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oCuanto

mayor es

SUQI A,

mayor es la intensidad con que luc iran
los colores del arco iris 0

T rY——s

Dicen que la intensidadlel
color del arco iris viene
determinado por el tamafio de
las gotas de lluvia. Asi qu:
tendra que salir bien fuerte er
todos los puntos del planeta
Mientras llegue, lo seguiremo
viendo dibujado en las
ventanas.

Esta crisis questa poniendo
St YdzyR2 &, Hal
impedido que  podamos
presentarles una vez mas,

revista digital de la Asociacior
permitiendo acercarnos &
todos/as ustedey romper, de
alguna manera,  este
aislamiento social.

Agradecer el apoyo de
nuestros/as colaboradores&
su tiempo y dedicacién, par.
gue asi haya sido posible
desemgfiando un  papel
fundamenta en la
elaboracion de la misma.Y
aprovechar la ocasion par
enviar nuestros  mejores

deseos a Patricia Serran
colaboradra asidua de d
revista, que se encuentra
punto de dar a luz.

Ahora sji presentarles las
tematicas de esta nuev:
publicacion.

En eta ocasion,en la seccion
de medicina, Rafael Moreno
nos hablaa del Coronavirus
COVIBEL9.

Contaremos con un articuls
muy especial cargado d
positivismo, de la mano de
José Miguel Ramirez.

En la seccion de Psicolog
intervienen nuestras
compafieras MelaniGarciae

Inmaculada Bernal, que
trataran temas tan
importantes como la

intervencion psiclibgica en
personas con Ataxias, e
ninos/as afectados/asy sus
familiares.

Y continuaremos con la
segunda parte @l relato de la
vivencia personal de Ana Belé¢
Villegas, socia afectada.

iBienvenidos/as amigos/as &
nuestra publicacion i 9!

Carolina Ferandez
Direccion, coordinacion y disefio

Nuestras

secciones

Rafael Morend_6pez
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CORONAVIRUS

COVID-19

RAFAEL MORENO LOPEZ
Médico

Con este escrito voy a aparcar el tema empezado y
quisiera hacer una pequefa intervencion sobre el

tema sanitario que mas nos preocupa actualmente: el
COVID 19. Seguramente tenemos mucha informacion

de este virus (en ocasiones no bien asimilada, lo que

da origen a malentendidos que pueden llegar a ser
hasta peligrosos). Por ello,
didactico que pueda, lo que hard mas largo y pesado
el escrito.

intentaré ser lo mas

Las enfermedades infecciosas son un importante
problema de salud en todo el mundo, a pesar de la
di sponibilidad de
Pueden ser producidas tanto por virus, como por
bacterias, hongos, priones, etc.

El COVID-19 es un virus.
infeccioso que solo  puede dentro de

las células de otros organismos. Son particulas
formadas por acidos nucleicos rodeados de proteinas,

Unvirus esun agente
vivir

con capacidad para reproducirse a expensas de las

células a las que invaden.

vacunas

Los virus infectan a todo tipo de seres vivos,
hasta a bacterias y, a vecestambién a otros virus. Se
diseminan de muchas maneras diferentes y cada
tipo de virus
transmision.  No

distinto de

provocan
enfermedades . Muchos se reproducen sin causar
ningun dafo al organismo infectado.

tiene un método

todos los virus

PANDEMIA DE ENFERMEDAD POR
CORANOVIRUS DE 2019-2020

Conocida inicialmente como epidemia de
neumonia por coronavirus de Wuhan, porque
comenzo como una epidemia en
diciembre de 2019 en la ciudad de Wuhan (China).

Los investigadores sanitarios chinos, poco
después, aislaron el patégeno causante
del brote : un nuevo tipo

de coronavirus. Tienegran  similitud al otro
virusque causé laepidemia del sindrome
respiratorio agudo grave de 2002-2003.

No esta claro si el virus habia estado en circulacion
anteriormente, ni si Wuhan es el lugar de origen o
solo el lugar donde se identificé por primera vez.

El 30 de enero de 2020, la Organizacion Mundial
de la Salud (OMS) declaré la existencia de un Alto
Riesgo de Salud Publica.

Posteriormente, el 11 de marzo de 2020, la
enfermedad es considerada ya por la OMS como
una pandemia, por la alta cantidad de personas
infectadas y muertes que habia causado alrededor
del mundo (114 paises).


https://es.wikipedia.org/wiki/Infecci%C3%B3n
https://es.wikipedia.org/wiki/Infecci%C3%B3n
https://es.wikipedia.org/wiki/Bacteria
https://es.wikipedia.org/wiki/2019
https://es.wikipedia.org/wiki/Brote_epid%C3%A9mico
https://es.wikipedia.org/wiki/S%C3%ADndrome_respiratorio_agudo_grave
https://es.wikipedia.org/wiki/S%C3%ADndrome_respiratorio_agudo_grave

Desde esa fecha, las cifras han seguido
incrementandose (a partir del 20 de marzo de 2020
ha habido mas de 700.000 casos en mas de 184
paises y mas de35.000 fallecimientos).

AlUn no se cuenta con un tratamiento médico
efectivo y los esfuerzos para desarrollar una
vacuna en diversos paises estan en curso .

Setrata de un tipo de coronavirus , compuesto por
ARN (Acido Ribonucleico), con gran capacidad de
mutar (variar). Produce enfermedades respiratorias
gque pueden ir desde un resfriado banal a una
neumonia de fatal desenlace. Los sintomas son
similares a los de la gripe : FIEBRE, TOS, DISNEA

(dificultad respiratoria), MIALGIA  (dolores
musculares) y ASTENIA (flojera).

También puede producir una neumonia
grave, con dificultad respiratoria aguda e

infeccion por todo el organismo que puede
conducir al 3 % de los infectados a la muerte.

Sin embargo, por lo general, los sintomas de la
enfermedad producida por COVID -19 son
inespecificos y, segun la OMS, incluso puede
carecer de sintomas (asintomatico ).

TRANSMISION

La forma mas frecuente de transmision entre
personas, es la aérea. Se debe a laspequefas gotas
(microgotas) que emititimos al hablar, estornudar,
toser o espirar.

Aparte de esta forma de transmisién directa, también
se puede transmitir por contacto, como el
contacto con las membranas mucosas orales,
nasales y oculares.

Los sintomas aparecen entre dos y catorce dias,
con un promedio de cinco dias después de la
exposicion al virus.

Como ya se ha mencionado anteriormente,
actualmente, aln no existe tratamiento especifico. Las
medidas terapéuticas principales consisten en
aliviar los sintomas y mantener las funciones
vitales.

DIAGNOSTICO

La OMS propone que para el diagnéstico de la
enfermedad la prueba de eleccién es la PCR en
tiempo real (retrotranscripcion seguida de

reaccion en cadena de la polimerasa cuantitat iva).

La prueba dePCRse puede realizar gracias a
cientificos chinos, que aislaron y publicaron
la secuencia genética del coronaviruspara que los
laboratorios de todo el mundo pudieran desarrollar
independientemente dicha prueba.

El Gobierno de Espafa pondra a disposicion de
todos los hospitals del pais, material de

laboratorio necesario para la realizacion de PCR

en tiempo real (2 -4 horas). Incluso desde los
coches particualres (con cita previa), evitando asi

riesgos de contagios innecesarios.

PREVENCION

Para reducir las posibilidades de infectarse, se

debe evitar el contacto cercano con personas

enfermas, lavarse las manos frecuentemente con

agua y jabdn, no tocarse los ojos, la nariz o la

boca con las manos sin lavar y practicar una
buena higiene respiratoria.

Ademas de las pautas comentadas,a las personas
ya infectadas se les recomienda permanecer en
sSus respectivas casas, usar una mascarilla facial
(especialmente en publico), tapar la tos y los
estornudos con un pafiuelo desechable y evitar
compartir articulos personales del hogar.
900400061,

CoVID -19 vy seguir las

También se debe llamar al teléfono
facilitado para el
recomendaciones sanitarias.

No hay evidencia de transmisibn de /a las

mascotas, como perros y gatos .

Actualmente no existe vacuna.


https://es.wikipedia.org/wiki/Gripe
https://es.wikipedia.org/wiki/S%C3%ADndrome_de_dificultad_respiratoria_aguda
https://es.wikipedia.org/wiki/Asintom%C3%A1tico
https://es.wikipedia.org/wiki/PCR_en_tiempo_real
https://es.wikipedia.org/wiki/PCR_en_tiempo_real
https://es.wikipedia.org/wiki/Reacci%C3%B3n_en_cadena_de_la_polimerasa
https://es.wikipedia.org/wiki/Secuencia_gen%C3%A9tica

PREVENCION

Por su importacia voy a hacer un recuerdo de
algunas medidas preventivas:

e Lavado de manos a menudo con agua y
jabon durante al menos 20
segundos, especialmente después de ir al bafo;
antes de comer; y después de sonarse la nariz,
toser o estornudar.

! Se debe evitar el contacto con los ojos, la
nariz o la boca con las manos sin lavar

! Los coronavirus pueden
permanecer contagiosos en
inanimadas como metal, vidrio o pla
métodos para eliminar el virus de las
superficies incluyen desinfectantes a base
cloro (legia) o etanol (alcohol) al 70-75 %.

sobrevivir y
superficies
stico. Los

e Higiene respiratoria: debe cubrirse la boca y
la nariz con un pafiuelo desechable, con el codo
flexionado al toser o estornudar o cubrirse la boca
y la nariz y a continuacién lavarse las manos.

! Aquellas personas que sospechan que estan
infectadas deben usar unamascarilla quirargica
(especialmente cuando estan en publico) y llamar
(por teléfono)
asesoramiento. Las
beneficiar la salud publica,
transmision de aquellos infectados sin saberlo.
También se recomiendan para quienes cuidan
a alguien que pueda tener la enfermedad.

recibir
pueden
reduciendo la

a un médico para

mascarillas

« No hay evidencia que demuestre que las
mascarillas protegen a
infectadas con bajo riesgo, y usarlas puede
crear una falsa sensacion de seguridad.

« Enjuagar

las personas no

la nariz, hacer gargaras con
enjuague bucal y comer ajo no son métodos

efectivos.

LaOMS aconseja las siguientes practicas para el
uso de mascarillas:

1. Coloque
cubrir la boca y la nariz y atela de forma
segura para minimizar cualquier espacio

la mascara con cuidado para

entre la cara y la mascaraMientras esté en
uso, evite tocar la mascarilla.

2. Quitese la mascarilla sin tocar la parte
delantera, sino quite el encaje por detras

3. Después de retirarla, o cada vez que
toque inadvertidamente una mascarilla
usada, lavese las manos.

4. Reemplace la mascarilla por una nueva
limpia y seca tan pronto como se
humedezca.

5. No reutilice mascarillas de un solo uso;
deséchelas después de cada uso.

e Distanciamiento fisico: retrasa la
propagacion de la enfermedad al minimizar el
contacto cercano entre las personas, que deben
alejarse, especialmente, de las enfermas.

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS)
recomienda, para la poblacion en general, mantener
al menos 1 metro de distancia con las demas
personas, particularmente aquellas con sintomas de
la enfermedad.

PRONOSTICO

La mortalidad parece ser mas alta entre los
hombres que en
comorbilidad (con enfermedades) o
inmunodeprimidos riesgo de

complicaciones y hasta de fallecimiento.

las mujeres. Pacientes con
otras

tienen mayor

Las personas de edad avanzada y aquellas con

afecciones crénicas graves y/o enfermedades

respiratorias o cardiovasculares se enfrentan a un
mayor riesgo de complicaciones por COVID-19.


https://es.wikipedia.org/wiki/Etanol
https://es.wikipedia.org/wiki/Etanol
https://es.wikipedia.org/wiki/Organizaci%C3%B3n_Mundial_de_la_Salud

EL REGALO
DE LA VIDA

JOSE MIGUEL RAMIREZ LOPEZ

Periodista y Fisioterapeuta

¢, Qué es para ti la vida? Me preguntaron una vez en  Esta mafiana, mientras paseaba junto a mi perro bajo
cierta entrevista. No me esperaba la pregunta. el sol de primavera tuve la certeza:e | Oposit
Menudo marrén pensé, y tuve que respirar es un sentir. Es una actitud ante la vida, un empefo
profundamente antes de responder. en salir adelante de la mejor forma posible. Son
ganas de querer siempre lo mejor para ti y para los
demés. Es dar las gracias de corazén. Es un

Me quedé sorprendido al escuchar esas palabras que 2adaptarte a las circunstancias y saber sacarles el
salieron por mi boca, pero que ciertamente venian de ~ Maximo provecho, pase lo que pase, sin dejarte

-Es un regalo dije finalmente.

lo mas profundo de mi ser. arrastrar ~ por  pensamientos  pesimistas 0
derrotistas.

Desde entonces lo tengo clarisimo, la vida es un

regalo . Un juego. Es como una partida de cartas: no Supongo que mi discapacidad, soy ciego de

sabes lo que vas a recibir, pero tienes el poder de nacimiento, ha influido en mi manera de ver la

jugar las cartas que te han tocado de la mane ra  Vida.En un mundo hecho pory para personas que

mas provechosa posible. ven, no te queda mas remedio que adaptarte a las
circunstancias de la mejor forma posible, y usarlas

F
a tu fav or.

|

Si no puedes hacer algo, al menos
como los demés, habra que buscar la
manera de hacerlo de otra forma. Si
aun asi no puedes, haz otra cosa.

Les pongo algunos ejemplos de mi vida cotidiana:
cuando los nifios de mi barrio jugaban al futbol, yo
tocaba el piano. Nunca me senti mal por ello,
simplemente comprendi que aquello no era lo mio.
Pero la musica me ha dado y me sigue dando un sinfin

Cuando me pidieron que escribiera este articulo sobre
el positivismo, no supe qué pensar. No soy un experto
en la materia, aunque si que me considero una
persona positiva. A lo mejor basta con eso, pensé,
aunque decidi preguntar también a algunas personas
de mi entorno que comparten esta manera de ver la  Esto es para mi la actitud positiva.

de satisfacciones.

vida.



Otro ejemplo actual: evidentemente, no puedo
conducir. Esto no me ha impedido nunca llegar a
donde quise ir. Por suerte, existe el transporte
publico. Si no, amigos y familiares que me brindan su
amabilidad y su coche. Cuando cojo un taxi, me siento
de maravilla: doy las gracias a la vida por poder
pagarlo, y ademas estoy generando empleo,
ayudando a otras personas a ganarse el pan.

Por mi relacion con el entorno de la discapacidad,

conozco a muchas personas que han sufrido reveses
muy importantes, y que han sabido no solo salir de

ellos, sino aprovecharlos a su favor.

Les traigo el ejemplo de mi amigo Jota : Jota perdio
la vista justo cuando estaba terminando la carrera
de Optica y Optometria. Imaginense el plan. Coincidi
con él poco después en la universidad, donde
estudiabamos Fisioterapia. El lo tuvo claro desde el
principio: si las cosas cambian, cambia t0
también . La resistencia al cambio es lo que nos
Ahora, ademas de
haberse convertido en fisioterapeuta, compite con

la élite del triatlon.
cémo triunfa en los paralimpicos de Tokio del afio que

genera sufrimiento en la vida.

Acordaros de él, porque veremos

viene.

Jota nos comparte | as claves de su filosofia de vida,
claves para ser optimista.

oLo pri gue
siempre, y no hay que obsesionarse con serlo 24

hor as 7 Tbdas pasamoa
momentos mejores y peores, y tenemos que saber

mer o es no S

d2z as a

qgue van a llegar y convivir con ellos. Todos los
sentimientos son necesarios , para estar alegre hay
que pasar por la tristeza. Lo importante es tenerlo
claro y saber definir en qué momento estas y
aceptarlo, no querer luchar contra lo que no puedes.
El estar triste te lleva a saborear mejor la alegria
cuando llega.

Lo siguiente es Ocr @reerentr
gque puedes hacer, ser optimista a partir de creer en ti

mismo. Ser consciente de que lo que puedes hacer, los
pensamientos mas efectivos que puedes generar,
dependen de ti. Si tenemos un dia de lluvia, es algo
que no podemos controlar. Pero si podemos tomar

medidas: coger un chubasquero,
prevision del tiempo para salir cuando haya menos

probabilidad de lluvia.

intentar ver la

Dicho todo esto, hablemos un poco de neurociencia
Hoy en dia sabemos que los pensamientos generan
cambios en nuestro cu erpo. Esto lo explica de
maravilla el Mario Alonso Puig. Cuando
pensamos en algo positivo, la sangre va hacia el area
prefrontal del cerebro. Automaticamente se
desencadena una tormenta de endorfinas vy
encefalinas, conocidas como las hormonas de la
felicidad, que nos hacen sentir de maravilla . Por el
contrario, pensamientos
negativos de miedo, ira, etc.,se activa la amigdala del
cerebro. Estodispara la segregacion de adrenalina y
cortisol, que son las hormonas del estrés .
tan necesario para la supervivencia del individuo,
se vuelve muy perjudicial cuando se mantiene en el
afectando a todos
organismo y deprimiendo el sistema inmunoldgico.

doctor

cuando tenemos

El estrés,

tiempo, los sistemas del

Dicho de otra forma: lo que siembras recoges. Inunda
tu cerebro con pensamientos optimistas y positivos y
él te devolvera salud y bienestar.

Y a | o dec?2an [

z

Ssanoo.

(O] romanao s

Con esto se refer:
meditar para disponer de un espiritu equilibrado en
un cuerpo equilibrado. Estar con uno mismo, vivir el
aqui pasado y no
obsesionarse con el futuro, es algo en lo que
coinciden todos los sabios del mundo. Y lo mejor

de todo, es gratis. No hay nada que perder. Date la

oportunidad de experimentarlo.

y ahora. Dejar atras el



MELANI GARCIA TEJERO

La ataxia aguda en nifilas y nifios, implica la
afectacién de muchas esferas vitales, lo quesupone
un impacto emocional importante
nifos, y sus familiares.

en dichas nifias y

En este sentido, laintervencion psicolégica , adquiere
relevancia para ayudarles a adaptarse a la nueva
situacion, y para reducir , en la medida de lo posible,
el impacto emocional que va a conllevar en sus vidas.

El objetivo especifico de la intervencion psicolégica es
acompanfarlos/as en el proceso de entendimiento
sobre qué les estd sucaliendo y juntos/as ir
gestionando las distintas emociones que puedan
aflorar, asi como los pensamientos automaticos
gue se generan en torno a su afeccion.

En diagnostico, es
prioritario orientar, apoyar y acompafar a los padres y

los primeros momentos del

a las madres, que van a ser las principalesfiguras de
apoyo y de regulacién emocional
hijos.

para sus hijas e

10

Del mismo modo, es importante que entiendan bien
en qué consiste dicho trastorno, las consecuencias que
va a conllevar en sus vidas, como va ir avanzando la
enfermedad y qué recursos van a poder tener
disponibles. Con todo ello, se pretende ayudar a
afrontar la enfermedad desde las primeras etapas.

Por otro lado, con el diagnéstico se inicia un
proceso de duelo en el que los padresy las madres
junto con sus hijos e hijas afectados van a tener que ir
procesando. Aunque cada persona y familia es
diferente, en términos generales, todo proceso de
duelo pasa por una serie de fases, a saber: fase de
impacto, fase de negacion,
desesperanza y, finalmente, fase de aceptacion
Aceptar la enfermedad es un proceso lento vy
doloroso.

shock o fase de

Cada fase se caracteriza por una serie de
emociones,
beneficioso explicarles el proceso de
padres y madres, que entiendan las

emociones y reacciones caracteristicas de cada una,

reacciones y sensaciones. Es muy

duelo a los

fases y las

para que vayan integrando lo que estan sintiendo y
sentiran, y que poco a poco normalicen tanto sus

emociones, asi como sus reacciones, al ir

reconociéndolas.



En el proceso psicoeducativo , tanto de Ila
enfermedad como del proceso de duelo, es de vital

importancia incluir a las nifias y nifios afectados/as,

e implicar a los padres y madres en éste, ya que son
el principal sostén emocional de sus hijas e hijos.

Por lo tanto, el papel de las personas cuidadoras se
vuelve fundamental para poder ofrecer una adecuada
calidad de vida al afectado/a, y me gustaria hacer
especial hincapié en la ideaequivocada que se tiene al
respecto; para ofrecer calidad de vida a alguien hay
que empezar por cuidarse a uno/a mismo/a.

La dedicacion y todo el amor que se invierte hay que
cuidarlo y mimarlo de forma diaria, para que no se
generen consecuencias en a&s personas cuidadoras
como el desgaste emocional o la sensacién de
soledad.

Conocer a distintas familias que estén pasando por
una situacion similar aporta muchos beneficios
psicologicos . Compartir las experiencias que se van
teniendo en el dia a dia, comentar la evolucion y los
momentos mas complicados. El apoyo social nos
permite evitar el aislamiento.

11

Existen recursos para que las nifias y los nifios
puedan entender lo que les pasa y puedan expresar
sSus emociones Yy sensaciones. A través de
metaforas, fabulas y cuentos adaptados a su edad
los padres, madresy profesionales pueden explicarles
la situacién, lo que les ocurre y como van a ir
adaptandose.

Por otro lado, a través de plantillas y dibujos que
representen emociones y sensaciones , se puede ir
trabajando con las nifias y los nifios para que puedan
ir expresandolas e ir dotdndolos de sostén emocional
en el proceso.

Es importante la comunicacion activa ante la

enfermedad , entendiendo que habra momentos de
empeoramiento y otros de mejorias, pero poder
hablar de la enfermedad con un/a familiar, médico/a,
psicélogo/a o0 amigo/a forma parte de un
afrontamiento activo.

Hay que tener en cuenta que la enfermedad
no nos define como personas, sino que forma
parte de lo que somos.

Eres mucho mas que tu enfermedad.

Quiérete y &mate mucho.




