piernas en 2001 tras sufrir un accidente en el circuito de Lausitz

En los Juegos Olimpicos de Londres gand dos medallas de oro y una de plata en ciclismo

Por: DAVID PALOMO

En 1978, John Collins, comandante de la marina norteamericana, propuso a sus
comparfieros combinar la 'Waikiki Roghwater Swin' de nataciéon (4 kilometros),
la 'Around-Oahu Bike Race'de ciclismo (180 kilometros) y la 'Maraton de
Honolulu' (42195 kilbmetros) para crear la prueba deportiva mas exigente del
planeta, lo que hoy se conoce como el lronman de Hawai. Desde entonces,
muchos han hecho frente al reto, pero pocos pueden presumir de haberlo hecho
comoAlex Zanardi, que, a pesar de disputar la competicion sin piernas -las perdio
en un accidente en 2001-, la consigui6 acabar en 9:47:14 y en la 272 posicion.
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La historia del italiano podria ser considerada por cualquier critico de cine como
un "relato de superacion épico, con los elementos de los mejores thrillers y
un final apotedsico”. Porque su vida tiene todos esos ingredientes y mas. Alex
Zanardi (Bolonia, 1966) debutd con 25 afios en la Férmula 1 en el mismo equipo
donde daba sus primeros pasos Michael Schumacher, pero nunca llegd a ser
considerado una estrella. Paso6 por varias escuderias (Minardi y Lotus) hasta que
decidi6 cambiar de aires en 1994, trasladando su suefio a América y ganando
consecutivamente dos Champ Cart (1997 y 1998). El italiano volvié a sonreir de
nuevo. Sin embargo, su felicidad se torné en disgusto en 2001, en el circuito
aleman delLausitz, donde sufrié el accidente que lo dej6 en coma durante
varios dias.

Los médicos tuvieron que amputarle las piernas para que sobreviviera, pero
s6lo eso. El infortunio de Alex no fue el final de nada, sino el principio de otra
carrera de fondo como deportista. "Se me dio una nueva vida y quiero
aprovecharla al maximo. Para mi esto -participar en el [ronman- no es una broma
ni tampoco una cuestién de valentia u honor. Simplemente, tengo curiosidad por
todo lo que la vida me puede ofrecer”, reconocia en declaraciones a Sport Bild en
Hawai antes de que comenzara la competicion.

Del accidente se rehizo volviendo a competir en BMW con unas protesis de titanio
adaptadas. Con 37 afos, acabo séptimo en la segunda manga disputada en
Monza. Y en 2005, logré en Alemania -el pais que le habia robado sus piernas- su
primera victoria desde que soOlo conducia con las manos. Sin embargo, su
ambicion fue mas alla y en 2009, quedd cuarto en el maratén de Nueva York. Sus
resultados y su empefo le llevaron a competir en los Juegos Paralimpicos de
Londres 2012, donde, definitivamente, pasdé a ser una referencia, consiguiendo
dos medallas de oro en ciclismo y una de plata.

Para cualquier guionista, los Juegos podrian haber sido un buen final, pero no para
Zanardi, que dio otro giro inesperado a su relato compitiendo en el ronman de
Hawai -donde también estuvo presente lvan Rafa, decimoséptimo- acabandolo en
9:47:14: natacién (01:08:43), ciclismo (06:07:51) y maraton (2:24:50). ¢ El final de
su historia? No parece. A sus 47 afios, Alex ya prepara su proximo reto,
aunque, de momento, prefiere guardarlo en secreto. Le va el suspense. Al fin y al
cabo, como a él le gusta decir, simplemente es "un bastardo con suerte". Y con
una voluntad de acero, faltaria afadir.

Fuente: El Mundo. http://www.elmundo.es/deportes/2014/10/12/543a858822601d991c8b4571.html



http://www.elmundo.es/deportes/2014/10/12/543a858822601d991c8b4571.html
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Llegan a Parapléjicos ratones oculares y tabletas
adaptadas

Foto. Europapress/JCCM

Pacientes del Hospital Nacional de Parapléjicos de Toledo que quieren continuar
su formacion mientras permanecen en el centro pueden estudiar desde este afo
con diverso material adaptado como ratones oculares, tabletas adaptadas para
mesas y camas o joystick para sillas de ruedas, gracias al proyecto Adaptative
Bankinter, y al material donado por la entidad financiera al hospital.

La presidenta de Castilla-La Mancha, Maria Dolores de Cospedal; junto al
consejero de Sanidad y Servicios Sociales, José Ignacio Echaniz, y el presidente
de Bankinter, Pedro Guerrero, han conocido este lunes como se ha materializado
ese proyecto en el Hospital de Parapléjicos, donde unos 12 pacientes, de distinta
edad, grados y disciplinas, siguen sus estudios mientras permanecen ingresados,
gracias a la ayuda de cuatro profesores.
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ORTOPEDIA CLINICA www.ortopediaclinicapoyatos.com

J. poyatos Avda. Barcelona 41 , 29010 , Mélaga ,
TLF /FAX : 952 279 968 ; 952 273 099

Movil : 627 954 692

PROMOCION SOCIOS ANDADE
VALIDA HASTA 31/12/14

Protesis C-Leg + Pie Triton o sumilar + Adaptador y
cargador + Tubo + Encaje Silin

PVP:29.000 € +(10% IVA)
Garantia 3 afios , ampliacion de garantia a 5 aiios para

socios sin coste alguno, valorada esta ampliacion en
9.000 €

Adaptative Bankinter no solo proporciona elementos dotacionales adaptados a las
necesidades de los pacientes del centro, como los sistemas eyetracking (ratones
oculares), receptores inalambricos para periféricos 0 un sistema de
videoconferencia de alta definicion, sino que, también ha donado material
informatico por valor de 20.000 euros para dotar el ciberaula del hospital, ahora
reabierta no solo para los pacientes sino también para sus familiares.

Precisamente, tras recorrer las instalaciones, Cospedal ha destacado el
tratamiento "integral® que el Hospital Nacional de Parapléjicos ofrece a sus
pacientes, no s6lo a nivel médico y terapéutico sino también enfocado a la
orientacion laboral, cultural y emotiva, y ha valorado que todo ello se haga de
manera "personalizada”, utilizando las nuevas tecnologias.

Cospedal ha remarcado el "orgullo” que debe suponer para todos un centro de
referencia publico como el Hospital de Parapléjicos que esta "al servicio de toda la
sociedad" y ha defendido la Responsabilidad Social Corporativa de las entidades
financieras, agradeciendo especialmente a Bankinter la aportacion econémica que
realiza con este proyecto, que permite a nifios, adolescentes o adultos que no
quieren interrumpir su formacion mientras estan ingresados, formarse utilizando
las nuevas tecnologias.


http://www.ortopediaclinicapoyatos.com/
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ELEMENTOS DE NUEVA GENERACION

Asi ha sucedido en el caso de Alvaro Flandes, un joven de 19 afios estudiante de
Administracion y Direccion de Empresas, que tras entrar en Parapléjicos pudo
examinarse en junio y aprobar "bastantes" asignaturas, las suficientes como para
poder pasar de curso, gracias a estos nuevos materiales proporcionados por la
entidad financiera, y a su profesor.

Por su parte, el consejero de Sanidad y Asuntos Sociales, que ha valorado que el
aula educativa del hospital, dotada ahora con elementos de nueva generacion,
ayude a que los pacientes puedan continuar sus cursos académicos, ha incidido
en el ejemplo de asistencia que significa el Hospital de Parapléjicos para mejorar
el tratamiento de los pacientes "y que puedan iniciar una nueva vida".

En el mismo sentido se ha pronunciado el presidente de Bankinter, que ha
sefialado que su entidad se propuso ya hace tiempo ser pionera en materia
tecnologica y asumir un compromiso con la accesibilidad para derribar barreras,
tanto a nivel fisico, en sus edificios, como a través de la banca telefonica o la red,
dicho lo cual la colaboracion con Parapléjicos es un "honor extraordinario”, ha
remarcado.

Fuente: Europapress. http://www.europapress.es/castilla-lamancha/noticia-llegan-paraplejicos-ratones-oculares-
tablets-adaptadas-20140923131152.html
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Los jueces anulan el copago en discapacidad impuesto

por el Consell

El Tribunal Superior de Justicia (TSJ) valenciano ha anulado el decreto del Consell
gque establece el copago en los servicios dirigidos a mayores y personas con
discapacidad al considerar que es "coactivo" y "vulnera el principio de reserva de
ley, el de legalidad en materia tributaria y el de jerarquia normativa". El fallo, contra
el que cabe recurso de casacion, declara la "integra nulidad de pleno derecho" el
Decreto 113/2013 de 2 de agosto del Consell, estimando el recurso interpuesto por
el comité de Representantes de Personas con Discapacidad (Cermi).

La sala dice que la atencion en centros no es voluntaria sino "imprescindible”

La seccion tercera de la Sala de lo Contencioso-administrativo del TSJCV,
considera que el copago supone la imposicion de una tasa, "a mayores y personas
con discapacidad que no parece gque sean grupos sociales especialmente
favorecidos". La sentencia desestima el argumento de la abogacia de la
Generalitat que alegoé que el copago era asimilable a un precio publico porque
cumplia los dos requisitos para ello: que el servicio sea de peticion voluntaria y que
se pueda satisfacer a través del sector privado.

La Sala desecha el argumento del Consell porque considera que el copago se
Impone a un servicio que no es voluntario sino "objetivamente indispensable para
poder satisfacer las necesidades basicas de la vida personal o social de los
particulares" porque "se trata de servicios primarios asistenciales, basicos e
imprescindibles”.

“El copago nos ha obligado a sacar a mi hermano del centro”
Cientos de discapacitados recurren en Valencia el copago en centros

Bienestar Social propone moderar el copago pero no lo retirara

El TSJ recuerda en su sentencia que la imposicion de tasas debe determinarse
mediante una ley y no mediante un decreto y, por lo tanto, el Decreto del Consell
gue imponia el copago carece de "cobertura, infringe de manera frontal el principio
de reserva de ley e, incluso en el supuesto de tratarse realmente de precios
publicos, tampoco podria decirse que respetara dicho principio, no
correspondiendo a la Administracion de la Generalitat Valenciana sino a las Cortes
Valencianas crear y regular los elementos esenciales de la tasa a percibir en el
ambito de los servicios sociales". Ademas, la sentencia condena a la Generalitat
demandada al pago de las costas del proceso.


http://ccaa.elpais.com/ccaa/2014/02/27/valencia/1393502067_681153.html
http://ccaa.elpais.com/ccaa/2014/04/05/valencia/1396723370_827504.html
http://ccaa.elpais.com/ccaa/2014/01/08/valencia/1389183149_478777.html
http://ccaa.elpais.com/ccaa/2014/02/24/valencia/1393273096_754219.html

Pagina 26 de 28

El recurso del Comité de Representantes de Personas con Discapacidad (Cermi),
ha contado con la participacién de la Clinica Juridica per la Justicia Social de la
Universitat de Valencia, que ha colaborado en su redaccion. Este grupo,
compuesto por estudiantes y profesores de derecho que prestan asesoramiento
juridico gratuito, elaboré un informe en el que defendia la anulacién del copago
farmaceutico en discapacidad y que fue remitido a la Consejeria de Sanidad como

alegacion.

Los jueces recuerdan gue las tasas se imponen mediante una ley y no con un decreto

A principios de diciembre de 2013, los usuarios de residencias publicas, centros de
dia y de noche, viviendas tuteladas, centros de rehabilitacion social, usuarios de
teleasistencia o de ayuda a domicilio, comenzaron a recibir unas cartas en las que
la Generalitat les informaba de la cuantia que debian copagar. EI montante, que
estaba en relacion a la renta de la unidad familiar y no a la capacidad econémica
del usuario, suponia pagar un porcentaje del coste de la plaza del centro que en
algunos casos alcanzaba hasta el 90% del total.

Ante las limitaciones economicas que esto suponia para los hogares, las entidades
comenzaron una serie de protestas que les llevaron a plantear cientos de recursos
de alzada contra el copagoy la interposicion del recurso contencioso-
administrativo contra el Consell cuya sentencia se ha dado a conocer este
martes. Ni_las manifestaciones, ni las recogidas de firmas, ni la negociacion con
las organizaciones de apoyo a la discapacidad sirvieron para retirar un decreto gue
la Generalitat solo se plante6 matizar.

La oposicion ha reclamado _este martes la dimision de la consejera de Bienestar
Social, Asuncidén Sanchez-Zaplana, tras hacerse publica la sentencia. La portavoz
del Consell, Maria José Catala, ha manifestado este martes que la Generalitat
tomara las acciones oportunas para adecuar el decreto del Gobierno valenciano al
marco legal exigible.

El presidente del Cermi, Joan Planelles ha informado de que el secretario
autonoémico de Bienestar Social se ha puesto en contacto con su organizacion
para concertar una cita y "valorar juntos el tema y ver como reiniciamos el dialogo",
un diadlogo que terming el pasado 9 de mayo sin acuerdo entre las partes.

La Consejeria de Bienestar Social ha explicado en diversas ocasiones que 4.000
de los 8.800 usuarios de centros de atencion a la discapacidad financiadas por la
Generalitat, quedan exentos de realizar aportacion alguna pero las dificultades
economicas de algunas familias han acabado haciendo que decenas de usuarios
hayan abandonado ya unos centros ocupacionales que los jueces consideran
indispensables para su autonomia.

Fuente: El Pais. http://ccaa.elpais.com/ccaa/2014/10/07/valencia/1412670125 174524.html
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