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Tourette y Trastornos Asociados (A.S.T.T.A)
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Buenos dias:

Bienvenidos a la celebracion del X aniversarioad@dociacion Andaluza de Pacientes

con Sindrome de Tourette y Trastornos Asociad&T{AA).

Me dirijo a todos los asistentes como PresidentASETA con el deseo de que este
encuentro sea una grata oportunidad para festejgué han sido estos diez afios,
durante los cuales hemos afrontado y compartiddl@mas y dificultades, pero

también muchos proyectos y encuentros que nos éamitlo aprender, conocernos
mejor y disfrutar de buenos momentos con las famijue integran la asociacion, asi

como con los profesionales que nos han acomparado.

Quiero empezar agradeciendo el apoyo especial Bardacién Cajasol, representada
aqui por D. Francisco Galvan Segura, al poner atraudisposicidon este edificio que,
desde antafio como teatro, fue lugar de disfrutdivdersas obras, especialmente de las

escritas por los hermanos Alvarez Quintero y gudiéron nombre.

También es importante la ayuda que nos concedernadferia de Salud a través de la

Secretaria General de Salud Publica y Participacion
Programa:

A las 9,30 h estaba previsto hacer la lectura sedmoria de los diez afios de ASTTA.
En su lugar se os ha hecho entrega de un ejemplfarmato revista para que ademas
de leerlo, podais conservar un recuerdo de losafies de vida de la asociacion y que
hoy queremos celebrar. Como presidenta y fundaderdSTTA y también como

afectada de sindrome de Tourette, ademas de cadmmde una paciente de la que

estoy totalmente orgullosa,en dicho ejemplar, osdueito una carta y os he narrado lo



mas significativo de las actividades desarrollgoas cumplir con los objetivos que

decidimos plasmar en los estatutos de la asociaciéon

Hemos invitado a nuestros mejores asesores qu& eonrotras ocasiones, nos pondran

al dia de los temas biopsicosociales que nos afecta

Paso a presentaros a los ponentes que nos van tales “Avances en el Sindrome de
Tourette”, ellos son:

El Dr. D. Marcelo Berthier Torres, un neurélogo magpecial porque su formacion es
tan amplia que seria imposible leer su Curriculuitae/ en el tiempo de que
disponemos. Sdlo decir que desde hace veinte arba dejado de diagnosticar y hacer
el seguimiento de numerosos pacientes con sinddenéourette y también de
profundizar como investigador en el conocimientbsdedrome que nos afecta. En el
afio 2000 firmé junto a las familias nuestra Actadfacional, sigue aqui con nosotros y
le deseamos una larga y feliz vida para que sigapadiendo nuestras penas pero

también nuestras alegrias.

La Dra. Dfia. Guadalupe Davila Arias es profesoréadracultad de Psicologia. Se ha
incorporado a nuestro colectivo como investigagonéo con el Dr. Berthier y ambos
han estudiado aspectos que aun no habian sidoragpsoexhaustivamente y que son
de crucial importancia por su relevancia clinicaporque pueden mejorar el

conocimiento de los mecanismos que subyacen at@fedde Tourette.

Ellos tienen la palabra y cuando finalicen su pres®on se abrira un turno de
preguntas por parte de los asistentes y que cwrélinuestro secretario D. Emilio

Martin Alonso.

De 11,30 h a 12,00 h tenemos una pausa-café cpatreicinio del laboratorio UCB
PHARMA.

Retomamos nuestras actividades formativas con ésmeptacion de nuestras dos
psicologas clinicas que nos van a contar como eiblpo“Vivir y convivir con el
Sindrome de Tourette. Logros de siete afios delr&ray de Apoyo Psicosocial

desarrollado por ASTTA”, ellas son:



Dia. Diana Vasermanas Brower y Dia. Alejandra Fx&gsermanas. Son madre e hija
y ademas de coincidir en su profesion, se paresare todo en que ambas se saben
poner en la piel de los pacientes y sus familegall manera que ya no podriamos
prescindir de la inmensa ayuda que nos prestamsocén la defensa de nuestros

derechos.

Ellas tienen la palabra y cuando llegue el momeetabrira el turno de preguntas al

igual que con los ponentes anteriores.

Para acabar con el programa de formacién os inggamescuchar al Dr. D. Rafael
Garcia Lopez que nos va a llevar al conocimientaudetema muy importante, la
“Investigacion biomédica en el Sindrome de Toureitdecedentes y perspectivas de
futuro”. El llamé a la asociacion para presentarpuoyecto para el que tenian que
participar pacientes menores de catorce afios.gBl § la precisibn en su trabajo
obtuvo muy buenos resultados y confiamos en quet@rontinie demostrando como
hay que hacer la investigacion para que los pasesg sientan bien participando en

ella.

Aunque por ajustes del programa disponemos de niempo, se dara a los asistentes

la oportunidad de hacer las preguntas al Dr. Garcia

A las 14,00 h nos vamos a almorzar y después iaitias el programa de la tarde.

Entrega de diplomas:

La asociacién quiere agradecer la colaboracién eteopas e instituciones que nos
ayudan a poder seguir con el cumplimiento de Igstiwbs que tenemos planteados
desde la fundacion de la Asociacion Andaluza deeRtes con Sindrome de Tourette y

Trastornos Asociados, para ello se les hara enttegaos diplomas.

La Asociacion Andaluza de Pacientes con SindromeTderette y Trastornos
Asociados, “Por lo méritos contraidos en la formdacy mantenimiento de nuestra

asociacion”, concede el Diploma de Colaborador a:
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D. Rafael Garcia Lopez. Médico en el Hospital CdstiaSol de Malaga.

- Dnfa. Guadalupe Davila Arias. Profesora en la Fadude Psicologia de Mélaga.

- D. Antonio Maldonado Lépez. Decano de la Facul@adPdicologia de Granada.

- D. Joaquin Mora Roche. Departamento de Psicolog@uteva y de la

educacion en Sevilla.
- D. Luis Reina Alcolea. Centro Civico de la Diputatde Malaga.
- Parroquia de Los Remedios de Sevilla.
- Consejeria de Salud. Secretaria General de Sahlat®y Participacion.
- Padre Rafael Pozo. Asociacion Paz y Bien.
- Colegio Nuestra Sefiora de la Merced de Cérdoba.

D. Juan Carlos Lopez Cid-Fuentes. Fundacion ONC&estla.

Ayuntamiento de San Juan del Puerto.

D. Salvador Cortés Fernandez.

Desde el inicio de nuestra andadura quisimos spece&dmente agradecidos con
personas que trabajan como si fuesen parte derasiéamilias. A ellas, en Asamblea
de socios, se les ha designado como Socios de Hoser les hard entrega de su

respectivo diploma.

Asi, la Asociacion Andaluza de Pacientes con Smdrale Tourette y Trastornos
Asociados, “Por los méritos contraidos en nuestsaciacion, aprobados por

unanimidad en Asamblea de socios”, concede el Biglde Socio de Honor a:

- Dia. Diana Rut Vasermanas Brower. Psicologa clinica



- Dia. Maria Alejandra Frega Vasermanas. Psicéldgaal
- D. Alfonso Cruz Jurado. Asesor fiscal.
- Dia. Carmen Robles Morell. Profesora de Informatica

- D. Luis Iriarte Garcia-Baquero. Lo recoge su vilRfga. M2 Aurelia Borrego

pero antes quiero recordar quién fue a los que halbéis conocido:

“Por orden cronoldgico la primera persona y el pemprofesional que me ayuddé
en la andadura de formar nuestra asociacion fu®rlD. Luis M2 Iriarte Garcia-

Baquero. Después siempre estuvo cercano a nos@eos,nunca imaginé que seis
afos después un tumor cerebral acabaria con su ¥idedimos a un neurdlogo que
sabia mucho sobre el Sindrome de Tourette, penetodo a una persona que en
su enfermedad nos dio un buen ejemplo de resiiegeipacidad humana universal
para hacer frente a las adversidades de la vidapesarlas o incluso ser

transformado por ellas-. Su dltima conferencia fuecisamente para nuestra

asociacion. Gracias Dr. Iriarte, siempre estarasrarestro recuerdo”.

Proyeccion de galeria de fotos de nuestra asociagio

Realizado por Diia. Sara Robles Borrajo, en pocomitos nos hace un recorrido de
nuestras actividades, lleno de diversas emocioages gcabar con una frase que dice

mucho de quienes somos: “Diez afios despertandoaezps”.

Taller de baile urbano y concierto lirico:

De la mano de Diia. Marta Madrigal Arenilla y decaimparfiero D. Antonio Torres
Fernandez vamos a presenciar lo que esta mafarspterdido nuestros menores en el
taller de baile urbano. Sera toda una sorpresa yegalo para los adultos aqui

presentes, asi que vamos a recibirlos con un faptéeiso.
Paso la palabra a Dia. Salud Moreno Jurado

Buenas tardes. A continuacion y como clausura de dalebracién del décimo

aniversario de nuestra asociacion tendra lugar la&taacion de la soprano Maria
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Elena Velasco que, acompafiada por la pianista RasaOnieva, nos trae un
repertorio muy variado que abarca estilos tan dises como el bolero, el tango, la
copla o la cancion melddica. Os pido un fuerte ap$® para recibirlas.

Ha llegado el momento de clausurar esta jornadahgueos compartido y en la que
ademas de aprender muchas cosas interesantesesdbiredrome de Tourette y sus
Trastornos Asociados, hemos reforzado esos lazaside que son imprescindibles
para crear circulo de apoyo. Como fundadora y geetsh de ASTTA me quiero

despedir con una frase que llevais escrita en taaria que se ha entregado:

“Ahora que sé tanto de lo que pueden llegar araalffjunos de nuestros afectados,
es mi obligacién pediros que sigais explicando makgrando por donde quiera que

estéis, quéVivir y convivir con el Sindrome de Tourettes posible”.

iiMuchas gracias a todos por todo!!

Salud Jurado Chacén, Presidenta de ASTTA

Sevilla, a 11 de septiembre de 2010



