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Espaiia es el noveno pais con
mas enfermos de Parkinson

AT

MADRID. Espana es el noveno pais
con mayor numero de enfermos
de Parkinson del planeta, una si-
tuaciéon que no guarda relaciéon
alguna con su peso poblacional,
pues tiene por delante al menos
una treintena de estados con ma-
yor cantidad de habitantes.

La Sociedad Espanola de Neu-
rologia (SEN), con motivo de la
celebracion hoy del dia mundial
del Parkinson, quiere dar un to-
que de atencién a autoridades y
ciudadanos sobre la necesidad
de prestar mas atencion a esta
patologia y a quienes la padecen,
pues se prevé que solo en un
cuarto de siglo, para 2050, la pro-

gresion de la enfermedad siga
avanzando a gran ritmo en nues-
tro pais y le convierta en el terri-
torio mundial con mayor propor-
cion de afectados por habitante.

En este caso, la alta esperanza
de vida y el envejecimiento ace-
lerado que sufre la poblacion es-
pafola jugaran en su contra y
multiplicaran los diagnosticos
anuales de la que ya es la segun-
da enfermedad neurodegenera-
tiva mas frecuente tras el mal de
Alzheimer, con unos 10.000 nue-
VoS casos por ejercicio. Los espe-
cialistas consideran imprescin-

dible que las autoridades comien-
cen ya a optimizar la asignacion
de recursos para hacer frente a
las crecientes demandas sanita-
rias y para promover la investi-
gacidn, al tiempo que intentan
fomentar habitos saludables que
prevengan la aparicién del mal.
La enfermedad de Parkinson
es una patologia cronica y pro-
gresiva que se caracteriza por la
reduccion gradual de la capaci-
dad del cerebro para producir do-
pamina, un neurotransmisor que
controla, entre otros aspectos, el
movimiento y el equilibrio.

Alvaro Sanchez Ferro, especia-
lista e investigador de la SEN, ex-
plica que sintomas como el tem-
blor, la rigidez muscular, la len-
titud en el movimiento o la ines-
tabilidad postural son comunes
entre quienes padecen esta do-
lencia, pero también lo son otros
déficits no motores como la pér-
dida del sentido del olfato, cam-
bios en el estado de &nimo, de-
presion, alteraciones del sueno
o incluso degeneracion cogniti-
va, que ademads generan una alta
discapacidad a medida de que
avanza la enfermedad.
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Vithas Granada retine a mas de
100 personas en dos jornadas
sobre el deterioro cognitivo

IDEAL

GRANADA. El deterioro cognitivo
es un desafio creciente para el sis-
tema sanitario espanol. Segun da-
tos de la Fundacién Alzheimer Es-
panay la Sociedad Espanola de
Neurologia (SEN), se estima que
mas de un millon de personas en
Espana padecen alguna forma de
demencia, siendo el alzhéimer la
enfermedad mas prevalente. La
prevalencia de estos trastornos au-
menta ano tras ano debido al en-
vejecimiento de la poblacion, y se
prevé que el numero de afectados
siga creciendo.

En este contexto, el Hospital

Vithas Granada ha organizado dos
jornadas en torno al deterioro cog-
nitivo dirigidas a pacientesy a pro-
fesionales médicos ya que «este
tipo de encuentros son necesarios
para mantenernos a la vanguar-
dia ante un desafio como el deterio-
ro cognitivo, cada vez mas preva-
lente», afirma Jose Luis Salcedo,
gerente del hospital. ‘No todo es
alzhéimer’ fue una de las jorna-
das, dirigida a pacientes. «<Aunque
el alzhéimer es la forma mas co-
nocida de demencia, existen mul-
tiples causas de deterioro cogniti-
VO que requieren una atencion es-
pecializada y una mayor coordi-
nacion entre especialistas», ase-

gura Ana Jimeno, neurologa del
hospital e impulsora de la jorna-
da. Los pacientes pudieron escu-
chary compartir experiencias jun-
to a los doctores de Vithas Cristo-
bal Carnero y Javier Peregrina,
neurologos, y el neuropsicologo
Samuel Lopez-Alcalde, ademas de
con la propia doctora Jimeno. La
asociacion de familiares de enfer-
mos de Alzheimer de Granada, Al-
taamid, participé abordando la im-
portancia del apoyo social en la
demencia y los retos en el cuida-
do e integracioén social.

En la otra jornada, la CAmara de
Comercio acogié a mas de 50 pro-
fesionales de la neurociencia como
neurdélogos, neurocirujanos, psi-
quiatras, neuropsicologos o neu-
rorrehabilitadores con el objetivo
de abordar y compartir los ultimos
avances en el diagnéstico, trata-
miento y gestion de estas enfer-
medades.
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Sanidad

Robustiano Pego
Jefe de Neurologia del HULA

«r

peor enemigo del

cerebro es estar
muchas horas delante
de la television»

El neurélogo impartié
ayer una conferencia
con motivo del Dia
Mundial del Parkinson

LUCIA BLANCO
LUGO / LA VOZ

La prevalencia del parkinson, que
es la segunda enfermedad neuro-
degenerativa mas comun por de-
tras del alzhéimer, ha aumentan-
do en los tltimos afios. Se calcula
que en Espafia puede haber entre
150.000 y 200.000 personas con
este trastorno, que afecta al 2 %
de los mayores de 65 afios y al 4
% de los mayores de 85 afios se-
gun la Sociedad Espanola de Neu-
rologia. «Pero no es exclusiva de
personas mayores, la vemos en
gente joven. De hecho, entre un
15 % y un 20 % de los casos tie-
nen menos de 50 afios en el mo-
mento del diagnodstico», explica
el doctor Robustiano Pego, jefe
de Neurologia del HULA.
—¢Cuantos casos se detectan
en la provincia?

—Teniendo en cuenta que en Es-
pafia hay una incidencia de 20
nuevos casos por cada 100.000
habitantes al afio, calculamos que
en el drea sanitaria se diagnosti-
can entre unos 60 y 70 casos. Pero
Lugo es una provincia muy enve-
jecida. Casiun 30 % de la pobla-
cion tiene mas de 65 afios. Enton-
ces, si tenemos en cuenta que es
mas frecuente en gente mayor, es-
ta cifra puede ser incluso mayor.
—¢Cual es el perfil del paciente?
—Es ligeramente mas frecuente
en hombres y la edad habitual de
inicio oscila entre los 55 y los 65
anos. Aunque normalmente tam-
poco hay un perfil muy determi-
nado. Puede haber sintomas no

motores que en algunos casos
pueden ser un aviso de que uno
va a tener parkinson.

—¢Cuales serian esos avisos?
—Por ejemplo, el trastorno de
la conducta del suefio REM por
el que, durante la fase en la que
dormimos profundamente y es-
tamos muy relajados, el pacien-
te tiene comportamientos moto-
res andmalos. A veces se mueven
mucho, gritan durante el suefio
o tienen conductas motoras bas-
tante complejas, incluso llegan-
do a golpear inconscientemente
a su pareja. Otro sintoma prodrod-
mico de inicio de la enfermedad
puede ser depresiones graves en
fases mas tempranas de la vida o
trastornos en el olfato.

—Y también hay signos comu-
nes, como el temblor en reposo.
—Es casi lo mas conocido y lo
que mas se asocia al parkinson.
También puede darse torpeza
motora en un lado del cuerpo o,
sin que haya un pérdida de fuer-
za, dificultad para hacer movi-
mientos finos con una extremi-
dad, agarrotamiento de dicha ex-
tremidad, cansancio, entumeci-
miento, problemas para caminar
o para cambiar de postura en la
cama que no tenga que ver con
una artrosis.

—¢éSe puede hablar de preven-
cion?

—Prevenir de verdad es cuando
uno sabe con exactitud el por-
qué ocurren las cosas. El parkin-
son todavia no sabemos por qué
sucede con exactitud. Para pre-
venir damos las recomendacio-
nes clésicas de un cerebro sano
y una vida activa, porque la ac-
tividad fisica también estimula
el cerebro. A mis pacientes les
recomiendo que estén mental-
mente activos leyendo, hacien-
do crucigramas o sopas de letras,

Robustiano Pego particip6 ayer en la jornada d

. h
e Aspalu. LAURA LEIRAS

jugando a las cartas y haciendo
vida social.

—En resumen, que se evite el
sedentarismo.

—Siempre digo que el peor ene-
migo del cerebro es estar muchas
horas delante de una television,
porque hay gente que se sienta a
las cuatro de la tarde y se levanta
parairse ala cama. Normalmen-
te, ahi el cerebro no esta estimula-
do y ademas es muy vago: cuanto
menos se estimule, menos ganas
tenemos de hacer cosas.
—Cuando llega el diagnéstico
écual es el principal miedo?
—Normalmente el miedo de to-
da persona con una enfermedad
neurolégica y en concreto con
una neurodegenerativa es el fu-
turo. Siempre preguntan por el
tratamiento y por como van a es-
tar dentro de 10 afios. El miedo
de todos es que cualquier enfer-
medad nos incapacite para hacer
una vida aceptablemente normal.
Queremos que nuestro dia a dia
nos permita convivir con nuestra
familia y amigos, poder salir a la
calle y no depender de que na-
die nos ponga la chaqueta o nos
haga la comida.

—<EQué les contesta?

—No todos los casos son igua-
les y el parkinson evoluciona de

manera distinta. Tengo pacien-
tes que llevan 15 afios conmigo
y estin muy estables y otros que
estan peor. Intento explicarles
el diagndstico y decirles que te-
nemos que ir viviendo cada mo-
mento de la enfermedad, que es
muy dificil, intentando mandar
un mensaje optimista porque
ahora tenemos unos tratamien-
tos que dentro de cinco afios a
lo mejor no tienen nada que ver.
—Los tratamientos evolucionaron.
—Tenemos los clasicos, la Levo-
dopa, que llevamos dando desde
hace 40 afios; y luego han salido
farmacos nuevos como los ago-
nistas dopaminérgicos o inhibi-
dores de determinados enzimas.
Contamos con distintas formas
de administracién, desde subcu-
taneas a inhaladas, y con terapias
avanzadas, como la cirugia del
parkinson o las bombas de in-
fusion. Se busca mejorar la cali-
dad de vida del paciente y del en-
torno, porque hay que acordar-
se siempre de quien cuida al pa-
ciente. Es muy duro cuidar a tu
pareja o a tu madre, conlleva mu-
chas horas y quema mucho psi-
colbgicamente. Por eso es im-
portante que las asociaciones y
la Administracién den informa-
cién y apoyo.
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Sanidad

Robustiano Pego
Jefe de Neurologia del HULA

«r

peor enemigo del

cerebro es estar
muchas horas delante
de la television»

El neurélogo impartié
ayer una conferencia
con motivo del Dia
Mundial del Parkinson

LUCIA BLANCO
LUGO / LA VOZ

La prevalencia del parkinson, que
es la segunda enfermedad neuro-
degenerativa mas comun por de-
tras del alzhéimer, ha aumentan-
do en los tltimos afios. Se calcula
que en Espafia puede haber entre
150.000 y 200.000 personas con
este trastorno, que afecta al 2 %
de los mayores de 65 afios y al 4
% de los mayores de 85 afios se-
gun la Sociedad Espanola de Neu-
rologia. «Pero no es exclusiva de
personas mayores, la vemos en
gente joven. De hecho, entre un
15 % y un 20 % de los casos tie-
nen menos de 50 afios en el mo-
mento del diagnodstico», explica
el doctor Robustiano Pego, jefe
de Neurologia del HULA.
—¢Cuantos casos se detectan
en la provincia?

—Teniendo en cuenta que en Es-
pafia hay una incidencia de 20
nuevos casos por cada 100.000
habitantes al afio, calculamos que
en el drea sanitaria se diagnosti-
can entre unos 60 y 70 casos. Pero
Lugo es una provincia muy enve-
jecida. Casiun 30 % de la pobla-
cion tiene mas de 65 afios. Enton-
ces, si tenemos en cuenta que es
mas frecuente en gente mayor, es-
ta cifra puede ser incluso mayor.
—¢Cual es el perfil del paciente?
—Es ligeramente mas frecuente
en hombres y la edad habitual de
inicio oscila entre los 55 y los 65
anos. Aunque normalmente tam-
poco hay un perfil muy determi-
nado. Puede haber sintomas no

motores que en algunos casos
pueden ser un aviso de que uno
va a tener parkinson.

—¢Cuales serian esos avisos?
—Por ejemplo, el trastorno de
la conducta del suefio REM por
el que, durante la fase en la que
dormimos profundamente y es-
tamos muy relajados, el pacien-
te tiene comportamientos moto-
res andmalos. A veces se mueven
mucho, gritan durante el suefio
o tienen conductas motoras bas-
tante complejas, incluso llegan-
do a golpear inconscientemente
a su pareja. Otro sintoma prodrod-
mico de inicio de la enfermedad
puede ser depresiones graves en
fases mas tempranas de la vida o
trastornos en el olfato.

—Y también hay signos comu-
nes, como el temblor en reposo.
—Es casi lo mas conocido y lo
que mas se asocia al parkinson.
También puede darse torpeza
motora en un lado del cuerpo o,
sin que haya un pérdida de fuer-
za, dificultad para hacer movi-
mientos finos con una extremi-
dad, agarrotamiento de dicha ex-
tremidad, cansancio, entumeci-
miento, problemas para caminar
o para cambiar de postura en la
cama que no tenga que ver con
una artrosis.

—¢éSe puede hablar de preven-
cion?

—Prevenir de verdad es cuando
uno sabe con exactitud el por-
qué ocurren las cosas. El parkin-
son todavia no sabemos por qué
sucede con exactitud. Para pre-
venir damos las recomendacio-
nes clésicas de un cerebro sano
y una vida activa, porque la ac-
tividad fisica también estimula
el cerebro. A mis pacientes les
recomiendo que estén mental-
mente activos leyendo, hacien-
do crucigramas o sopas de letras,

Robustiano Pego particip6 ayer en la jornada d

. h
e Aspalu. LAURA LEIRAS

jugando a las cartas y haciendo
vida social.

—En resumen, que se evite el
sedentarismo.

—Siempre digo que el peor ene-
migo del cerebro es estar muchas
horas delante de una television,
porque hay gente que se sienta a
las cuatro de la tarde y se levanta
parairse ala cama. Normalmen-
te, ahi el cerebro no esta estimula-
do y ademas es muy vago: cuanto
menos se estimule, menos ganas
tenemos de hacer cosas.
—Cuando llega el diagnéstico
écual es el principal miedo?
—Normalmente el miedo de to-
da persona con una enfermedad
neurolégica y en concreto con
una neurodegenerativa es el fu-
turo. Siempre preguntan por el
tratamiento y por como van a es-
tar dentro de 10 afios. El miedo
de todos es que cualquier enfer-
medad nos incapacite para hacer
una vida aceptablemente normal.
Queremos que nuestro dia a dia
nos permita convivir con nuestra
familia y amigos, poder salir a la
calle y no depender de que na-
die nos ponga la chaqueta o nos
haga la comida.

—<EQué les contesta?

—No todos los casos son igua-
les y el parkinson evoluciona de

manera distinta. Tengo pacien-
tes que llevan 15 afios conmigo
y estin muy estables y otros que
estan peor. Intento explicarles
el diagndstico y decirles que te-
nemos que ir viviendo cada mo-
mento de la enfermedad, que es
muy dificil, intentando mandar
un mensaje optimista porque
ahora tenemos unos tratamien-
tos que dentro de cinco afios a
lo mejor no tienen nada que ver.
—Los tratamientos evolucionaron.
—Tenemos los clasicos, la Levo-
dopa, que llevamos dando desde
hace 40 afios; y luego han salido
farmacos nuevos como los ago-
nistas dopaminérgicos o inhibi-
dores de determinados enzimas.
Contamos con distintas formas
de administracién, desde subcu-
taneas a inhaladas, y con terapias
avanzadas, como la cirugia del
parkinson o las bombas de in-
fusion. Se busca mejorar la cali-
dad de vida del paciente y del en-
torno, porque hay que acordar-
se siempre de quien cuida al pa-
ciente. Es muy duro cuidar a tu
pareja o a tu madre, conlleva mu-
chas horas y quema mucho psi-
colbgicamente. Por eso es im-
portante que las asociaciones y
la Administracién den informa-
cién y apoyo.
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La asociacion de parkinson tiene mas
de 30 personas en lista de espera

C. BARRAL PONTEVEDRA / LA VOZ

A pie del santuario de la Pere-
grina, la Asociacién de Parkin-
son de la Provincia de Ponteve-
dra instald este viernes una mesa
informativa y de cuestacién apro-
vechando la celebracién del dia
mundial de esta enfermedad neu-
rodegenerativa que va en aumen-
to. Lo dice la Sociedad Espafo-
la de Neurologia (SEN) y lo co-
rroboran en el colectivo de pa-
cientes, que tiene sedes en Bueu,
Pontevedray Vilagarcia. Se agra-
dece el gesto a los que colabo-
ran poniendo un tulipdn amari-
llo en la solapa. Junto a Begona
Cerqueiro y Kaly Fernandez es-
ta en la carpa algtin enfermo co-
mo Tito. Otros se acercan para
saludar y varios a preguntar por
el nuevo local, que la asociacion
abrira en las galeria de la Oliva.
Unas instalaciones mucho mas
grandes que permitirdn tratar a

mas personas y ampliar los ser-
vicios que actualmente se ofre-
cen en la sede del edificio de la
Xunta en Benito Corbal.

La asociacién no se atreve a
dar una fecha de apertura, aun-
que el grueso de las obras estian
hechas y la financiacién conse-
guida. «Queriamos en enero, en
febrero, en marzo, a ver si estre-
niabamos con el dia mundial...
Ahora queremos en mayo, pe-
ro estamos pendientes de unas
autorizaciones de unos peque-
fios retoques que hay que hacer.
Tenemos més de 30 personas en
lista de espera y ya hemos con-
tratado el personal que necesi-
tamos para cuando abra el nue-
vo local», detallan desde la jun-
ta directiva. Se trata de un inte-
grador social, que empez0 el afio
pasado y al que se va a ampliar
el horario, y de un fisioterapeuta
nuevo, que ya esta haciendo va-

loraciones entre los pacientes de
la asociacion para encajarlos en
los nuevos grupos y actividades.
Esa limitacioén de espacio impi-
de trabajar otros aspectos de la
enfermedad.

El colectivo también partici-
pa en un estudio de la Universi-
dade de Vigo sobre realidad vir-
tual, «que esté siendo muy pro-
metedor en personas en esta-
dios iniciales, pero necesitamos
un nuevo local para tener mas
capacidad y poder ampliar esa
investigacién a mas gente». En
Pontevedra no tienen gimnasia,
solo pilates para estadios inicia-
les (I y ID), pero no hay ejercicio
fisico para personas con movi-
lidad reducida: «Queremos tra-
bajar por grupos y abordar ese
aspecto de dinamizacidn fisica.
Tampoco tenemos terapia cogni-
tiva porque no hay un espacio pa-
ra poder hacerla, y tenemos que

Kaly Fernandez charla con un usuario en la carpa. RAMON LEIRO

ampliar el nimero de grupos de
logopedia y reajustarlos. En defi-
nitiva, ese local es primordial pa-
ra la actividad de la asociacion.
Lo necesitamos muchisimo».
Begona Cerqueiro también alu-
de a por qué es importante estar
en la calle. «El objetivo es dar vi-
sibilidad a las personas con par-
kinson, a la asociacion y a los sin-

tomas del parkinsony. Este afio
el lema es No des nada por sen-
tado. Una campana de la Fede-
raciéon Espafola de Parkinson
(FEP) que no deja indiferente.
«Es una campafa que transmite
mucho lo que queremos hacer
llegar. Es muy visible el temblor
en el parkinson, pero el 90 % de
los pacientes no tiemblany.
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Crean un videojuego
para detectar signos
de deterioro cognitivo

nvestigadores de la Universi-

dad de Vigo han desarrollado,
con el apoyo de Samsung, una
aplicacion, The Mind Guardian,
que, mediante un videojuego, ha
demostrado un 97,1% de preci-
sion a la hora de detectar signos
tempranos de deterioro cogniti-
vo. Esta herramienta, que cuen-
ta con el aval de la Sociedad Es-
pafiola de Neurologia, estd di-
rigida a personas mayores de
55 afios y combina diferentes
pruebas que miden la memoria
episddica, la procedimental y la
semdntica.

86 pronto




GranadaHoy

13 Abril, 2025

PAI[S: Espafia
PAGINAS: 40
AVE: 3095 €

AREA: 588 CM2 - 74%

FRECUENCIA: Diario

DIFUSION: 1214
OTS: 22000

SECCION: SALUD

) ENFERMEDAD NEURODEGENERATIVA

Una batalla contra el aislamiento,
la discapacidad y la invisibilidad

® | as dificultades de comunicacion y el aislamiento social marcan la vida de quienes sufren
ataxia de Friederich, una patologia que requiere tratamientos accesibles y atencion integral

Ramiro Navarro

La ataxia de Friedreich es una en-
fermedad neurodegenerativa,
gravemente invalidante y alta-
mente discapacitante. Es la forma
mads comun de ataxia hereditaria
en Europa. Se estima que su preva-
lencia es de aproximadamente dos
casos por cada 100.000 habitan-
tes,lo quelaclasifica comounaen-
fermedad rara. Su impacto tras-
ciende lo puramente fisico para
afectar profundamente la vida so-
cial y emocional de quienes la pa-
decen y sus familias. Isabel Cam-
pos, presidenta de la Federacion
de Ataxias de Espafia (FEDAES),
describe asi la realidad de estos
pacientes: “Es una enfermedad
devastadoraysin cura. Todos aca-
banensilladeruedasy gravemen-
te afectados”.

La enfermedad suele manifes-
tarse durante la infancia o adoles-
cencia con sintomas iniciales apa-

Contar con servicios
de rehabilitacion y
logopedia es esencial
para las familias

rentemente inocuos como dese-
quilibrios y caidas frecuentes, pero
progresa inexorablemente hasta
incapacitar por completo al pacien-
te. “Los primeros sintomas suelen
ser un desequilibrio, nifios que se
caenmas delonormal. Peroestova
aumentando hasta que andar se
vuelve como el tipico de los borra-
chos, lo que lleva a un estigma so-
cial muy doloroso”, afirma.

La incomprension social agrava
la situacién emocional: “Te tachan
de borracha a las nueve de la ma-
flana, es especialmente doloroso”,
afirma. De ahfelinterés porla cam-
pafa de sensibilizacién Friedreich
&I, impulsada por Biogen en cola-
boracién con la Federacién de Ata-
xias de Espafia (Fedaes) y con el
aval de la Federacién Espaiiola de
Enfermedades Raras (Feder) y la
Sociedad Espafiola de Neurologia.

La discapacidad fisica se acom-
pafa también de serias dificulta-
des en la comunicacién, como la
disartria o habla escandida, que
puede hacer imposible lacompren-
sién del paciente. “Hay gente a la
quenosele entiende absolutamen-
te nada, no solo vas en silla de rue-
das, sino que no te puedes expre-
sar”, relata Campos. Esto conlleva
una invisibilidad adicional, pues

Isabel Campos, presidenta de la Federacion de Ataxias de Espaiia (FEDAES).

El 15% de sus ingresos para
cubrir gastos relacionados

La patologia debe su nombre al
neurélogo aleman Nikolaus Frie-
dreich, quien la describié en
1863. Ademas, ese cientifico in-
vestigo y establecio correlacio-
nes patoldgicas, sobre todo entre
de la distrofia muscular, la ataxia
espinocerebelosa y los tumores
cerebrales. En 1988 se logrd
identificar la mutacién del gen
responsable y su localizacion en
el cromosoma 9. Es una enfer-
medad hereditaria autosémica
recesiva causada por una muta-
cién en el gen FXN, que produce
una deficiencia de frataxina, pro-
teina esencial para el metabolis-
mo mitocondrial, dafio progresi-
vo a la médula espinal, los ner-
vios periféricos y el cerebelo, lo
que explica la pérdida de coordi-

nacion, fuerza y equilibrio. Los
sintomas suelen comenzar entre
los 5y 15 afios de edad, aunque
en algunos casos pueden apare-
cer incluso a los 18 meses o des-
pués de los 30 afios. Aparte de
la ataxia motora, los pacientes
pueden padecer miocardiopatia
hipertréfica (muy frecuente, y
causa importante de mortali-
dad), diabetes mellitus en un
porcentaje relevante de pacien-
tes, escoliosis, problemas orto-
pédicos severos y pérdida de au-
dicién o visién. De ahi que, segun
datos de la Fedaes, las familias
destinan aproximadamente el
15% de sus ingresos a cubrir
gastos relacionados con la enfer-
medad, como fisioterapia, logo-
pedia y apoyo psicoldgico.

incluso cuando pueden comuni-
carse, frecuentemente son trata-
dos como si no estuvieran presen-
tes. Campos sefiala con dureza el
aislamiento social que sufren estos
pacientes jévenes, en una etapa cri-
tica para su desarrollo personal:
“Cuando tienes que buscar novia,
iral colegio, tienes que asumir ir en
silla de ruedas. Tus amigos quieren
ir de viaje, salir a discotecas y tii no
puedes. Acabas aislado y encerra-
doen ti mismo.”

Para los pacientes y sus familias,
una de las mayores reivindicacio-
nes es la inclusién de la rehabilita-
ciény lalogopedia en la cartera de
servicios del Sistema Nacional de
Salud, servicios que actualmente
quedan reservados solo a quienes
pueden pagarlos. “Esto retrasa los
sintomas hasta cinco o diez afios,
que es muchisimo, pero no esta in-
cluido en la cartera basica del siste-
ma sanitario. Solo las familias que
pueden destinar parte de sus re-
cursos pueden acceder”, explica

Campos. A esto se afiade la necesi-
dad de apoyo psicolégico tanto pa-
ra los pacientes como para sus cui-
dadores, generalmente madres o
esposas, quienes asumen una gran
carga emocional y econdmica.

En términos médicos, la tnica
esperanza reciente ha sido la apro-
bacion en Estados Unidos y Europa
del medicamento Omaveloxolona
(Skyclaris), el primer tratamiento
especifico para la ataxia de Frie-
dreich. Aunque el medicamento
recibi6 una valoracion positiva por
parte de la Agencia Espafiola del
Medicamento, aun no ha sido
aprobado por la Comisién Intermi-
nisterial de Precios en Espaia,
principalmente debido a cuestio-
nes economicas. Isabel Campos de-
nuncia aqui una injusticia en la fal-
ta de equidad: “Hay pacientes en
Espafia que ya lo estan tomando
mediante procedimientos especia-
les, mientras otros no pueden acce-
der. Estamos en una falta de equi-

Un primer sintoma
es el desequilibrio,
nifos que se caen
mas de lo normal

dad manifiesta.”

Campos recalca que la aproba-
cion de este medicamento signifi-
carfa mucho mas que un alivio cli-
nico: “Que haya un farmaco para
una enfermedad rara es importan-
tisimo porque trae detras inversion
en investigacién”. Y enfatiza la im-
portancia de la visibilidad de esta
patologia: “Lo que no se conoce es
como si no existiera. Nuestro obje-
tivo principal es ser visibles. Como
buena conocedora de la realidad
de estas familias, Isabel Campos
lanza una reivindicacién concreta
hacia la comunidad auténoma de
Andalucia, destacando la urgente
necesidad de un Centro, Servicios
y Unidades de Referencia (CSUR)
especifico para ataxia en la region,
que permitirfa mejorar el control
de los pacientes y fomentar los en-
sayos clinicos. “Es incomprensible
que una comunidad como Andalu-
cia, con ocho millones de habitan-
tes, no tenga un CSUR para ata-
xia”. El relato de Campos no solo
pone en evidencia los enormes de-
safios médicos y sociales a los que
se enfrentan los pacientes con ata-
xia de Friedreich, sino también la
responsabilidad colectiva de mejo-
rar su calidad de vida, acceso al tra-
tamiento y visibilidad social.
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ataxia de Friederich, una patologia que requiere tratamientos accesibles y atencion integral

Ramiro Navarro

La ataxia de Friedreich es una en-
fermedad neurodegenerativa,
gravemente invalidante y alta-
mente discapacitante. Es la forma
mads comun de ataxia hereditaria
en Europa. Se estima que su preva-
lencia es de aproximadamente dos
casos por cada 100.000 habitan-
tes,lo quelaclasifica comounaen-
fermedad rara. Su impacto tras-
ciende lo puramente fisico para
afectar profundamente la vida so-
cial y emocional de quienes la pa-
decen y sus familias. Isabel Cam-
pos, presidenta de la Federacion
de Ataxias de Espafia (FEDAES),
describe asi la realidad de estos
pacientes: “Es una enfermedad
devastadoraysin cura. Todos aca-
banensilladeruedasy gravemen-
te afectados”.

La enfermedad suele manifes-
tarse durante la infancia o adoles-
cencia con sintomas iniciales apa-

Contar con servicios
de rehabilitacion y
logopedia es esencial
para las familias

rentemente inocuos como dese-
quilibrios y caidas frecuentes, pero
progresa inexorablemente hasta
incapacitar por completo al pacien-
te. “Los primeros sintomas suelen
ser un desequilibrio, nifios que se
caenmas delonormal. Peroestova
aumentando hasta que andar se
vuelve como el tipico de los borra-
chos, lo que lleva a un estigma so-
cial muy doloroso”, afirma.

La incomprension social agrava
la situacién emocional: “Te tachan
de borracha a las nueve de la ma-
flana, es especialmente doloroso”,
afirma. De ahfelinterés porla cam-
pafa de sensibilizacién Friedreich
&I, impulsada por Biogen en cola-
boracién con la Federacién de Ata-
xias de Espafia (Fedaes) y con el
aval de la Federacién Espaiiola de
Enfermedades Raras (Feder) y la
Sociedad Espafiola de Neurologia.

La discapacidad fisica se acom-
pafa también de serias dificulta-
des en la comunicacién, como la
disartria o habla escandida, que
puede hacer imposible lacompren-
sién del paciente. “Hay gente a la
quenosele entiende absolutamen-
te nada, no solo vas en silla de rue-
das, sino que no te puedes expre-
sar”, relata Campos. Esto conlleva
una invisibilidad adicional, pues

Isabel Campos, presidenta de la Federacion de Ataxias de Espaiia (FEDAES).

El 15% de sus ingresos para
cubrir gastos relacionados

La patologia debe su nombre al
neurélogo aleman Nikolaus Frie-
dreich, quien la describié en
1863. Ademas, ese cientifico in-
vestigo y establecio correlacio-
nes patoldgicas, sobre todo entre
de la distrofia muscular, la ataxia
espinocerebelosa y los tumores
cerebrales. En 1988 se logrd
identificar la mutacién del gen
responsable y su localizacion en
el cromosoma 9. Es una enfer-
medad hereditaria autosémica
recesiva causada por una muta-
cién en el gen FXN, que produce
una deficiencia de frataxina, pro-
teina esencial para el metabolis-
mo mitocondrial, dafio progresi-
vo a la médula espinal, los ner-
vios periféricos y el cerebelo, lo
que explica la pérdida de coordi-

nacion, fuerza y equilibrio. Los
sintomas suelen comenzar entre
los 5y 15 afios de edad, aunque
en algunos casos pueden apare-
cer incluso a los 18 meses o des-
pués de los 30 afios. Aparte de
la ataxia motora, los pacientes
pueden padecer miocardiopatia
hipertréfica (muy frecuente, y
causa importante de mortali-
dad), diabetes mellitus en un
porcentaje relevante de pacien-
tes, escoliosis, problemas orto-
pédicos severos y pérdida de au-
dicién o visién. De ahi que, segun
datos de la Fedaes, las familias
destinan aproximadamente el
15% de sus ingresos a cubrir
gastos relacionados con la enfer-
medad, como fisioterapia, logo-
pedia y apoyo psicoldgico.

incluso cuando pueden comuni-
carse, frecuentemente son trata-
dos como si no estuvieran presen-
tes. Campos sefiala con dureza el
aislamiento social que sufren estos
pacientes jévenes, en una etapa cri-
tica para su desarrollo personal:
“Cuando tienes que buscar novia,
iral colegio, tienes que asumir ir en
silla de ruedas. Tus amigos quieren
ir de viaje, salir a discotecas y tii no
puedes. Acabas aislado y encerra-
doen ti mismo.”

Para los pacientes y sus familias,
una de las mayores reivindicacio-
nes es la inclusién de la rehabilita-
ciény lalogopedia en la cartera de
servicios del Sistema Nacional de
Salud, servicios que actualmente
quedan reservados solo a quienes
pueden pagarlos. “Esto retrasa los
sintomas hasta cinco o diez afios,
que es muchisimo, pero no esta in-
cluido en la cartera basica del siste-
ma sanitario. Solo las familias que
pueden destinar parte de sus re-
cursos pueden acceder”, explica

Campos. A esto se afiade la necesi-
dad de apoyo psicolégico tanto pa-
ra los pacientes como para sus cui-
dadores, generalmente madres o
esposas, quienes asumen una gran
carga emocional y econdmica.

En términos médicos, la tnica
esperanza reciente ha sido la apro-
bacion en Estados Unidos y Europa
del medicamento Omaveloxolona
(Skyclaris), el primer tratamiento
especifico para la ataxia de Frie-
dreich. Aunque el medicamento
recibi6 una valoracion positiva por
parte de la Agencia Espafiola del
Medicamento, aun no ha sido
aprobado por la Comisién Intermi-
nisterial de Precios en Espaia,
principalmente debido a cuestio-
nes economicas. Isabel Campos de-
nuncia aqui una injusticia en la fal-
ta de equidad: “Hay pacientes en
Espafia que ya lo estan tomando
mediante procedimientos especia-
les, mientras otros no pueden acce-
der. Estamos en una falta de equi-

Un primer sintoma
es el desequilibrio,
nifos que se caen
mas de lo normal

dad manifiesta.”

Campos recalca que la aproba-
cion de este medicamento signifi-
carfa mucho mas que un alivio cli-
nico: “Que haya un farmaco para
una enfermedad rara es importan-
tisimo porque trae detras inversion
en investigacién”. Y enfatiza la im-
portancia de la visibilidad de esta
patologia: “Lo que no se conoce es
como si no existiera. Nuestro obje-
tivo principal es ser visibles. Como
buena conocedora de la realidad
de estas familias, Isabel Campos
lanza una reivindicacién concreta
hacia la comunidad auténoma de
Andalucia, destacando la urgente
necesidad de un Centro, Servicios
y Unidades de Referencia (CSUR)
especifico para ataxia en la region,
que permitirfa mejorar el control
de los pacientes y fomentar los en-
sayos clinicos. “Es incomprensible
que una comunidad como Andalu-
cia, con ocho millones de habitan-
tes, no tenga un CSUR para ata-
xia”. El relato de Campos no solo
pone en evidencia los enormes de-
safios médicos y sociales a los que
se enfrentan los pacientes con ata-
xia de Friedreich, sino también la
responsabilidad colectiva de mejo-
rar su calidad de vida, acceso al tra-
tamiento y visibilidad social.
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Una batalla contra el aislamiento,
la discapacidad y la invisibilidad

® |_as dificultades de comunicacion y el aislamiento social marcan la vida de quienes sufren
ataxia de Friederich, una patologia que requiere tratamientos accesibles y atencion integral

Ramiro Navarro

La ataxia de Friedreich es una en-
fermedad neurodegenerativa,
gravemente invalidante y alta-
mente discapacitante. Es la forma
mas comun de ataxia hereditaria
en Europa. Se estima que su preva-
lencia es de aproximadamente dos
casos por cada 100.000 habitan-
tes,lo quelaclasifica comounaen-
fermedad rara. Su impacto tras-
ciende lo puramente fisico para
afectar profundamente la vida so-
cial y emocional de quienes la pa-
deceny sus familias. Isabel Cam-
pos, presidenta de la Federacion
de Ataxias de Espafia (FEDAES),
describe asi la realidad de estos
pacientes: “Es una enfermedad
devastadoraysin cura. Todos aca-
banensilladeruedasy gravemen-
te afectados”.

La enfermedad suele manifes-
tarse durante la infancia o adoles-
cencia con sintomas iniciales apa-

Contar con servicios
de rehabilitacién y
logopedia es esencial
para las familias

rentemente inocuos como dese-
quilibrios y caidas frecuentes, pero
progresa inexorablemente hasta
incapacitar por completo al pacien-
te. “Los primeros sintomas suelen
ser un desequilibrio, nifios que se
caenmas delonormal. Peroestova
aumentando hasta que andar se
vuelve como el tipico de los borra-
chos, lo que lleva a un estigma so-
cial muy doloroso”, afirma.

La incomprension social agrava
la situacién emocional: “Te tachan
de borracha a las nueve de la ma-
flana, es especialmente doloroso”,
afirma. De ahfelinterés porla cam-
pafia de sensibilizacion Friedreich
&I, impulsada por Biogen en cola-
boracién con la Federacién de Ata-
xias de Espafia (Fedaes) y con el
aval de la Federacién Espaiiola de
Enfermedades Raras (Feder) y la
Sociedad Espafiola de Neurologia.

La discapacidad fisica se acom-
pafa también de serias dificulta-
des en la comunicacién, como la
disartria o habla escandida, que
puede hacer imposible la compren-
sién del paciente. “Hay gente a la
quenosele entiende absolutamen-
te nada, no solo vas en silla de rue-
das, sino que no te puedes expre-
sar”, relata Campos. Esto conlleva
una invisibilidad adicional, pues

Isabel Campos, presidenta de la Federacion de Ataxias de Espaiia (FEDAES).
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El 15% de sus ingresos para
cubrir gastos relacionados

La patologia debe su nombre al
neurélogo aleman Nikolaus Frie-
dreich, quien la describié en
1863. Ademas, ese cientifico in-
vestigo y establecio correlacio-
nes patoldgicas, sobre todo entre
de la distrofia muscular, la ataxia
espinocerebelosa y los tumores
cerebrales. En 1988 se logrd
identificar la mutacién del gen
responsable y su localizacion en
el cromosoma 9. Es una enfer-
medad hereditaria autosémica
recesiva causada por una muta-
cién en el gen FXN, que produce
una deficiencia de frataxina, pro-
teina esencial para el metabolis-
mo mitocondrial, dafio progresi-
vo a la médula espinal, los ner-
vios periféricos y el cerebelo, lo
que explica la pérdida de coordi-

nacion, fuerza y equilibrio. Los
sintomas suelen comenzar entre
los 5y 15 afios de edad, aunque
en algunos casos pueden apare-
cer incluso a los 18 meses o des-
pués de los 30 afios. Aparte de
la ataxia motora, los pacientes
pueden padecer miocardiopatia
hipertréfica (muy frecuente, y
causa importante de mortali-
dad), diabetes mellitus en un
porcentaje relevante de pacien-
tes, escoliosis, problemas orto-
pédicos severos y pérdida de au-
dicién o visién. De ahi que, segun
datos de la Fedaes, las familias
destinan aproximadamente el
15% de sus ingresos a cubrir
gastos relacionados con la enfer-
medad, como fisioterapia, logo-
pedia y apoyo psicoldgico.

incluso cuando pueden comuni-
carse, frecuentemente son trata-
dos como si no estuvieran presen-
tes. Campos sefiala con dureza el
aislamiento social que sufren estos
pacientes jévenes, en una etapa cri-
tica para su desarrollo personal:
“Cuando tienes que buscar novia,
iral colegio, tienes que asumir ir en
silla de ruedas. Tus amigos quieren
ir de viaje, salir a discotecas y tii no
puedes. Acabas aislado y encerra-
doen ti mismo.”

Para los pacientes y sus familias,
una de las mayores reivindicacio-
nes es la inclusion de la rehabilita-
cién ylalogopedia en la cartera de
servicios del Sistema Nacional de
Salud, servicios que actualmente
quedan reservados solo a quienes
pueden pagarlos. “Esto retrasa los
sintomas hasta cinco o diez afios,
que es muchisimo, pero no esta in-
cluido enla cartera basica del siste-
ma sanitario. Solo las familias que
pueden destinar parte de sus re-
cursos pueden acceder”, explica

Campos. A esto se afiade la necesi-
dad de apoyo psicoldgico tanto pa-
ra los pacientes como para sus cui-
dadores, generalmente madres o
esposas, quienes asumen una gran
carga emocional y econémica.

En términos médicos, la tnica
esperanza reciente ha sido la apro-
bacion en Estados Unidos y Europa
del medicamento Omaveloxolona
(Skyclaris), el primer tratamiento
especifico para la ataxia de Frie-
dreich. Aunque el medicamento
recibi6 una valoracion positiva por
parte de la Agencia Espafiola del
Medicamento, aun no ha sido
aprobado por la Comisién Intermi-
nisterial de Precios en Espaia,
principalmente debido a cuestio-
nes economicas. Isabel Campos de-
nuncia aqui una injusticia en la fal-
ta de equidad: “Hay pacientes en
Espafia que ya lo estan tomando
mediante procedimientos especia-
les, mientras otros no pueden acce-
der. Estamos en una falta de equi-

Un primer sintoma
es el desequilibrio,
nifos que se caen
mas de lo normal

dad manifiesta.”

Campos recalca que la aproba-
cién de este medicamento signifi-
carfa mucho mas que un alivio cli-
nico: “Que haya un farmaco para
una enfermedad rara es importan-
tisimo porque trae detras inversion
en investigacién”. Y enfatiza la im-
portancia de la visibilidad de esta
patologia: “Lo que no se conoce es
como si no existiera. Nuestro obje-
tivo principal es ser visibles. Como
buena conocedora de la realidad
de estas familias, Isabel Campos
lanza una reivindicacién concreta
hacia la comunidad auténoma de
Andalucia, destacando la urgente
necesidad de un Centro, Servicios
y Unidades de Referencia (CSUR)
especifico para ataxia en la region,
que permitirfa mejorar el control
de los pacientes y fomentar los en-
sayos clinicos. “Es incomprensible
que una comunidad como Andalu-
cia, con ocho millones de habitan-
tes, no tenga un CSUR para ata-
xia”. El relato de Campos no solo
pone en evidencia los enormes de-
saffos médicos y sociales a los que
se enfrentan los pacientes con ata-
xia de Friedreich, sino también la
responsabilidad colectiva de mejo-
rar su calidad de vida, acceso al tra-
tamiento y visibilidad social.
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Una batalla contra el aislamiento,
la discapacidad y la invisibilidad

® | as dificultades de comunicacion y el aislamiento social marcan la vida de quienes sufren
ataxia de Friederich, una patologia que requiere tratamientos accesibles y atencion integral

Ramiro Navarro

La ataxia de Friedreich es una en-
fermedad neurodegenerativa,
gravemente invalidante y alta-
mente discapacitante. Es la forma
mads comun de ataxia hereditaria
en Europa. Se estima que su preva-
lencia es de aproximadamente dos
casos por cada 100.000 habitan-
tes,lo quelaclasifica comounaen-
fermedad rara. Su impacto tras-
ciende lo puramente fisico para
afectar profundamente la vida so-
cial y emocional de quienes la pa-
decen y sus familias. Isabel Cam-
pos, presidenta de la Federacion
de Ataxias de Espafia (FEDAES),
describe asi la realidad de estos
pacientes: “Es una enfermedad
devastadoraysin cura. Todos aca-
banensilladeruedasy gravemen-
te afectados”.

La enfermedad suele manifes-
tarse durante la infancia o adoles-
cencia con sintomas iniciales apa-

Contar con servicios
de rehabilitacion y
logopedia es esencial
para las familias

rentemente inocuos como dese-
quilibrios y caidas frecuentes, pero
progresa inexorablemente hasta
incapacitar por completo al pacien-
te. “Los primeros sintomas suelen
ser un desequilibrio, nifios que se
caenmas delonormal. Peroestova
aumentando hasta que andar se
vuelve como el tipico de los borra-
chos, lo que lleva a un estigma so-
cial muy doloroso”, afirma.

La incomprension social agrava
la situacién emocional: “Te tachan
de borracha a las nueve de la ma-
flana, es especialmente doloroso”,
afirma. De ahfelinterés porla cam-
pafa de sensibilizacién Friedreich
&I, impulsada por Biogen en cola-
boracién con la Federacién de Ata-
xias de Espafia (Fedaes) y con el
aval de la Federacién Espaiiola de
Enfermedades Raras (Feder) y la
Sociedad Espafiola de Neurologia.

La discapacidad fisica se acom-
pafa también de serias dificulta-
des en la comunicacién, como la
disartria o habla escandida, que
puede hacer imposible lacompren-
sién del paciente. “Hay gente a la
quenosele entiende absolutamen-
te nada, no solo vas en silla de rue-
das, sino que no te puedes expre-
sar”, relata Campos. Esto conlleva
una invisibilidad adicional, pues

Isabel Campos, presidenta de la Federacion de Ataxias de Espaiia (FEDAES).

El 15% de sus ingresos para
cubrir gastos relacionados

La patologia debe su nombre al
neurélogo aleman Nikolaus Frie-
dreich, quien la describié en
1863. Ademas, ese cientifico in-
vestigo y establecio correlacio-
nes patoldgicas, sobre todo entre
de la distrofia muscular, la ataxia
espinocerebelosa y los tumores
cerebrales. En 1988 se logrd
identificar la mutacién del gen
responsable y su localizacion en
el cromosoma 9. Es una enfer-
medad hereditaria autosémica
recesiva causada por una muta-
cién en el gen FXN, que produce
una deficiencia de frataxina, pro-
teina esencial para el metabolis-
mo mitocondrial, dafio progresi-
vo a la médula espinal, los ner-
vios periféricos y el cerebelo, lo
que explica la pérdida de coordi-

nacion, fuerza y equilibrio. Los
sintomas suelen comenzar entre
los 5y 15 afios de edad, aunque
en algunos casos pueden apare-
cer incluso a los 18 meses o des-
pués de los 30 afios. Aparte de
la ataxia motora, los pacientes
pueden padecer miocardiopatia
hipertréfica (muy frecuente, y
causa importante de mortali-
dad), diabetes mellitus en un
porcentaje relevante de pacien-
tes, escoliosis, problemas orto-
pédicos severos y pérdida de au-
dicién o visién. De ahi que, segun
datos de la Fedaes, las familias
destinan aproximadamente el
15% de sus ingresos a cubrir
gastos relacionados con la enfer-
medad, como fisioterapia, logo-
pedia y apoyo psicoldgico.

incluso cuando pueden comuni-
carse, frecuentemente son trata-
dos como si no estuvieran presen-
tes. Campos sefiala con dureza el
aislamiento social que sufren estos
pacientes jévenes, en una etapa cri-
tica para su desarrollo personal:
“Cuando tienes que buscar novia,
iral colegio, tienes que asumir ir en
silla de ruedas. Tus amigos quieren
ir de viaje, salir a discotecas y tii no
puedes. Acabas aislado y encerra-
doen ti mismo.”

Para los pacientes y sus familias,
una de las mayores reivindicacio-
nes es la inclusién de la rehabilita-
ciény lalogopedia en la cartera de
servicios del Sistema Nacional de
Salud, servicios que actualmente
quedan reservados solo a quienes
pueden pagarlos. “Esto retrasa los
sintomas hasta cinco o diez afios,
que es muchisimo, pero no esta in-
cluido en la cartera basica del siste-
ma sanitario. Solo las familias que
pueden destinar parte de sus re-
cursos pueden acceder”, explica

Campos. A esto se afiade la necesi-
dad de apoyo psicolégico tanto pa-
ra los pacientes como para sus cui-
dadores, generalmente madres o
esposas, quienes asumen una gran
carga emocional y econdmica.

En términos médicos, la tnica
esperanza reciente ha sido la apro-
bacion en Estados Unidos y Europa
del medicamento Omaveloxolona
(Skyclaris), el primer tratamiento
especifico para la ataxia de Frie-
dreich. Aunque el medicamento
recibi6 una valoracion positiva por
parte de la Agencia Espafiola del
Medicamento, aun no ha sido
aprobado por la Comisién Intermi-
nisterial de Precios en Espaia,
principalmente debido a cuestio-
nes economicas. Isabel Campos de-
nuncia aqui una injusticia en la fal-
ta de equidad: “Hay pacientes en
Espafia que ya lo estan tomando
mediante procedimientos especia-
les, mientras otros no pueden acce-
der. Estamos en una falta de equi-

Un primer sintoma
es el desequilibrio,
nifos que se caen
mas de lo normal

dad manifiesta.”

Campos recalca que la aproba-
cion de este medicamento signifi-
carfa mucho mas que un alivio cli-
nico: “Que haya un farmaco para
una enfermedad rara es importan-
tisimo porque trae detras inversion
en investigacién”. Y enfatiza la im-
portancia de la visibilidad de esta
patologia: “Lo que no se conoce es
como si no existiera. Nuestro obje-
tivo principal es ser visibles. Como
buena conocedora de la realidad
de estas familias, Isabel Campos
lanza una reivindicacién concreta
hacia la comunidad auténoma de
Andalucia, destacando la urgente
necesidad de un Centro, Servicios
y Unidades de Referencia (CSUR)
especifico para ataxia en la region,
que permitirfa mejorar el control
de los pacientes y fomentar los en-
sayos clinicos. “Es incomprensible
que una comunidad como Andalu-
cia, con ocho millones de habitan-
tes, no tenga un CSUR para ata-
xia”. El relato de Campos no solo
pone en evidencia los enormes de-
safios médicos y sociales a los que
se enfrentan los pacientes con ata-
xia de Friedreich, sino también la
responsabilidad colectiva de mejo-
rar su calidad de vida, acceso al tra-
tamiento y visibilidad social.
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