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COMISION DE COMPARECENCIAS CIUDADANAS EN LAS CORTES

La mitad de las enfermedades
neuromusculares surgen en ninos

© Las familias piden
el asistente personal
que se recoge en la

Ley de Dependencia
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150% de las enfermeda-
des neuromusculares
aparecen en la infancia
y eso conlleva una reper-
cusion «directa» en la calidad de
vida de los pacientes «que deben
convivir con ellas toda la vidav.
Por este motivo, desde la Asocia-
cion Aragonesa de Enfermedades
Neuromusculares (Asem Aragon)
reclamaron ayer, entre otras co-
sas, laimplantacién del asistente
personal para estos pacientes que
se recoge en la Ley de Dependen-
cia. Asilo explico Cristina Fuster,
presidenta de Asem Aragoén, en
la Comisién de Comparecencias
Ciudadanas de las Cortes.

«Hay mds de 150 patologias ra-
ras de origen genético y cronicas
y, desgraciadamente, nadie estd
exento de padecerlas. En Aragén
se estima que podria haber 4.000
personas afectadas por una en-
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»» La presidenta de Asem Aragodn, Cristina Fuster, y la trabajadora social Yolanda Lépez.

fermedad neuromuscular, pero
tampoco existe un registro y se-
ria conveniente tenerlo, porque
permitiria poner en marcha po-
liticas directas y eficientes», dijo
Fuster.

Estas patologias son el grupo
mayoritario dentro de las enfer-
medades raras, cuyo Dia Mun-
dial se celebra el préximo sdba-

do, y su caracteristica comun es
la pérdida de la fuerza muscular.
«En su mayoria no tienen cura ni
tratamiento y tan solo existen te-
rapias como fisioterapia, logo-
pedia o psicomotricidad. La par-
te cognitiva se conserva y, por lo
tanto, la persona es consciente
del deterioro de su salud», apun-
t6 Fuster.

La presidenta de Asem Aragon
relatd, a través de un caso ficti-
cio, el «periplo sanitario» que
una familia con un nifio aqueja-
do por una enfermedad debe re-
correr hasta ser diagnosticado y
atendido. Con ello quiso ejempli-
ficar que los tiempos «se alargan
durante anos», en hospitales pu-
blicos y privados, hasta tener al-

La falta de
rehabilitacion, el
«caballo de batalla»

»» Yolanda Lépez, traba-
jadora social del colectivo
Asem Aragoén, aseguré que
«el caballo de batalla» para las
personas que padecenunaen-
fermedad neuromuscularesla
rehabilitacién, un servicio «que
no esta incluido» en la cartera
de servicios mas alla de los 6
anos, porque hasta esa edad
si se atiende en Atencion Tem-
prana. «Eso conlleva que no-
sotros, como entidad com-
plementaria a la Administra-
cion Publica, debemos actuar
a donde no se llega con ser-
vicios de especialistas y aten-
cion directa. Trabajar en pre-
vencion no es un gasto, es una
inversion. Y ademas tenemos
que afrontar el sentimiento de
culpabilidad de muchos pa-
dres y madres que son porta-
dores y, genéticamente, tras-
ladan laenfermedad rara a sus
hijos», explicé Lopez.

go preciso. En medio de todo es-
to, las familias «se ven afectadas»
econémicamente, ya que la aten-
cién que requiere el menor a ve-
ces conlleva a que alguno de los
padres dejen el trabajo. «<También
hay que acondicionar viviendas,
comprar un coche adaptadoy pa-
gar visitas a servicios que no es-
tdn incluidos», reiterd. =

UNIVERSIDAD DE ZARAGOZA

El campus cambia las ventanas de
Economia para ganar en eficiencia

OEl objetivo es mejorar
el confort térmico y un
ahorro en el gasto de luz
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Los trabajos de sustitucion de las
ventanas de la Facultad de Eco-
nomia y Empresa de la Univer-
sidad de Zaragoza van viento en
popay, tras iniciar los cambios
hace unas semanas en la parte
mads interior del edificio, los ope-

rarios ya han colocado los anda-
mios para proceder a trabajar en
lafachada que da a Gran Via. Este
edificio estd muy préximo al Pa-
raninfo, sede del Rectorado, y co-
municado por un patio interior
con Economia.

El objetivo es lograr una efi-
ciencia energética en funcién
de la normativa europea y «ace-
lerar la renovacién rentable» de
los edificios existentes en el cam-
pus, segin explicé la Oficina Ver-
de de la universidad publica en

su cuenta de Twitter. La coloca-
cién de las nuevas ventanas su-
pondrd un ahorro superior a los
100.000 kilovatios por afo, una
cantidad similar al consumo to-
tal de 30 viviendas.

El material favorece ademads el
control solar y el confort térmi-
co de las aulas y del edificio, asi
como disminuye las necesidades
de climatizacién. Las nuevas ven-
tajas también mejorardn de ma-
nera considerable el aislamiento
acustico.=
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»» L os andamios ya estéan colocados en la fachada de Gran Via.
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Gestion del talento y del desempeno en la empresa
Como identificar, retener y desarrollar el talento en la empresa es el objetivo de este curso. El programa lo dirgira el
profesor Angel Gonzalez-Aledo, consultor de recursos humanos en importantes empresas esparnolas, que explicara
como descubrir y evaluar las capacidades de los empleados para facilitar su crecimiento y el desarrollo de la empresa,
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