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| A LA ULTIMA | ESTELA CARRETERO

«Nuestra vida es un continuo

|[HEMEROTECA|
JUAN RUIZ-AYUCAR

Avila

peregrinar de consulta en consultay

lORMA parte del grupo de las

denominadas ‘enfermeda-

des raras’. Es una afeccién tan
poco frecuente que ain no
cuenta con el apoyo del Minis-
terio de Sanidad, que ni siquie-
rala tiene catalogada como en-
fermedad crénica. Avila acogié
el pasado fin de semanalas pri-
meras jornadas de Chiari y Si-
ringomelia, una afeccién dela
que en nuestra provincia estdn
diagnosticadas una decena de
personas. Lourdes Nieto es una
de ellas.
$En qué consiste la enferme-
dad de Arnold Chiari?
Se trata de una malformacién a
nivel del cerebelo, tanto de na-
cimiento como provocada por
un trauma posterior, consisten-
te en el desprendimiento de las
amigdalas cerebelares que so-
bresalen hacia el canal espinal,
oprimiendo la médula y provo-
cando quistes o siringomelias
que afectan al sistema nervioso
central.

Elsindrome se diagnosticé
afinales del siglo XIXy desde
entonces se ha investigado
muy poco, principalmente por-
que su incidencia entre la po-
blacién es muy baja; se daen
una de cada 100.000 personas.
:Cudles son sus sintomas?
Dependiendo del grado de
afectacion, pueden ser muchos
o ninguno. Por ejemplo, en mi
caso, tengo afectado el sistema
nervioso central, padezco con-
tracturas musculares en todo el
cuerpo, dolores articulares,
bruxismo, disfuncién mandi-
bular, dolores frecuentes de ca-
beza, presiones enlanucay en
el cuello, fatiga crénica, opre-
sién en el globo ocular y visién
borrosa... Se han descrito mds
de un centenar de sintomas
asociados a esta enfermedad
que en algunos casos también
puede ser asintomatica. Lo que
sies cierto es que una vez que
aparecen los sintomas, estos
son de por vida.
Psicol6gicamente, ;la enfer-
medad afectamucho?

Si, al encontrarte tan mal fisi-

camente, psicolégicamente
también te encuentras muy ba-
jo de dnimo. De hecho, uno de
nuestros principales trata-
mientos son los antidepresivos.
sLaadministracién reconoce
algiin grado de discapacidad a
los afectados por esta enfer-
medad?

De momento la malformacién
de Arnold Chiari no estd con-
templada en los baremos que
la administracién tiene en
cuenta para reconocer una dis-
capacidad, sélo lo estd la sirin-
gomelia, y eso a pesar de que
hay afectados de Arnold Chiari
que estdn en cama o ensilla de
ruedas y que sin duda deberfan
tener una discapacidad reco-
nocida porque no se pueden
mover. La verdad es que los en-
fermos de Arnold Chiari esta-
mos completamente abando-
nados por parte de la adminis-
tracion.

;Ese abandono también es ex-
trapolable ala investigacién?
Por supuesto, en mds de 120
anos, desde que se identificé la
enfermedad, no se ha avanza-
do casi nada en su investiga-
cién. He probado tantas medi-
caciones que me siento como
un conejillo de indias y atin no
se ha descubierto ninguna que
nos vaya del todo bien. Muchos
médicos, porque nuestra vida
esun continuo peregrinar de
consulta en consulta, nos di-
cen que tenemos que acostum-
brarnos a vivir con el dolor, pe-
ro eso es algo a lo que no se
acostumbra nadie.

Por eso, quienes padece-
mos esta enfermedad estamos
muy esperanzados con el do-
cumento de consenso que ha
suscrito la Asociacién Nacional
de Arnold Chiari con el Institu-
to Carlos IIT'y con el Hospital
Vall d’ Hebron de Barcelona pa-
ra investigar y acordar proto-
colos de actuacién sobre esta
enfermedad.

;Las investigaciones hacia
donde se orientan?

Una hipétesis es que la malfor-
macion pueda tener origen ge-

Lourdes Nieto Arribas | Coordinadora abulense de la Asociacion Nacional Arnold Chiari

nético, por eso a todos los afec-
tados se nos va arealizar un es-
tudio genético para ver si com-
partimos alguna alteracion. Ese
puede ser un primer paso.
$Qué tratamientos existen?

En algunos casos, cuando ya
hay muchos sintomas, es posi-
ble realizar una intervencién
quirtrgica consistente en limar
la base del crdneo para reducir
la tension de la zona, pero, bd-
sicamente, los tratamientos
consisten en formacos y fisio-
terapia. Pese a ello, en la Segu-
ridad Social no se nos propor-
cionan los tratamientos reha-
bilitadores que nosotros
necesitamos. Tenemos que re-
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currir a terapias alternativas,
muy caras, para las que no te-
nemos ayudas econémicas.
:Quéreclaman?

Que tanto la administracion,
como los responsables médi-
cos ylasociedad tomen con-
ciencia sobre esta enfermedad.
Muchos ocultamos que la pa-
decemos porque nos da ver-
giienza que la gente piense que
nos quejamos de vicio. Es una
enfermedad degenerativa que
limita mucho y que te aisla so-
cialmente. Por eso es muy im-
portante que los afectados se
unan a la Asociacién cuyo telé-
fono de contacto en Avila es el
920265035.
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Manuel Silvela
Aboin se casa
con Ma@Teresa
Jiménez Arenas

N la iglesia del Santisimo

Cristo de la Salud, de Ma-
drid, el sibado 9 de junio de
1923 tuvo lugar una aristocrati-
caboda, protagonizada por fa-
milias de hondas raices abulen-
ses. El Diario de Avila cubrié6 la
noticia en dos pdginas. Infor-
maba de ese modo que el obis-
po Play Deniel bendijo la unién
matrimonial «de la encantado-
ra sefiorita Maria Teresa Jimé-
nez Arenas y Benito, hija del se-
nador por esta provincia y opu-
lento banquero D. César, con el
joven abogado D. Mariano Sil-
vela y Abofin, hijo del que fue
ilustre hombre ptiblico, D. Ma-
nueb.

Alos acordes de una gran or-
queta, lanovia, que lucia traje
blanco de charmeusey tisti de
plata, entraba en el templo de
la calle Ayala del brazo de su pa-
dre y padrino, César Jiménez
Arenas, y el novio lo hacia de
chaquet, dando el brazo a su tia
ymadrina, Petra Aboin, esposa
del ex diputado por Avila y ex
ministro Emilio Ortuio.

Finalizada la ceremonia,
«los invitados se trasladaron al
hotel Ritz, donde les fue servi-
do, con el buen gusto caracte-
ristico en aquel centro aristo-
crdtico, un exquisito lunch,
compuesto de fiambres varia-
dos, jamén de York, lengua, ter-
nera, roatsbeef, galantina trufa-
da, ensalada ruda, empareda-
dos, medias noches, fresones
melba, pastas, dulces, te, vinos
Cup Marquise y Champagne, y
puros habanos. Luego, en los
jardines del hotel se organizé
unbaile que duré hasta bien en-
tradala noche».

Buenas razones para elegir la autopista

Vocacion de servicio al cliente

Hermos ampliado la capacidad del corredor Noroeste

entre la M-50 y San Rafael para mejorar la fluidez de la
circulacion. En iberpistas, cada dia, afrontamos el reto
de adaptar nuestras infraestructuras a la demanda de
trafico existente.
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