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DIA INTERNACIONAL DE LA
OSTEOGENESIS IMPERFECTA

;SABIAS QUE...?

En Estados Unidos pade-
cen esta enfermedad entre
20.000y 50.000 personas.

Afectan a uno de cada
15.000 o 20.000 personas
en Espana.

Una persona con osteogeé-
nesis imperfecta tiene un
50% de posibilidades de
transmitirle el geny la enfer-
medad a sus hijos.

La forma severa de la osteo-
génesis imperfecta tipo |l
se puede observar con una
ecografia cuando el feto tie-
ne apenas 16 semanas.

www.ahuce.org

www.amoimadrid.org

Impulsado en el ano 2010 en Australia, cada 6
de Mayo se celebra el Dia Mundial de |a Osteo-
génesis Imperfecta (O.l.), conocido simbdlica-
mente como Wishbone Day o “Dia del Hueso
de la Suerte”. En este dia las personas afec-
tadas y sus familias se visten de amarillo y se
celebran cientos de eventos en todos los pun-
tos del planeta apoyando a las personas que
sufren esta enfermedad y concienciando a la
sociedad en general.

Conocida también como “Enfermedad de los
huesos de cristal”, esta enfermedad debilita los
huesos provocando que se rompan con una
extrema facilidad y sin causa alguna aparente;
la falta de colageno es el principal causante de
la debilidad de los huesos.

En la actualidad no existe un tratamiento de-
finitivo/curativo para la O.1,, pero si programas
de tratamientos paliativos, encaminados a me-
jorar la calidad del hueso y las distintas mani-
festaciones clinicas que padecen los afectados
de O.l.

Entre dichas manifestaciones clinicas, depen-
diendo del grado de afectacion, se encuentran:

* Fragilidad 6sea.

+ Debilidad muscular.

+ Articulaciones laxas.

* Dolor continuo muscular y éseo en general,
cansancio extremo.

+ Sordera progresiva.

+ Escoliosis, talla baja.

+ Dependencia de terceras personas.

+ Necesidad de apoyo psicolégico a afecta-
dos y familiares.

« Dentinogénesis imperfecta (fragilidad de
dientes).

No hay una prueba especifica que permita
diagnosticar la osteogénesis imperfecta. Para
hacer el diagnostico, los médicos utilizan:

1. Antecedentes médicos familiares.

2. Antecedentes médicos del paciente.
3. Examen fisico.

4. Radiografias.
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;SABIAS QUE...?

« Se calcula que mas de
16,000 estadounidenses
desarrollan lupus por ano.

+  EI90% delas personas diag-
nosticadas con lupus son
mujeres.

* Solo el 10% de las personas
con lupus tienen un parien-
te cercano (padre, madre o
hermanos) que tenga lupus.

www.felupus.org

Como cada ano, la Federaciéon Espanola del Lupus
conmemora el Dia Mundial del Lupus con la celebra-
cion de un Encuentro dias antes. Este ano Santan-
der acogera el Congreso co-organizado por la Aso-
ciacion del Lupus de Cantabria. Durante dos dias,
doctores especializados hablaran sobre los topicos
existentes alrededor de esta enfermedad y se reali-
zaran multiples actividades dirigidas a las personas
afectadas y sus familias.

JQUE ES?

El lupus es una enfermedad auto inmune que afecta
a varias partes del cuerpo, incluyendo la piel, articu-
laciones, corazén, pulmones, sangre, rinones y cere-
bro. El sistema inmune del cuerpo humano fabrica
proteinas, denominadas anticuerpos, que protegen
al cuerpo contra los virus, bacterias y otros invaso-
res externos llamados antigenos. El problema surge
cuando el sistema no es capaz de diferenciar entre
sustancias externas y las propias células y tejidos,
produciendo anticuerpos que atacan al organismo,
generando inflamacion, dolor y dano en los 6rganos.

Se desconocen las causan que inducen la aparicion
del lupus, pero aunque no tiene cura, en la mayoria
de los casos la enfermedad puede ser controlada.

El lupus, en ocasiones, se repite en las familias lo que
indica que la enfermedad podria ser hereditaria. Aun asi,
tener los genes no significa que se va a enfermar. El am-
biente, la luz solar, el estrés, y ciertos medicamentos po-
drian desatar los sintomas en algunas personas. Otras
personas que tienen un historial genético similar puede
gue nunca desarrollen senales o sintomas de la enfer-
medad. Los investigadores estan tratando de encontrar
la razon por la cual esto sucede.

SINTOMAS

Cansancio facil, pérdida de peso inexplicable, fiebre
prolongada que no se debe a ninguin proceso infeccio-
soy alteraciones de la temperatura.

Ademas, los sintomas articulares y musculares se en-
cuentran dentro de las manifestaciones clinicas mas
frecuentes. La mayoria de los pacientes con lupus pa-
decen dolor e inflamacion en las articulaciones en ma-
nos, munecas, codos, rodillas y pies con mas frecuen-
cia. También es posible que aparezca rigidez articular
por las mananas.

Es frecuente la afeccion en la piel, la lesidbn mas conoci-
da, aunque no la mas frecuente, es la denominada “eri-
tema en alas de mariposa”, que consiste en un enro-
jecimiento y erupcion de la piel en las mejilla y la nariz.
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DE LA FIBROMIALGIA

;SABIAS QUE...?

Se estima que entre el 3% y
el 6% de la poblacion mun-
dial padece padece fibro-
mialgia.

Se presenta con mayor fre-
cuencia en mujeres que en
hombres.

La edad promedio en la que
se empiezan a manifestar
los sintomas es entre los 30
y 50 anos de edad

www.afibrom.org

www.afibrose.org

El 12 de Mayo fue designado Dia Internacional
de la Fibromialgia en homenaje a Florence Nigh-
tingale (nacida ese mismo dia de 1820), célebre
enfermera, escritora y estadistica britanica, con-
siderada una de las pioneras de la enfermeria mo-
dernay creadora del primer modelo conceptual de
enfermeria.

Como el 67% de todas las enfermedades defini-
das hoy dia, la fibromialgia es una enfermedad de
causa desconocida que se asocia por un estado
de dolor cronico generalizado no articular y puede
presentarse por si sola o también puede aparecer
en personas con diversas formas de artritis o en-
fermedades afines tales como la osteoartritis, la
artritis reumatoide o el lupus

La fibromialgia es un trastorno relacionado con la
percepcion del dolor, con afeccion de los muscu-
los, y que presenta una alta sensibilidad en multi-
ples puntos definidos, sin alteraciones organicas
demostrables. Hay entre 11 y 18 puntos ligados a
la ibromialgia. Estos puntos sensibles se locali-
zan en codos, rodillas, gluteos, hombros, cuello,
brazos, toérax, region lumbar, caja toracica, muslos.

Se ha observado que los pacientes de fibromialgia
también pueden presentar fatiga intensa, rigidez
articular, mareos, bursitis (inflamacién de la bur-
sa, que es la estructura situada entre los huesos,
tendones y musculos), tendinitis, alteraciones en
la coordinacion, dolores de cabeza, parestesias de
las extremidades (es decir, una sensacion anormal
parecida al adormecimiento) y deterioro cognitivo,
especialmente de la atencion, la concentracion y
la memoria a largo plazo. Muchos pacientes con
fibromialgia también padecen ademas trastornos
relacionados con el sueno, ademas de ansiedad y
depresion.

Aunqgue hasta ahora no existe tratamiento para la
fibromialgia desde un punto de vista curativo, solo
desde un punto de vista paliativo, el Grupo Arago-
nés de Investigacion en Salud Mental en Atencién
Primaria (GISMAP) ha encontrado algo que puede
cambiar la forma de tratar esta enfermedad ya que
se ha descubierto que los pacientes con fibromial-
gia tienen un exceso de una sustancia (el gluta-
mato) en las areas cerebrales relacionadas con el
dolor. Esto permitiria crear un medicamento que
no estaria destinado a paliar los sintomas, sino la
causa.
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;SABIAS QUE...?

La enfermedad de Crohn tie-
ne una prevalencia en Espa-
na de 116 casos por 100.000
habitantes.

La edad de diagndstico mas
habitual suele situarse entre
los 33y los 45 anos.

Un 10% de los afectados tie-
nen menos de 18 anos de
edad.

Afecta por igual a hombres
Yy mujeres.

WWw.accuesp.com

La enfermedad de Crohn es un proceso inflamato-
rio cronico del tracto intestinal que afecta a todo
el tracto digestivo, desde la boca hasta el ano, y
que se localiza con mayor frecuencia en la ultima
parte del intestino delgado (ileon) y la primera del
intestino grueso (colon y recto).

TRATAMIENTO

El tratamiento consiste en realizar reposo, admi-
nistracion de farmacos y corticoides y una dieta
adecuada de facil digestién, baja en fibras y gra-
sas y alta en proteinas y calorias. Si la enfermedad
esta muy avanzada o con complicaciones se recu-
rre a la cirugia para extirpar los segmentos intesti-
nales afectados.

En el siguiente enlace podéis ver un reportaje
emitido en el programa “La aventura del saber” de
sobre diferentes aspectos de la enfermedad con-
tados por las personas que lo padecen y expertos:

http://www.rtve.es/alacarta/videos/
la-aventura-del-saber/aventura-del-sa-
ber-15-05-12/1406614/

SINTOMAS

Los sintomas mas comunes suelen ser lesiones
anales, fiebre, dolores abdominales, aftas bucales,
fatiga, perdida de peso, anorexia, dolor y calam-
bres en el cuadrante derecho del abdomen. Asi
mismo padecer esta enfermedad trae aparejado
como consecuencia la carencia de Vitamina BI12
y hierro.

La enfermedad de Crohn puede afectar cualquier
parte del intestino, por lo que los sintomas pue-
den ser muy distintos entre una persona y otray
no todas presentan todos estos sintomas.

La afeccidon se caracteriza por periodos de mejo-
ramiento seguidos de reagudizacion de los sinto-
mas. Aunque sea una enfermedad rara de causa
desconocida, parece tener una base en nuestro
sistema inmune, es decir que puede estar provo-
cada por anticuerpos que lesionan las células in-
testinales, en otras palabras, se la considera una
dolencia autoinmune.
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DE LA HEPATITIS

;SABIAS QUE...?

* 400 millones de personas
tienen hepatitis B.

« 180 millones padecen hepa-
titis C en el mundo.

* 1,4 millones sufren hepatitis
A.

www.asscat-hepatitis.org

La hepatitis es una inflamacién del higado causa-
da generalmente por una infeccién virica. Se co-
nocen cinco tipos principales de virus de la hepa-
titis, designados como A, B, C, Dy E. Estos son los
que mayor preocupacion generan debido a la gran
morbilidad y mortalidad que causany a la posibili-
dad de que generen epidemias y se diseminen de
esta manera. En particular, los tipos B y C ocasio-
nan una afecciéon cronica en cientos de millones
de personas y en conjunto son la causa mas co-
mun de cirrosis hepatica y cancer del higado.

La hepatitis A y la E son causadas generalmen-
te por la ingestion de agua o alimentos conta-
minados. Las hepatitis B, C y D se producen de
ordinario por el contacto con humores corporales
infectados. Son formas comunes de transmision
de estos ultimos la transfusion de sangre o pro-
ductos sanguineos contaminados, los procedi-
mientos médicos invasores en que se usa equi-
po contaminado y, en el caso de la hepatitis B, la
transmision de la madre a la criatura en el parto o
de un miembro de la familia al nino, y también el
contacto sexual.

La infeccion aguda puede acompanarse de pocos
sintomas o de ninguno; también puede produ-
cir manifestaciones como la ictericia (coloracion
amarillenta de la piel y los ojos), orina oscura, fa-
tiga intensa, nauseas, vomitos y dolor abdominal.

PREVENCION

1) Mantener habitos de higiene adecuados.

2) Fomentar la potabilizacion del agua de consumo,
y evitar beber agua en zonas donde las condiciones
sanitarias sean deficientes.

3) Evitar compartir agujas, jeringuillas, etc.

4) No someterse a intervenciones estética en
centros que no estén homologados.

5) Mantener relaciones sexuales con proteccion.
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DIA NACIONAL
DE LA EPILEPSIA

;SABIAS QUE...?

La padecen 8 de cada 1.000
personas espanolas.

Cada ano aparecen en Es-
pana unos 22.000 casos
nuevos.

A nivel mundial padecen
epilepsia 50.000.000 de
personas.

Cerca del 80% de los pacien-
tes con epilepsia son meno-
res de 18 anos.

www.apemsi.org

www.vivirconepilepsia.es

Celebrado en Espana cada 24 de Mayo desde el
ano 2006, el Dia Nacional de la Epilepsia contri-
buye a dar a conocer la enfermedad y mostrar el
handicap al que se enfrenta la persona que la pa-
dece en su dia a dia, pretendiendo con ello mejo-
rar la imagen de la enfermedad en la sociedad y
clarificar falsos mitos.

La epilepsia es una enfermedad neuroldgica que
provoca anormalidades en la actividad eléctrica
del cerebro, donde éste se muestra incapaz de fre-
nar los impulsos eléctricos de las neuronas, pro-
vocando un ataque epiléptico cuando se produce
una descarga excesiva.

Las crisis aparecen de forma inesperaday son bre-
ves, no prologandose mas de unos minutos como
maximo, e incluyen convulsiones y pérdidas de
conocimiento, aunque también hay muchas crisis
que solo provocan una desconexion momentanea
con el entorno o leves movimientos ritmicos sin
pérdida de consciencia.

éCOMO ACTUAR ANTE UNA CRISIS?

«  Debemos mantener la calma.

+  Tumbar a la persona que esta sufriendo el ata-
que epiléptico en el suelo, apartandole de ob-
jetos con los que se pueda lesionar.

« Tirarle la cabeza hacia un lado, para facilitarle
la respiracion.

* No introducir objetos en la boca.

* No sujetar a la persona para intentar, parar las
convulsiones.

*  [Permanecer a su lado, hasta que pase la crisis.

Hasta hace pocos anos (y aun hoy en dia aunque
en menor medida) era una de las enfermedades
con mayor estigma social, por lo espectacular de
los ataques propios de un tipo concreto de epilep-
sia, la de convulsiones generalizadas. Hoy el au-
mento de la cultura sanitaria en la poblacion ge-
neral ha conseguido en cierta medida que la esta
enfermedad sea aceptada y desmitificada.
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DIA MUNDIAL DE LA
ESCLEROSIS MULTIPLE

;SABIAS QUE...?

Segun datos de la Sociedad
Espanola de Neurologia,
afecta en nuestro pais a cer-
ca de 46.000 pacientes.

Es la segunda causa de dis-
capacidad mas comun en la
franja de edad entre los 30y
los 40 anos

Dos de cada tres pacientes
diagnosticados son muje-
res, con edades comprendi-
das entre los 20y los 40.

www.esclerosismultiple.com

El “Dia Mundial de la Esclerosis Multiple” (World
Multiple Sclerosis Day) es un evento anual que
tiene lugar todos los anos el ultimo Miércoles de
Mayo. Un dia de reflexion y concienciacion sobre
la “Esclerosis Multiple”, una de las enfermedades
cronicas mas comunes del sistema nervioso.

La esclerosis multiple es una enfermedad autoin-
munitaria que afecta el cerebro y la médula espi-
nal, danando la cubierta de las fibras nerviosas y
las propias fibras nerviosas en el sistema nervioso
central. La lesiéon hace mas lentos o bloquea los
mensajes entre el cerebro y el cuerpo, conducien-
do a los sintomas de la EM.

SINTOMAS

+ Alteraciones de la vista.

+ Debilidad muscular.

*  Problemas con la coordinacién y el equilibrio.

* Sensaciones como entumecimiento, picazén o
pinchazos.

* [Problemas con el pensamiento y la memoria.

Todavia se desconocen las causas que provocan
la enfermedad, las teorias mas convincentes aso-
cian una alteracion genética con un factor am-
biental, infeccioso o no, que pone en marcha un
proceso inmunoldgico que ocasiona alteracion
de la pared de los vasos intracerebrales, edema e
infiltracion de células activadas en el sistema ner-
vioso central.

ULTIMOS AVANCES

Oftalmologos y neurologos del centro hospitala-
rio Miguel Servet (Zaragoza), han constatado que
hay un vinculo entre las lesiones en el nervio 6p-
tico y la progresiéon de la esclerosis multiple. Un
vinculo que supone dar un paso muy importante
para determinar si el tratamiento prescrito a un
paciente es el mas adecuado. En otras palabras,
el dano en el nervio 6ptico es un buen parametro
para determinar, a corto plazo, si la enfermedad
esta bien o mal controlada.

Esta vinculaciéon entre las lesiones en el nervio op-
tico y la pérdida de calidad de vida de los pacien-
tes con esclerosis multiple ha venido a llenar un
vacio importante para mejorar el diagnostico y el
tratamiento.
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