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Datos de la Entidad

Asociacion Espafiola de Paraparesia Espastica Familiar Strumpell-Lorrain  (AEPEF).
Organizacion No Gubernamental sin animo de lucro creada el dia 19 de octubre de 2002.
Registrada: en el Registro Nacional de Asociaciones del Ministerio del Interior con el
namero 170095; en el Registro de Asociaciones de Caracter Social del Ayuntamiento de
Madrid con el numero 01564; declarada de Utilidad Publica Municipal segun decreto de
fecha 07 de julio de 2005 del Ayuntamiento de Madrid. CIF: G91250936. Ambito de
actuacion en todo el territorio del Estado Espairiol.

Nuestros objetivos

. Promover un mejor conocimiento de las caracteristicas de la enfermedad y de las
necesidades tanto médicas como sociales de los enfermos que la padecen.

. Conseguir que los neurdlogos y demas profesionales relacionados con la PEF
consideren esta patologia como una posibilidad de diagnéstico.

. Servir como punto de encuentro de todos los colectivos implicados (enfermos,
familiares, investigadores, meédicos, enfermeros, etc.) en el que se trate tanto de
los aspectos relacionados con el mantenimiento 6ptimo de los afectados como de
las alternativas terapéuticas que vayan surgiendo.

. Actuar como interlocutora con las distintas administraciones y también con las
asociaciones similares existentes en el territorio nacional y otros paises.

. La sensibilizacion de la opinién publica y de las instituciones publicas y privadas
tanto nacionales como internacionales.

. Organizacion de reuniones de consenso entre profesionales sanitarios para mejorar
la deteccion precoz, el reconocimiento, la intervencion y la prevencion de esta
enfermedad poco comun.

. La creaciéon de un grupo de personas con las mismas afecciones o de profesionales
implicados para difundir sus experiencias, facilitar la formacion y coordinar sus
actividades a nivel nacional e internacional.

. Proporcionar apoyo emocional a los afectados por la PEF.
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Actividades de la AEPEF

2° Congreso Europeo de Pacientes, Innovacion y
Tecnologias

Invitada por el Defensor del Paciente de la Comunidad
de Madrid D. Ignacio Barrero, la AEPEF ha
presentado una Comunicacion Libre sobre las
Unidades o Centros de Referencia en el “2° Congreso
Europeo de Pacientes, Innovacion y Tecnologias” que
tuvo lugar el dia 19 de noviembre. La Paraparesia
Espastica Familiar, como una Enfermedad Rara que
es, no lo es so6lo por su baja incidencia entre la
poblacién, sino también por su complejidad genética y
las patologias a ella asociadas.

Intervencion libre presentada por la AEPEF en el
2° Congreso Europeo de Pacientes, Innovacion y
Tecnologias

Pretender que todos los médicos de familia vy
especialistas sean expertos en este tipo de
enfermedades es una utopia, lo que si debemos
conseguir es que todos ellos las conozcan y las
contemplen como una posibilidad de diagnéstico
derivando al paciente hacia una unidad de referencia,
para reducir el tiempo en su diagnéstico.

Contamos con el apoyo y la asistencia de
profesionales, mucho mas alld de lo que son sus
obligaciones profesionales, pero, sin la colaboracion
de los organismos competentes Centrales vy
Comunitarios, los esfuerzos quedan minimizados.

La necesidad de las Unidades de Referencia se
fundamenta en la racionalizacion de la atencién a los
enfermos, una satisfaccion de los profesionales y una
optimizacion de los recursos disponibles.

Los enfermos deben ser tratados en centros donde se
estd acumulando el conocimiento de esta ER y de los
que emanara la informacion y formacién para los
profesionales interesados.

La finalidad de las Unidades de Referencia es
optimizar la gestion del gasto, aumentarian el interés
profesional, la eficacia de la asistencia y la atencioén al
paciente.

Todo afectado por una enfermedad de origen genético
tiene el derecho, y la obligacion de conocer su
etiologia como herencia clinica.

La AEPEF, apoyada por un comité de médicos basicos
y clinicos, esta organizando la creacidon en Esparfia de
una Red Clinicogenética para el estudio y tratamiento
de la PEFR.

Reunidon Informativa Delegacion en Andalucia

Continuando con las convivencias informativas de la
Asociacion Esparfiola de Paraparesia Espastica Familiar
(AEPEF) en las delegaciones, se ha programado una
Reunién Informativa para el 29 de noviembre que
organiza la Delegacion de Andalucia. La reunién
tendra lugar en la ciudad de Coérdoba en los salones
del FEPAMIC.
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Actividades Reunion Informativa Andalucia

. Taller de psicologia en el que se llevaran a
cabo dos grupos de trabajo sobre apoyo
psicolégico a cargo de la psicdloga Dofia
Begofia Ruiz. Un grupo estara formado por
enfermos y el otro por familiares y/o
cuidadores.

. Simultaneamente, al grupo que no esté en el
taller se le informara sobre temas de interés
sobre la PEF.

. Se ha solicitado a Participacion Ciudadana del
Excelentisimo Ayuntamiento de Coérdoba la
organizacion de alguna actividad dirigida a los
asistentes.

. Comida de convivencia.

La AEPEF estara presente en FISALUD

En nuestro interés por difundir y concienciar cada dia
mas y mejor acerca de la Paraparesia Espastica
Familiar y la Asociacion Espafiola de Paraparesia
Espastica Familiar, la AEPEF va a participar en
FISALUD, la feria de la salud que tendra lugar en
Madrid, IFEMA, los dias 27, 28, 29 y 30 de noviembre
en horario de 10:00 a 20:00 horas. Necesitamos que
en todo momento haya alguna persona en el stand y
por esa razén se pide colaboracion a todos los
asociados y simpatizantes para poder cubrir este
espacio. A fin de que se distribuya el tiempo, todos
aquellos que quieran colaborar deben comunicarlo a
oficina@aepef.org o al nimero de teléfono 916 584
859, expresando horario y dias para colaborar.

Ponencia sobre ;(Qué es la PEF? en FISALUD

El domingo 20 de noviembre de 13 a 14 horas tendra
lugar -en el Aula de Pacientes de Fisalud- una
ponencia sobre la Paraparesia Espastica Familiar. La
presentacion la hara el Neuropediatra del Hospital “La
Paz”, Dr. Pascual Pascual. Después el Presidente de la
AEPEF D. Francisco Rodriguez Galvan (Paco) hara una
presentacion sobre la Asociacion y sus actividades.

Proyecto 14817 de Caja Navarra — Banca Civica

Todos los bancos destinan por Ley un porcentaje de
sus ganancias con los clientes a Obra Social. Otras
entidades deciden ellas directamente a qué proyectos
dedican esos fondos, mientras que en Caja Navarra
"pionera en Banca Civica" son los clientes quienes
votan a que proyectos se destinan esoOs recursos
econémicos y en que porcentaje. La AEPEF ha
entregado el proyecto n°® 14817 “Red Clinicogenética
para el estudio de la PEF en Espafia”. El requisito para
votar proyectos es tener una cuenta, y nosotros
necesitamos votos para intentar conseguir de Caja
Navarra esta subvencién para desarrollar este
importante proyecto, que es la base para que se cree
una Red Clinico Genética para el estudio de nuestra
enfermedad aqui en Espafa.
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Para votar el proyecto Red Clinicogenética

Sé6lo hay que abrir una cuenta en Caja Navarra y
como cliente votar el proyecto n°® 14817 “Red
Clinicogenética para el estudio de la PEF en Espafa”.
El voto se puede dar directamente en la oficina
cuando se abre la cuenta o a través de Internet
entrando en su pagina web con la clave y contrasefia
con la que te dotan cuando se abre una cuenta.
iDamos las gracias a los 17 que ya habéis votado
nuestro proyecto y al resto, 0s animamos a

apoyarnos! jSomos muchos y vuestro voto es muy
importante!

- 2T

T eliges, il decides

Loteria de Navidad 2008

Vamos a jugar el nimero 41.948 que es el mismo que
jugamos el afio pasado, pero en éste caso los décimos
costaran 22 € (incluidos 2 € para apoyo a proyectos
de la AEPEF).

Procedimiento a seguir

1°.- Llamar a la Administracion "El Oso y El Madrofio”
al n° 916 176 463 (Rosa), decir que queréis el
numero de navidad de la AEPEF (41.948) indicando el
namero de décimos, y dejar vuestros datos para que
se os haga el envio.

2°.- Realizar el ingreso en la cuenta que os indicaran
al llamar a la Administracion, indicando claramente el
nombre de la persona que hace el ingreso, por el
importe de la loteria que quieren, es decir el numero
de décimos a 22 € cada uno. En el caso de los
afectados de Argentina o de otro pais fuera de Espafa
(excepto Portugal) que estan interesados tienen que
afadir como gastos de envio 5 €.

Aclaraciones respecto al
Andorra y Portugal

Tras  conversacion mantenida con MRW vy
acogiéndonos al Plan 2000, podemos realizar los
envios a Esparfia, Andorra y Portugal sin coste alguno,
siempre y cuando la persona receptora tenga el
certificado de minusvalia y lo ensefie al recibir la
mercancia (limitado a 1 envio por persona y mes).

envio a Espafa,

Envio a otros paises

Para fuera de Esparfia éste servicio no es posible, asi
que se os puede enviar por correo certificado y con
acuse cuyo coste seria de aproximadamente 5 Euros.

En cualquier caso aunque no debe haber ningun
problema -en el hipotético caso de perdida de la
mercancia- debe quedar bien claro que la
administracion de loterias queda liberada de cualquier
responsabilidad al respecto.

Dudas y preguntas

Para cualquier aclaracion contactar con Fernando
Sanchez o preguntar por Rosa en el teléfono 916 176
463 - Administracion "El Oso y el Madrofio".
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Vuelo sin motor en el aerédromo de Ocaifa

Varios de nuestros asociados asistieron el sabado 8 de
noviembre a otra de las actividades programadas por
la AEPEF. En el aer6dromo de Ocarfia se atrevieron a
realizar su primer vuelo sin motor para personas
discapacitadas. Segun palabras de Alicia se lo pasaron
bastante bien: "Hay que montar en una especie de
avion con las alas muy grandes que va sujeta a una
avioneta con una cuerda. Cuando se alcanzan unos
700 m, la cuerda se suelta y se empieza a planear. Es
una sensacion fantastica y ademas os puedo asegurar
que no da nada de miedo, al revés, el vuelo se hace
cortisimo. Todos salimos contentisimos de alli".

|

Galeria de imagenes en Area del Asociado

Marina Kracht, una nina alemana con PEF

El grupo aleman de PEF nos
ha remitido un emotivo e
interesante testimonio de una
afectada por PEF. Se trata de
Marina, una nifla alemana de
13 afos. Hace 11 afios que le
detectaron la enfermedad vy
desde entonces lucha sin
complejos por llevar una vida
normal. Se marca retos personales y hace lo posible
por alcanzarlos hasta donde puede. Os remitimos su
testimonio -por expreso consentimiento de ella- por si
puede servir a mas afectados. jAnimo a todos! Y
como dice Marina: "Quiero daros a todos el consejo
de que os marquéis vuestros objetivos y que luchéis
para alcanzar esos objetivos". Podéis ver la Carta de
Marina en la Seccién Noticias de la pagina web.

Bautismo buceo con el Club de Buceo Aquanauta

El pasado 11 de octubre tuvo lugar en el Polideportivo
"Los Cantos" de Alcorcon el "Bautismo de Buceo
Adaptado” organizado por el Club de Buceo
Aquanauta de Madrid. Varios de nuestros asociados
acudieron a esta actividad programada por la AEPEF.
Todos se lo pasaron genial y disfrutaron de una
mafiana gratificante compartiendo con los monitores
su primera experiencia de buceo. jAnimaros los que
tengais oportunidad porque en breve se repetira la
experiencia! Podéis ver la carta remitida por uno de
los asociados -donde relata las emociones vividas
durante la jornada- en la pagina web.
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Reunion Informativa Delegacion en Madrid

El sdbado 20 de septiembre se celebré en el Salén de
Actos del CEADAC (Centro Estatal de Atencion al
Dafio Cerebral) la reunién informativa de los
asociados de Madrid a la que asistieron afectados de
otras provincias (Zaragoza, Vizcaya y Valencia). El
presidente puso al dia a los asistentes de las
actividades mas recientes de la AEPEF y presento
nuevos proyectos para los que pidié colaboracion. La
Dra. Garcia-Matres dié una conferencia magistral
sobre 'Las alteraciones urolégicas en la PEF' que fue
muy didactica e interesante. La Dra. Pérez Nieves
presentd el dispositivo elecroestimulador 'Walkaide'
que mejora el patron de la marcha y que fue probado
con satisfaccion en varios de nuestros asociados
afectados por PEF.

Dispositivo electroestimulador Walkaide

Mas informacién en la pagina web y en el Area del
Asociado.

Visita al Laboratorio ‘Progenie Molecular®

Para comprender un poco mas las bases genéticas de
esta enfermedad, una delegacion de la AEPEF
encabezada por su presidente, visitdé en el mes de
septiembre las instalaciones de Progenie Molecular, el
Centro de diagnodstico genético con mayor oferta de
estudios genéticos de PEF de toda Europa. El Director
del Centro Dr. Diego Arroyo presentd el equipo del
laboratorio, quien acompafié al grupo en un recorrido
similar al que realiza una muestra por las
instalaciones hasta que se obtiene el resultado.
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Visita al CIPF de Valencia

El pasado 4 de septiembre una delegacion de la
AEPEF encabezada por su presidente realiz6 una visita
al Centro de Investigacion Principe Felipe (CIPF) de
Valencia. La delegacion de la AEPEF mantuvo una
reunion con el Director del Centro y el Departamento
de Reprogramacioén Celular que investiga sobre la PEF.
Fue un encuentro positivo en el que los afectados por
Paraparesia Espastica pudieron escuchar de primera
mano los avances en la investigacion de esta
enfermedad rara. Fue una reuniéon muy interesante en
la que se pudo palpar la implicacion del equipo del
CIPF en la busqueda de las causas de la enfermedad.
Desde estas lineas queremos agradecer al Dr. Moreno
(Director del Centro) y a su equipo de colaboradores
el carifio y la atencion prestada, que en todo
momento hizo que nos sintiéramos como en casa.
Muchas gracias y darles animo para que continden
con esta labor que en cualquier momento seguro que
dara sus frutos. Mas informacion Area del Asociado.

Presidente de la AEPEF (Paco) y el Dr. Moreno

Proyecto ilusionante para el Camino de Santiago

La AEPEF esta trabajando en un proyecto muy
interesante para los asociados y otros colaboradores.
La idea es realizar el Camino de Santiago todos
juntos, en un ambicioso proyecto de convivencia que
supondra un gran reto. Para nosotros hacer el Camino
de Santiago supondra un logro individual y colectivo
que esperamos estés dispuesto a conseguir junto a
otras personas con tus mismas dificultades fisicas. La
AEPEF ha puesto su empefio y dedicaciéon en
conseguirlo. Maria José LOpez de Almeria esta
trabajando para que se pueda llevar a cabo en la
primavera del 2009. Se informara periédicamente en
la pagina web.
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Area del Asociado de la pagina Web AEPEF

En la pagina web de la AEPEF (www.aepef.org) se ha
habilitado una zona restringida donde se puede tener
acceso a informacion de interés: Actas de reuniones,
Cartas de asociados, Galeria de imagenes, Videos de
reuniones, Documentacion, etc. Para poder entrar es
necesario disponer de un usuario y contrasefia
(contactar con webmaster@aepef.org) asi como estar
al corriente de pago. Los asociados que no puedan
asumir los pagos podran cursar por correo postal
peticion razonada a la Junta Directiva que resolvera
segun proceda. Dicha resolucién debera ser ratificada
en la primera Asamblea General de asociados.

Novedades incluidas en el Area del Asociado

e Galeria de iméagenes de la actividad

programada  "Vuelo sin motor para
discapacitados" en el Aerédromo de Ocafa -
08/11/2008.

e Acta de la Reunién Informativa de Ila
Delegaciéon de Madrid - 20/09/2008.

e Memoria de la AEPEF.

e Videos de la Reunién de la Delegacion de
Madrid en el CEADAC - 20/09/2008.

e Galeria de imagenes de la Reuniéon de la
Delegacién de Madrid - 20/09/2008.

e PowerPoint Conferencia Dra. Garcia-Matres
sobre "Alteraciones uroldgicas en la PEF" -
20/09/2009.

e PowerPoint Conferencia Dra. Pérez Nieves del
electroestimulador "Walkaide" para mejorar el
patréon de la marcha - 20/09/2008.

e Visita al "Centro de Investigacion Principe
Felipe" (CIPF) de Valencia - 04/09/2008.

e Visita al Laboratorio "Progenie Molecular" -
04/09/2008.

e Galeria de imagenes de la Reunién en el CIPF
de Valencia - 04/09/2008.

e Galeria de imagenes de la Reunion de la
Delegacion de Galicia - 27/06/2008.

e Video de la Conferencia "Terapia Inter Stim"
de la Reunién de la Delegacion de Catalufa -
21/06/2008.

e Video de la Conferencia del Dr. Moreno
(Director del CIPF) sobre la Investigacion de
células madres para el tratamiento de la PEF
(Paraparesia Espastica Familiar) -
01/03/2008.

e Video de la Asamblea Ordinaria del 2008.

e Video de la Asamblea Extraordinaria del 2008.

Video del Premio Casares por Espafa

concedido a la AEPEF.

Estatutos de la Asociacion.

Normas de Régimen Interno.

Actas de las Asambleas del 2008.

Actas de las Asambleas del 2007.

Actas de las Asambleas del 2006.

Actas de las Asambleas del 2005.

Actas de las Asambleas del 2004.

Acta de la Asamblea del 2003.

Relacion de Laboratorios que realizan estudios

genéticos.

Direcciones de los Laboratorios Genéticos.

o Reflexiones sobre la necesidad de realizar los
andlisis genéticos.

e Mas informacioén en el Area del Asociado...
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Reunién con motivo de la Atencion al Paciente

La reunién mantenida con la Dra. Gral. de Atencion al
Paciente Dfa. Elena Juarez Peldaez y con el
Subdirector Gral. de Bioética Informacion y Atencion
al Paciente, D. Luis Martinez se celebrd el dia 16 de
julio de 2008, en la Plaza Carlos Trias Beltran, en el
municipio de Madrid. A dicha reunién también
asistieron D. Francisco Rodriguez, Presidente de
AEPEF; Dfia. Paz Esteban Core, Delegada de AEPEF en
Madrid; D. José Reina Vega, Tesorero de la AEPEF;
Dfa. Claudia Delgado, Directora de FEDER y Dfa.
Maria Eugenia Cruz, Trabajadora Social de FEDER-
Madrid. Los temas tratados fueron los siguientes:

1) Difusion en los centros sanitarios de un
catadlogo con datos de asociaciones de
enfermedades raras (EERR).

2) Carné identificativo sobre caracteristicas de
ciertas patologias que pueden inducir a falsas
interpretaciones.

3) Importancia de las Unidades de Referencia y
constitucion de las mismas.

4) Campafia de Informacion sobre EERR, 2008-
2009, “Lo raro seria que no te preocuparan
las Enfermedades Raras”.

Asistentes a la reunion

Reunidon Informativa Delegacion en Galicia

El sabado 27 de Junio se celebr6 en Santiago la
primera reunién de la AEPEF en Galicia. Asistieron un
total de 26 personas afectadas por PEF. La reunion
fue muy satisfactoria ya que sirvi6 para que los
afectados se conocieran entre si. La Dra. Sobrido
(neurogenetista del Complexo Hospitalario de
Santiago) pronuncié una conferencia sobre los
avances en PEF. La reunion se celebré gracias al
esfuerzo y dedicacion de nuestra delegada en Galicia,
Dofia Lidia Campos Chan. Mas informacién en el Area
del Asociado.
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Reunion Informativa Delegacion en Cataluiia

El pasado 21 de Junio tuvo lugar en el Hospital Vall
d'Hebron una reunién para nuestros asociados de
Catalufia y alrededores. Ademas de servir de punto
de encuentro para los afectados de PEF, el Dr Espin
llevé a cabo una conferencia sobre la incontinencia y
sus terapias, como la Neuroestimulcion Sacra. La
reunion pudo llevarse a cabo gracias al esfuerzo y
dedicaciéon de nuestra delegada en Catalufia Dofia
Margarita Prades Barcenilla. Mas informacion en el
Area del Asociado.

Punto de Encuentro Volcan Caja Navarra

El encuentro ha tenido lugar en el sétano de la oficina
Central de la CAN en la calle Juan Bravo de Madrid
(21 y 22 mayo), donde se han instalado stands para
las diferentes asociaciones que estuvieron presentes
para darse a conocer. Se compartieron experiencias y
vivencias personales entre los diferentes voluntarios y
asociados. Durante las jornadas se celebraron
conferencias y talleres muy interesantes. Los
asociados de Madrid acudieron para representar a la
AEPEF.
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Inés, Paco (presidente) y Pepe (tesorero)

8° Symposium de la Fundaciéon Tom Wahlig

52 asistentes de 9 paises diferentes del mundo
asistieron al 8° Simposio en Magdeburgo (12 al 13
abril). Acudieron numerosos especialistas de Austria,
Dinamarca, Alemania, Gran Bretafa, Irlanda, Italia,
Noruega, Espafia, EE.UU. Sobre todo impresioné a los
investigadores las victimas de PEF que vinieron de
muchos paises gracias al contacto con el Grupo de
PEF (HSP) aleman. La Fundacion tuvo la deferencia de
invitar a la Asociacion Espafiola (AEPEF).

Asistentes al Symposium de Magdeburgo
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Premio Casares por Espafa para la AEPEF

; LLLES

o Py, El pasado mes de marzo la
- TRy .

AEPEF recibio el premio

"Casares por Espana”

procedente del Premio Blas
Infante (CASARES SOLIDARIO)
entregado por el Ayuntamiento
de Casares (Malaga). El premio
se recibié por el proyecto de la
AEPEF: "Mantenimiento, funcionamiento y actuaciéon"
(Apoyo y asesoramiento a los enfermos de
Paraparesia Espastica y sus familiares; por promover
un mejor conocimiento de la enfermedad y de las
necesidades médicas y sociales de los enfermos; y
por servir de punto de encuento para todos los
colectivos implicados)". Mas informacion en la pagina
web.
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VI Premios Blaz Infants
CASARES SOLIDARID

D. Francisco Rodriguez Galvan (Presidente AEPEF)

Red Clinicogenética para enfermos de PEF

Como consecuencia de los contactos realizados en las
| Jornada de PEF que realizamos los dias 30 de
noviembre y 1 de diciembre de 2007, se estan
realizando gestiones para crear en Espafia una red
clinica y genética para el estudio y tratamiento de la
PEF en Espafia de forma similar a la red Gnome de
Alemania que present6 la Doctora Rebecca Schiille en
dichas jornadas. La intencién de llevar a cabo esta
iniciativa surgi6é en las mencionadas jornadas y ha ido
madurando mediante reuniones del Comité Cientifico
integrado por clinicos de adultos y nifios asi como
investigadores. Las reuniones tienen lugar en el
Instituto de Investigacion de Enfermedades Raras
(IlER), también se trat6 el tema en un
desplazamiento realizado por la Dra. Sobrido, la Dra.
Zanarro y el Presidente de la AEPEF en Magdeburgo
(Alemania).

Como resultado de la visita realizada al Centro de
investigacion Principe Felipe y Laboratorios PROGENIE
existe la posibilidad de que estos departamentos se
integren en la Red.

Préximamente -en el mes de diciembre- se reuniran

los integrantes del Grupo de Trabajo para seguir
avanzando en su implantacion.
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12 Jornada de Paraparesia Espastica Familiar

Durante los dias 30 noviembre y 1 diciembre de 2007
tuvo lugar en los salones del IMSERSO de Madrid la
"La 12 Jornada de PEF". Asistieron ponentes de
diferentes naciones (Alemania, Inglaterra, Estados
Unidos y Australia) asi como representantes de otras
asociaciones PEF extranjeras. La reunién se
caracteriz6 por muchas y muy competentes
presentaciones sobre la PEF y sobre el estado de las
investigaciones. Ademas de las excelentes ponencias,
los intercambios de informacion y la posibilidad de
llegar a conocernos mutuamente fue muy importante.
Las conversaciones entre médicos de varias naciones
se centraron en el intercambio de informacion sobre
las actuales investigaciones y los diferentes trabajos
de los grupos respectivos fueron examinados
exhaustivamente. La finalidad comun de conseguir
ayudas y mejoras fisicas para los pacientes de PEF fue
el tema principal de muchas conversaciones.

Mas informacion en la pagina web.

[ = =

De izda a dcha: Maria José Lépez (Spanish group), lan
Bennett (British group), Karen Johnson (American group),
Dr. Rebecca Schile (University Tuebingen), Henry Wahlig
(TWS), Rudolf Kleinsorge (German group), Dr. Tom Wahlig
(TWS), Dr. Philippe Hanriat (French group), Paco Rodriguez
(Spanish group), Fernando Gonzalez (Spanish group)

Representantes de las Asociaciones PEF extranjeras
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Aclaraciones entre Grupo Yahoo Aepefy el Area
del Asociado de la Web

Para estar informado puntualmente de todo Ilo
relacionado con la PEF existe una lista de correo
electronico aepef@yahoogroups.com Para poder
utilizar la lista s6lo es necesario tener un correo en
yahoo y subscribirse al grupo aepef de yahoo en la
direccion http://es.groups.yahoo.com/group/aepef/
Existe también la posibilidad de inclusion automética
en dicha lista mediante solicitud por email a
webmaster@aepef.org Es necesario recalcar la
diferencia entre el Area del Asociado y el grupo aepef
en yahoo. El Area del Asociado es un servicio que la
AEPEF -a través de su pagina web- presta a sus
asociados al corriente de pago; mientras que el grupo
de yahoo es una lista de correos para informacion de
interés de la PEF donde cualquiera (asociado o no)
puede estar apuntado.

Enlaces web de interés

En Espafol

Enlace a la pagina web de Margarita Aqui podéis
encontrar grabaciones de la "Primera Jornada sobre
Avances en espasticidad”, Entrevistas en TVE,
etcétera. http://personales.ya.com/aepef/

Resumen de Conocimientos sobre la enfermedad
(Traduccién del articulo de P. Grammont, fundador de
la A. SL francesa.) Resumen de Conocimientos.
http://es.geocities.com/aepef/Resumen.html

Instituto Carlos 111 (ESPANA) Paraplejia Espastica
Hereditaria. http://iier.isciii.es/er/prg/er_bus2.asp?
cod_enf=2088

Asociacion Strumpell-Lorrain (FRANCIA)
http://assoc.wanadoo.fr/asl.spastic/espasl/indexesp.h
tm

En Francés
Association Strumpell-Lorrain
http://assoc.wanadoo.fr/asl.spastic

En Italiano
La pagina de Giuseppe Rovatti de Siracusa
http://www.giusepperovatti.it/index1

En Inglés
Grupo de Apoyo e Intercambio de Informacién
Europeo http://www.hsp-info.eu/

FSP GROUP (UK) http://www.fspgroup.org/

HSP FOUNDATION (USA) http://www.sp-
foundation.org/

Pagina del Dr Fink (Universidad de Michigan)
http://www.med.umich.edu/hsp/

En Aleman (con partes en inglés)
Tom Wahlig Stiftung (TWS) - Tom Wahlig Foundation
(DE) http://www.fsp-info.de/

HSP - Selbsthilfegruppe Deutschland http://www.hsp-
selbsthilfegruppe.de/
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Traduccion al espafol de la Carta de Marina Kracht elaborada por la asociada

Mari Cruz Martinez

Manejando la 'PEF con energia joven

En el afio 2008 Marina Kracht tiene 13 afos.
Describe de forma impresionante su vida con
PEF. Le encantaria recibir mensajes de otros
jovenes pacientes con PEF (PEFeros).

Su e-mail: Marina.Kracht@gmx.de

Hola PEFeros:

Soy Marina. jTengo 13 afios y tengo PEF! Vivo en
Alemania.

Hace 11 afios, mi madre recibi6é el diagndstico de
que yo sufria PEF. En aquel momento yo tenia
dos afos. Me gustaria escribir mi contribucién y
quiza también daros animo para poner vuestro
destino en vuestras propias manos.

Mi madre acudi6 a muchos médicos, pero
ninguno diagnosticé la rara enfermedad. Sin
embargo, no se rindid, porque mi padre también
tiene la enfermedad y en aquel momento yo
todavia no podia  caminar de forma
independiente.

! Paraparesia Espéastica Familiar.
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Un buen médico finalmente reconocié que algo
no iba bien y me hizo una biopsia de piel y
musculo.

Tras muchas pruebas, me diagnosticaron PEF.
Después de la primera conversacion con los
médicos, mi madre estaba por supuesto
horrorizada. Le dijeron que esta enfermedad
todavia no estaba bien investigada en
profundidad, asi que tal vez yo nunca podria
montar en bici.

Hoy por hoy he conseguido un montén de cosas
teniendo en cuenta que soy discapacitada. Desde
mi diagnéstico, mi comparfiia de asistencia
médica ha financiado mi tratamiento terapéutico
para montar en bici. Con tres afios, acudi a una
pequeifa guarderia en la que yo era una mas de
entre varios nifios enfermos. Todo fue bien e hice
muchas amistades. Ademas, en esa guarderia
ofrecian fisioterapia y yo participé en las
sesiones. Cuando el fisio se dio cuenta de que yo
todavia no sabia andar en bici, me ensefi6. Mi
madre estaba muy orgullosa de mi. Y yo estaba
encantada por ello.

Tres afios después ingresé en una pequefia
escuela primaria. No habia ningun otro nifio que
padeciera alguna enfermedad. No obstante, me
gustaba ir alli a la escuela. Tuve apoyos
especiales en aquella época y también
participaba en las clases de Educacion Fisica
como mis compafieros. Por supuesto, no era tan
buena en ellas como los demas nifios.

Cuando tenia 7 afios empecé a bailar. Iba a
clases de Jazz junto con mi amiga. Se organiz6
una exhibicién. A todo el mundo se le permitié
participar en ella, menos a mi. En aquel
momento yo no sabia por qué. Entonces mi
amiga me hizo ver que no se me permitia
participar porque no podia bailar exactamente
como las demas y siempre era demasiado lenta.
Mi madre también lo escuché e inmediatamente
llamé a mi entrenadora para explicarla por qué
no hacia los ejercicios. En la siguiente clase la
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entrenadora hablé conmigo. No obstante, no me
dejaron seguir adelante con el asunto. Pero no
abandoné la danza y empecé a bailar con un
grupo de carnaval, Little Maries. A menudo
participabamos en espectaculos. El publico
quedaba siempre entusiasmado con nuestro

grupo.

Una amiga mia recibié un monociclo nuevo como
regalo de cumpleafios. Me dej6é probarlo muchas
veces. Mi madre queria ensefiarme
amablemente, pero yo no era capaz de
conseguirlo. A pesar de todo, yo le dije que lo
intentaria y ella no traté de impedirlo. Sabia que
yo tenia grandes ambiciones. Me subia a esa
rueda una y otra vez. Hacia progresos dia tras
dia. Pero no era suficiente para mi pedalear a lo
largo de la valla. Escribi en mi carta a los Reyes
Magos que queria un monociclo. Mi madre me
compré uno. Me apoy6 para seguir practicando,
pero me dijo que lo dejara cuando no quisiera
continuar.

Entonces se mudaron a mi barrio un par de
gemelos. Estos son verdaderamente mis mejores
amigos hoy en dia. Me apoyan y me aconsejan
cuando no sé qué hacer. A veces no sé qué seria
de mi sin ellos.

Cuando estaba en el cuarto curso de la escuela,
tuve que elegir junto con mi madre una escuela
secundaria. Mi madre estaba segura de que yo
haria un bachillerato. Con la recomendaciéon de
una moderna escuela de secundaria, quise visitar
una escuela integradora en una ciudad vecina. El
Unico problema era que tenia que coger el tren
todos los dias para ir. Fui admitida directamente
en la escuela y mi madre me mostré el camino.
Por desgracia, mis mejores amigos tenian que
quedarse otro afio en primaria porque tenian que
repetir cuarto curso. Mi madre me animdé. Y me
las apafié bien en la escuela. Aunque habia el
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problema de que era una escuela de jornada
partida. Asi que a veces no llegaba a casa hasta
las cinco de la tarde.

Por este motivo, bailar era demasiado estresante
para mi, porque tenia que asistir inmediatamente
después de clase y no tenia tiempo suficiente
para llegar a casa. Después de esto empecé con
Street Dance, aunque no lo practiqué mucho
tiempo.

En la escuela muchos compafieros me
preguntaban por mi notoria cojera. Esto no me
hacia ninguna gracia, pero la mayoria no lo hacia
con mala intencibn. Sin embargo, otros se
burlaban de mi. Pero mis amigos me apoyaban.
Mi record estad en que tres profesores y cuatro
alumnos me preguntaron por el tema en un solo
dia. Los profesores se sentian mal cuando
escuchaban la verdad, porque antes pensaban
que me habria hecho dafio. Pero dos de los
alumnos se reian de mi. Era penoso. La cojera
empeora en invierno, cuando hace frio y los
musculos se congelan. Entonces corro con mucha
torpeza jy los dias se hacen muy duros!

Ahora he empezado con el Videoclipdance. Es un
estilo como el Hip Hop. Puedo hacerlo bien y lo
paso bien también. Hace poco he dejado la
equitacion. Y he empezado con el atletismo en
pista y en tierra. No es del todo facil para mi.
Pero me gusta afrontar nuevos retos. En lo que
decido hacer, procuro ser exitosa. Por supuesto,
algunas cosas no salen bien.

Ahora tengo un gran problema. Hace poco fui al
departamento de salud publica porque querian
hablar conmigo y con mi madre. Como se han
dado cuenta de lo que hago y de lo que he
hecho, se plantean si deberian seguir financiando
mi terapia para andar en bici. Me parecidé que un
paciente de PEF debe ser incapaz de hacer
deporte antes de que la compafia sanitaria
empiece a pagar. Pero una cosa es cierta: jno me
dejaré intimidar por ellos! Continuaré haciendo
deporte.

Quiero daros a todos el consejo de que os

marquéis vuestros objetivos y que luchéis para
alcanzar esos objetivos.

Saludos cordiales,

Marina.
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