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EDITORIAL
Un afio mas. Hemos empezado un nuevo afio con la misma
< incognita que el anterior.
¢ Sera este, por fin, el afio en el que se descubrira de una vez
— algo que consiga acabar con la Enfermedad?
O Los que llevamos tiempo haciendo este Boletin y afio tras afio
o} haciéndonos la misma pregunta, a veces caemos en el desanimo.
< A veces, aungque no sea nuestra intencion, lo transmitimos.
a8 Pero esta vez no es asi. Tras escuchar al Dr. Garcia de Yébenes
) en la reunién que tuvimos hace unas semanas y ver la energia
L gue le caracteriza, escuchando el &nimo que aportan sus palabras
y explicandonos los medios econdmicos extraordinarios con que
cuenta la investigacion para esta enfermedad no solo en el
Z extranjero, sino en nuestro pais, me he quedado con sus
@) pal abras, fisi ahora no | o conslegu
- i neptoso, y me | as creo y estoly c
) sino muy sabios y que lo conseguiran.
= Y quizas no sea este afio y el préximo nos hagamos la misma
pregunta pero estaremos un paso mas cerca del final, de eso no
— me cabe la menor duda y en eso debemos confiar y a la espera
= cuidar a nuestros enfermos para que cuando este dia llegue
Z podamos celebrarlo con ellos.
)
I
— Asamblea General
L
F e Ordinaria
< Por Montse Torrecilla
Ll El pasado sabado 26 de Enero celebramos en el Hogar Extremefio d
e Madrid la Asamblea Anual de la Asociacién Corea de Huntington.
®) La participacion fue muy numerosa, no solo de socios sino de nuevos
afectados o familiares que quisieron tener un primer encuentro con la
© Asociacion aprovechando también las dos charlas que nos brindaron el dr
Garcia de Yébenes y la Dj
Z Esther Fernandez.
O
_ Siguiendo el orden del dia,
O aprobé por unanimidad
acta de la asamblea anterig
< las ctas. Del ejercici
— contable 2007. Unicamente
O presentd la candidatu
.\ . @) encabezada por Maru
%) Sanchez , por lo que no
< cambios en este sentido.
En ruego y preguntas £
insiste en la necesidad de ¢
las diferentes asociacio
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que hay en Espafia se retnan sin mas tardanza ganadefinitiva, acabamos la Asamblea con muchas
ver en que forma pueden desarrollara actividadgmnas de movilizarnos, de organizar nuevas
conjuntas y al ser un colectivo mayor de socioseuniones e intentar que se nos oiga en todos los
poder tener mayor presencia a la hora de consegastamentos posibles.
beneficios para los enfermos. Se comenta la
posibilidad de los presidentes de las distintaras la Asamblea, tomé la palabra, Ester
asociaciones formen parte de la JD de la Ache. Brernandez, genetista, que muchos ya la conocéis
breve nuestra asociacion se comunicara con el regioes durante muchos afos trabajé en la Fundacion
de las asociaciones en el territorio nacional patiménez Diaz y formdé parte del equipo que
convenir una fecha para este encuentro. posibilité en el afio 2003, el nacimiento en Espafia
del primer niflo, de padre portador de Ila
Se comenta la ley de proteccion de datos, segundafermedad, libre de la misma, mediante la técnica
cual hay preguntar a todos los miembros de lde fecundacion in vitro (FIV) y del test
asociacion si estan de acuerdo o no en que sus datosimplantacion.
permanezcan en un fichero legalmente custodiado y
en el envidé de comunicaciones. A este respecto Aeinque ya todos imagino sabéis en que consiste
adjunta a este Boletin una carta explicativa. este proceso, no esta de mas recordarlo. El test
preimplantacion se realiza extrayendo vy
Se habla también de la Ley de Dependencia y sgaminando un par de células de los embriones que
hace hincapié en la necesidad de estar bigmeviamente han sido fecundados en el laboratorio.
informados al respecto y de que todos los enferm®ara que esta fecundacion haya sido posible la
tengan su grado de minusvalia valorado como pastadre se ha tenido que someter a un proceso de
imprescindible para poder acogerse a la misma. preparacion para poder tener unos 6vulos en unas
condiciones Optimas que permitan la fecundacion
Por otro lado se insiste en que aungque somos poass el laboratorio utilizando espermatozoides de su
y no contamos todavia con centros o residencigareja. Una vez examinadas las células extraidas de
especializadas y no tenemos nuestros propitds embriones, se desechan aquellos que tengan el
terapeutas, logopedas, terapeutas ocupacionalgen afecto de Huntington y se implantan en la
etc. Podemos recurrir a otra asociaciones que pmadre los que estan sanos, pudiéndose asi tener
tener mayor numero de afectados si cuentan caijos libres de la EH. El porcentaje de seguridad es
estos servicios, como las de Alzheimer, Parkinsonmuy alto. El margen de error de este test es menor
ELA. También FEDER, (Federacion Espafola dal 3%. Existe evidentemente el riesgo tipico de
Enfermedades Raras) de la que la ACHE eaborto de todo embarazo realizado mediante
miembro puede proporcionarnos orientacion Yecundacion in vitro y también la posibilidad de
servicios. FEDER tener gemelos pues normalmente se implantan en la
tiene delegaciones en varias comunidadewadre dos embriones sanos, pero actualmente esta
autbnomas y en cada una de ellas hay diferentes la Unica forma clara y segura de poder evitar que
servicios que pueden ser de nuestro interés. PdasEH siga transmitiéndose.
mas informacion visitar la web http://
www.enfermedadesras.orgo en el t eBHn @duonas comuhiades autbnomas esta técnica se
18 17 25 puede hacer a través de la Seguridad Social. En
otras es complicado. Al parecer la diferencia
Asuncion Martinez insiste en la conveniencia d&undamental de hacerlo en un hospital publico o en
que todos los enfermos participen en el estudiano privado, ademas de la econdmica, esta en que
Registry que como ya sabéis hace afios que esta eenel publico solo la realizan si el madre o padre
marcha y bajo el control del Euro.HD Network.sabe a ciencia cierta que es portador de la
También distribuyé una encuesta para valorar kenfermedad. En centros privados se realiza este test
calidad de vida del enfermo de Huntington, en un@mbién sin que el progenitor en riesgo sepa si tiene
fase piloto. Adjuntamos a este Boletin una copia de
la misma para que todo aquel que lo desee la - - --Rhftd dr
cumplimente y la haga llegar a Asun.



http://www.enfermedades-raras.org/
http://www.enfermedades-raras.org/
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Situacion actual de la EH en
Espana y Europa

Charla ofrecida por el Dr. Justo Garcia de Yébenes.
Resume Patxi Morato

Justo nos volvio a regalar una de sus charlantomas.
magistrales. Como el buen vino afiejado, los afios
van dandole matices exquisitos de sabor y hac®ara la distonia se esta comenzando a utilizar una
que adquiera la peculiar grandeza de la experienciestimulacion mediante electrodos con muchas
posibilidades de éxito.
Su discurso lo dividio en 5 partes:
En la conducta, la mejor de las terapias es la
Diagndstico Las Yal t i mas e gspnauladior rcaghitevas En eirvéstiggaciones con
demostrando que algunos pacientes rechazados patones asi se demuestra y de la misma forma se
el diagnéstico genético dan evidencias claras dibserva una proteccion y un retraso del desarrollo
desarrollo de la EH. Este tipo de errores son maée la EH. Como ejemplo, aludié a un estudio que
frecuentes en paises del sur de Europa. No expusoestra menor porcentaje de personas aquejadas de
ningun porcentaje de error, pero afiadid que alemencia entre las personas con una educacion
siendo la frecuencia de casos mas de la deseableupiversitaria, que entre aquellas que no la poseen.
pequeiia. La proteccion socialPara los enfermos con EH se
encuentra cierta dificultad para acoger los
La dificultad que parece ser la causa de estteneficios de la actual Ley de Dependencia. Esta
errores, es la necesidad de una acreditadaisma es de aplicacién distinta en cada comunidad,
experiencia por parte de los centros de analistdnfusa y quiza demasiado poco efectiva para la
moleculares que evaltan los resultados de los testsiestra enfermedad. No obstante nos volvio a

Segun el Dr. Yébenes se precisan de menos cen
pero que demuestren una mayor experiencia.
porcentaje de muestras que les llegan, en la mayq
de los casos es insuficiente para adquirir e
experiencia.

Tratamiento Qu® no exi sta u
no significa que no halla tratamiento. Co
tratamiento se puede mejorar significativamente |
numerosos aspectos sintomaticos de la EH, comg
i nsomni o, el cor ea, | a

La Tetrabenazina, se ha mostrado muy efectiva

el tratamiento de los movimientos involuntarios.

Este medicamento no esta reconocido por
sistema sanitario Espafiol y segun Garcia
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Yébenes, deberia estarlo. Seguidamente, nos ins
gue reclamaramos esta inclusion.
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lanzar la pelota con la intenciéon de que crearamos

un servicio juridico y social dentro la ACHE para
La apatia, la ataxia y la acinesia son los sintomasar apoyo a las familias en este aspecto tan
gque hoy se muestran como mas dificiles denportante. Este apoyo podria facilitar el trabajo de
controlar. En general los medicamentos quids especialistas a la hora de dictaminar sobre
favorecen su disminucién, hacen por otra parte queiestros casos.
aumente los movimientos. Es necesario concentrar
estudios para mejorar el tratamiento de estos tragervencién genéticaJusto considera fundamental




