BUENOS DIAS (Semana del 26/02 al 01/03)

LA SALUD “INTEGRAL” DEL SER HUMANO - DE-
CISIONES - DIA DE LAS ENFERMEDADES RARAS
— CERO DISCRIMINACION
LA VIDA MISMA: ENSENANZAS PARA VIVIR
ME]JOR: “SE COMO...”

LUNES, 26 DE FEBRERO.

ILAS DIMENSIONES FUNDAMENTALES DEL SER HUMANO |

LA SALUD ES EL EQUILIBRIO ENTRE CUERPO, MENTE, EMOCIONES Y ALMA (4:17)
https://youtu.be/IvsgtFVdgQO

CcOMO ORGANIZAR TU VIDA Y TUS PRIORIDADES [LAS CUATRO DIMENSIONES]
(10:12)
https://youtu.be/Ti8BXIShitl

Navegando por Internet he encontrado la siguiente entrada en el blog de
una estudiante de medicina y la comparto con vosotros para ver qué os parece.

“Hoy es dia de gastroscopia. Si, gastroscopia es cuando te meten un tubo por
la boca para mirar cdmo tienes el estdbmago mientras te caen unos lagrimones
inmensos. Sufro de dos enfermedades autoinmunes y de una Ulcera descomunal
qgue me complican mi dia a dia. Es por esto por lo que me dedico con mayor
impetu a cuidar tanto de mi salud fisica como de mi salud mental y espiritual.”

La salud es uno de los pilares mas
importantes del ser humano. Toda
persona deberia cuidar su cuerpo,
mente y alma. Son fundamentales :
estas fres dimensiones del ser humano. g i : s -

Para cuidar nuestro cuerpo necesi- Mental ' Emocional / Social

. . . R Servicio, empatia,
tamos cuidar la alimentacion, hacer Leer, visualizar, sinergia, seguridad
R .. planificar, escribir 2t
ejercicio moderado y respetar las ho- = — inkrinseca
ras de sueno que el cuerpo necesita
para reponerse.

El cuerpo, la mente y el alma estan
infimamente relacionados.

Cuidando, perfeccionando, en-
frenado una de estas dimensiones podemos mejorar las otras. Por ejemplo, si

Contigo todo es mejor

Fisica
Ejercicio, nutricion,
control de estrés %
e - N

N Espiritual
Clarificacion de los valores,
| Compromiso con los valores,
estudio y meditacion

Cadz ez que lo Aicieron con & mas pequerio de mis Aermanas, conmiqo lo fAicieron (Ve 25 40)

e CERTRD PP BUAR I, ALDLLADGRA,
il W el N R ]

practicas la meditacién puedes alcanzar un nivel éptimo de relajacién durante el
resto del dia. Esa relajacion disminuye el estrés que puedas tener en tu vida diaria,
con lo cual se reduce la cantidad de cortisol que produce el estrés en tu orga-
nismo y resulta tan perjudicial para nuestro cuerpo.

De la misma manera tu mente puede alcanzar la paz que tanto necesita
cuidando tu alma o tu dimensidon espiritual. Todos en la vida debemos intentar
trascender mds alld de lo que vemos. Busca en tu interior, pregUntate si existe Dios
o alguna fuerza superior que dirige todo lo que es. Infenta “conectar” con esa
dimension espiritual y empezards a mirar la vida de diferente manera™.

ALMA Y ESPIRITU

No son lo mismo. El alma es la parte inmaterial del ser humano que es capaz
de sentir, pensar y actuar. Podemos decir que es en el aima, en donde estd la
mente (intfelecto), la voluntad y las emociones; lo cual quiere decir que cuando
una persona dice “me duele hasta el alma”, estd en lo cierto, porque todas
aquellas heridas emocionales que hemos sufrido, y que no han sanado, son hue-
llas gue han quedado en lo mds profundo de nuestro ser (en el alma).

Pero entonces, 3qué es el espiritu2 En un lenguaje sencillo, no es mds que el
hdlito de vida, es decir la esencia de la vida misma. El espiritu es el que da vida,
pero al final es el alma quién toma las decisiones y el cuerpo es quien las obede-
ce. El espiritu no puede vivir cautivo, él siempre es bueno, puro y noble, en él se
desarrollan las virtudes mds grandes, como el amor, la fe, la sabiduria, el entendi-
miento, la paciencia, etcétera.

Y es en el alma en donde se cultivan los valores morales, como la honesti-
dad, la amabilidad, la lealtad, etcétera.

El alma tiene que ver con la autenticidad vy la profundidad, como una can-
cion o una obra de arte, cada persona tiene un alma, es una forma particular de
vida, y se relaciona con la vida en todos sus aspectos: buena comida, conversa-
cion interesante, amigos auténticos y experiencias que permanecen en el re-
cuerdo y que tocan el corazdn. El alma se revela en el afecto, el amor y la comu-
nidad, como también en el retiro hacia el centro, hacia la comunicacion interior y
la infimidad.

¢Cémo puedo cuidar la salud de ambos?

Si la voluntad radica en la mente, ella es quien decide si quiere vivir una vida
plena y de esta manera alimentar al espiritu. El espiritu siempre estd dispuesto a
vivir una vida saludable, él es quien mds anhela tener libertad y crecer sin limites.
Puedes cuidar la salud de ambos ejercitando tu cuerpo diariamente. Si alimentas
tu alma con pensamientos positivos, pensando cosas buenas, honestas, dignas
de virtud, entonces tu espiritu te lo agradecerd.
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https://youtu.be/lvsgtFVdqQ0
https://youtu.be/Tj8BXlShItI

IMARTES, 27 DE FEBRERO,

ICUIDAR EL ALMA. EDUCACION Y CULTURA COMO MEDIOS|

¢UN ARGENTINO EN EL METRO DE ESTOCOLMO? (2:53)
https://youtu.be/IwJfrovd7hu

Cuidar el alma resulta mucho mds sencillo de lo que en un principio pudiera
parecer. Pero requiere esfuerzo y dedicacion.

Platén (si, el filésofo de hace miles de anos) tenia una idea muy clara sobre el
Alma. Para él, la mejor y Unica manera de cuidarla era la educacién. El objetivo
mds importante de la educacién es ético. Educar es encaminar al alma hacia la
verdad, hacia la contemplacién del bien a través de las virtudes de la prudencia,
la templanza, el valor y la justicia.

En esta misma linea queremos presentaros una teoria: la mejor manera de
cuidar el aima es a través del cultivo de la cultura. Pero vamos a dividir la cultura
en fres partes:

1.- La cultura personal: aquella que va referida a cada uno de nosotros. Sus
contenidos funcionan como pautas o programas "grabados" en nosotros. Por
ejemplo, aprender a tocar un instfrumento, aprender un idioma, aprender un de-
porte....

2.- La cultura social: aquella que va referida a pautas de conducta propias
de los individuos en tanto que forman parte de un grupo social. A ella pertenecen
las instituciones, las costumbres, las ceremonias, los valores, etc. Por ejemplo,
practicar los valores de la solidaridad, la justicia, la alegria, la fraternidad....

3.- La cultura objetiva: compuesta por aquellos contenidos culturales que van
referidos a los objetos. Por ejemplo, una cancién, un cuadro, una escultura, un
guidn de cine....

Segun esto, cuidar el alma no seria distinto de aprender a escribir un guidn de
cine, aprender a tocar el piano, aprender inglés, ser justo con quienes nos ro-
dean, estar alegres, componer una cancion,... En cada una de esas actividades
nuestra alma crece, se ejercita, al igual que nuestro cuerpo se ejercita cuando
hacemos deporte.

Pero hemos de considerar que cuidar el alma es una labor artesanal y artisti-
ca, es pausado, delicado, gradual y compasivo y no una cura inmediata y mila-
grosa. Esto influye en la manera cémo nos tratamos a nosotros mismos y cémo
tratamos a los demds.

Es importante mds alld de las categorias diagndésticas y los estdndares del
sistema, considerar el cuidado del alma, favorecer la individuacion, el que cada
persona pueda reconocer, hacerse responsable, de su mundo interior, de sus
vivencias, de su posicion en el mundo, y sus respuestas, y sobre todo amarse y
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aceptarse como ser Unico e irrepetible y no como un elemento mds dentro de

una maquinaria productiva que ha de estar siempre bien aceitada y funcionan-
do bien para recibir la aprobacion, el benepldcito propio y de los otros.
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Actividad conjunta

¢Nos resulta facil hoy en dia ejercitar “el cuidado del alma”, siendo prudentes, jus-
tos, honestos,...? ¢Nos ayuda la cultura que encontramos?

MIERCOLES, 28 DE FEBRERO.

SOBRE LAS DECISIONES IMPORTANTES PERO DIFICILES.

BUSCANDO LA LLAVE - CUENTOS DEL MULLAH NASRUDIN (1:03)
https://youtu.be/9nVmjkk8zzY

Cuentan que un dia estaba Mullah en la calle, agachado, buscando algo,
cuando se le acercd un amigo y le pregunté:

- Mullah, 3qué buscas?
Y él le respondié:
- Perdi mi llave.
- Oh, Mullah, qué terrible. Te ayudaré a encontrarla.
Se arrodillé y luego preguntod:
- sD6nde la perdiste?
- En mi casa.
- Entonces, gpor qué la buscas aqui afuera?
- Porque aqui hay mads luz.
En realidad, parece un chiste, sverdad? Pues algo parecido es lo que hace-
mos cada dia con nuestra vida. Pensamos que todo lo que hay que buscar estd

ahi afuera, a la luz, donde es facil encontrarlo, cuando las Unicas respuestas...
estdn en nuestro interior.

Actividad conjunta

¢Alguna vez nos hemos encontrado “tirando por el camino facil”, aun sabiendo que no
ibamos a llegar a ninguna parte? ¢, Cuanto tiempo hemos conseguido engafiarnos?

PV
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https://youtu.be/IwJfrbvd7hU
https://youtu.be/9nVmjkk8zzY

JUEVES, 29 DE FEBRERO,

feder

[DIA DE LAS ENFERMEDADES RARAS]

ENFERMEDADES RARAS, DATOS QUE DEBEMOS CONOCER (1:31)
https://youtu.be/B27rfqvcak

RARE DISEASE DAY OFFICIAL VIDEO 2024 (1:00) subtitulos
https://youtu.be/zEQ828Lkxac

DIA MUNDIAL DE LAS ENFERMEDADES RARAS (1:50)
https://youtu.be/pC6HaSHFhOo

NUEVA TERCERA EQUIPACION 23/24: ENFERMEDADES RARAS, PERSONAS UNI-
CAS (1:37)

https://youtu.be/y2Guuw?240oFo

El Dia de las Enfermedades Raras se celebra desde 2008, y siempre el Ultimo
dia del mes de febrero, que este ano 2024 cae en 29. Se escogid esta fecha co-
mo una manera simbdlica de asociar esta rareza, al tener
febrero la caracteristica muy particular.

Es importante crear conciencia entre el publico en gene-
ral y los politicos sobre las enfermedades raras y su impacto en
la vida de los pacientes. Crear conciencia sobre lo que signifi-
ca ser raro.

La EURORDIS (Organizacién Europea de Enfermedades
Raras) dice que el fratamiento de muchas enfermedades raras es insuficiente, y
que la calidad de vida de algunas personas se ve muy afectada por la desigual-
dad, simplemente porque la gente nunca ha oido hablar de su enfermedad, o no
entiende la enfermedad y las necesidades del paciente.

SHARE YOUR C O 4

Durante este dia se pretende captar
g la atencién y la solidaridad de todo el
@{ f mundo, pero especialmente de las em-
oL = presas y laboratorios que se dedican a la
‘ investigacion y el desarrollo de tratamien-
tos para enfermedades.
Dia Mundial de las Enfermedades Raras
2024 | FEDER (enfermedades-raras.org)
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Rare Disease Day 2024

En 2024, en la 17° edicién del Dia de las Enfermedades Raras, el LEMA escogi-
do desde Europa es "Comparte tus colores”.

Ningun territorio contard por si mismo con un nUmero de pacientes de una
enfermedad poco frecuentes como para entenderla y poder abordarla. Y preci-
samente por eso se logrd en diciembre de 2021 la adopcién de la Resolucion de
la ONU sobre enfermedades raras que alude directamente al Desarrollo Sosteni-
ble y a «la importancia fundamental de la equidady. La accidén de cada territorio
es fundamental para lograr los retos especificos de nuestra causa y los objetivos
globales.

FEDER insta a las instituciones competentes a desarrollar acciones estratégi-
cas y destinar los recursos necesarios para garantizar el acceso en equidad a
diagndstico, tratamiento y atencidn sociosanitarias de las personas con enferme-
dades poco frecuentes favoreciendo que:

e Espana asegure que las medidas de la Resolucién de la ONU se elevan a la
Asamblea de la Organizacién Mundial de la Salud.

e La presidencia de Espana en el Consejo de la Unién
Europea se comprometa a impulsar un Plan de Accidén
Europeo durante su presidencia en 2023.

e Nuestro pais haga efectiva la evaluacion y actuali-
zacién de la Estrategia de Enfermedades Raras del Sis-
tema Nacional de Salud. »dgenes
e Seguir impulsando la salud como objetivo transversal
de todos aquellos dmbitos, laboral, social, econdmico o cultural que tengan inci-
dencia en el bienestar y la salud de las personas.
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Visibilidad
Solidaridad Sensibilizacion
Investigacion  nclusién

29 de febrero

Dia Mundial de las
Enfermedades Raras

ENTREVISTA A NOAH HIGON | DiA DE LAS ENFERMEDADES RARAS (2:18) esla
chica de las 7 enfermedades raras, autora del libro “De qué dolor son tus o0jos”

https://youtu.be/éybyFvIxGXo

o hicieron (Mt 25, 40)

REALIDADES DE LAS ENFERMEDADES RARAS
La Unidén Europea considera que es una enfermedad rara si afecta a menos
de 1 de cada 2.000 personas. Hasta la fecha ya se han identificado mds de 6.000
enfermedades raras que afectan a unos 30
millones de personas en Europa y 300 millones =
en todo el mundo. -
El 72 % de los enfermedades raras son ad) ENFERMEDADES RARA
geneﬂcos, mientras .que el resTo se otnbuyg a BN NO [N\/IBVBI,E().
infecciones (bacterianas o virales), alergias, e 5
causas ambientales y cdnceres poco comu- - 12
nes. El 70 % de esas enfermedades raras ge- >
néticas comienzan en la infancia.

28 DE FEBRERO
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https://youtu.be/B2l7rfqvcqk
https://youtu.be/zEQ828Lkxac
https://youtu.be/pC6Ha5HFhOo
https://youtu.be/y2Guuw24oFo
https://www.enfermedades-raras.org/dia-mundial-de-las-enfermedades-raras-2024
https://www.enfermedades-raras.org/dia-mundial-de-las-enfermedades-raras-2024
https://www.rarediseaseday.org/
https://youtu.be/6ybyFvIxGXo

Debido a la baja prevalencia de cada enfermedad, la experiencia médica
y su conocimiento es escaso; la oferta de atencién inadecuada; y la investiga-
cién, limitada. A pesar de su gran nimero tfotal, los pacientes de enfermedades
raras son los huérfanos de los sistemas de salud, a menudo se les niega el diag-
néstico, el tratamiento y los beneficios de la investigacién.

Las enfermedades raras no son enfermedades rentables para las grandes
companias farmacéuticas y, por ello, en la mayoria de las ocasiones no se estu-
dian e investigan como debieran... pesa mds el beneficio econdmico que la vida
de una persona.

Los esfuerzos econdmicos para N Febrero, es de las

lograr un tratamiento para una extrana /¢,§ Enfermedades Raras
enfermedad no se amortizan, pero = (¥ G

nosotros podriamos contestar que es
facil equilibrar la balanza, son millones
de euros los que obfienen de benefi-
cios por el desarrollo de fratamientos
para enfermedades comunes y habi-
tuales, por lo que podrian destinar 2
parte de esos beneficios a mejorar la S A

calidad de vida de quienes padecen una enfermedad rara.

Para la mayoria de las personas que viven con una enfermedad rara, asi co-
mo para sus familiares o cuidadores, la realidad de la vida diaria puede incluir
cualquier combinacidon de lo siguiente: recolectar y tomar medicamentos, asistir a
citas, participar en terapia fisica, usar equipo especializado y acceder a varios
Servicios de apoyo social y comunitario y atencién de relevo. La gestidon de estas
tareas relacionadas con la atencién junto con sus actividades diarias habituales,
como el frabajo, la escuela y el tiempo libre, puede ser un desafio.

Cada enfermedad tiene un impacto en la vida cotidiana, incluida la necesi-
dad de una rutina diaria de atencién. De acuerdo con la primera encuesta euro-
pea sobre malabares y la vida cofidiana con una enfermedad rara realizada por
Rare Barometer en 2017, 8 de cada 10 pacientes fienen dificultades para comple-
tar las tareas diarias bdsicas. Como resultado, la mayoria de la atencidon gene-
ralmente es coordinada por personas que viven con una enfermedad rara y sus
familiares que pasan una cantidad significativa de tiempo organizando la aten-
cion.

La organizacién de la atencién puede impli-

“Si oyes ruido de cascos...
piensas en caballos,
no olvides que también
pueden ser cebras”.

(34)

car investigar los servicios locales, hacer llama- Ampl!fy your W
das telefénicas, acceder a tratamientos y rehabi- B EL R Baamaer

Voices

litacion, manejar procedimientos administrativos e = TR
y adaptar el hogar o el lugar de trabajo. Como | 1l 0= 1T 111 oL LI (4
consecuencia, las personas que viven con und '
enfermedad rara a menudo estdn fuera del fra-
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bajo o la escuela. Se convierte en un proceso complejo y frustrante, especialmen-
te cuando la falta de coordinacidn entre los servicios significa tener que repetir la
misma informacion una y otra vez.

Rare Barometer es un colectivo de personas inferesadas en las enfermeda-
des raras dispuestas a participar en las encuestas y estudios de EURORDIS-Rare
Diseases Europe.
https://www.eurordis.org/register-for-rare-barometer-voices-to-make-your-voice-
heard/

En Espana contamos con el Centro de Referencia Estatal de Atencidon a Per-
sonas con Enfermedades Raras y sus Familias (Creer) del Imserso.
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Actividad conjunta

En los ambientes en los que nos movemos habitualmente, ¢son suficientemente co-
nocidas las enfermedades raras? ¢ COmo se acerca uno a ellas? ¢Como es el trato a las
personas que las tienen? Muchas veces los mismos medios dan informaciones inexactas
o tergiversadas, que hay que saber discernir.

VIERNES, 01 DE MARZO |

1 DE MARZO_ DIA INTERNACIONAL DE LA CERO DISCRIMINACION]
LA DISCRIMINACION DIGITAL ]

DiA PARA LA CERO DISCRIMINACION (2:13) ISCRUINATION
https://youtu.be/YéwidmdJiWA

Hoy, 1 de marzo, se celebra en todo el mundo el Dia de la Cero Discrimina-
cién. Se hace desde 2014. Lo promueve a nivel mundial la ONU para recordar la
importancia de la igualdad, la dignidad y el valor de todas las personas.

Es una jornada que invita a sensibilizar a la sociedad sobre el respeto mutuo,
asi como los abusos que sufren los “diferentes”.

La discriminacién hace referencia a cualquier acto o comportamiento que
tiene por objeto o resultado la violacién de los derechos humanos fundamentales
que todas las personas disfrutan en pie de igualdad.

EL VIDEO DANES QUE NOS RECUERDA LO FACIL QUE ES ENCASILLAR A LAS PER-
SONAS (3:01)

https://youtu.be/fXBXOalLcMZg

El derecho a la no discriminacion implica que todas las personas reciban un
trato digno. Desgraciadamente hoy en dia se sigue sufriendo discriminacion por
motivos de raza, religion, nacionalidad, orientacion sexual, identidad de género,
discapacidad, sexo o edad. Es realmente triste que tenga que existir un dia asi.
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https://www.eurordis.org/register-for-rare-barometer-voices-to-make-your-voice-heard/
https://www.eurordis.org/register-for-rare-barometer-voices-to-make-your-voice-heard/
https://youtu.be/Y6wi3mdJiWA
https://youtu.be/fXBXOaLcMZg

Pero hay que concienciar a todo el mundo de que igualdad es un derecho fun-
damental. Todas las personas tienen que recibir un frato en que se respete su
dignidad humana, autonomia, privacidad y confidencialidad.

ELIMINEMOS LOS PREJUICIOS (3:46)
https://youtu.be/qrFNh_poAXs

LAS ETIQUETAS SON PARA LAS LATAS (2:47)
https://youtu.be/TcpSMBaOFoE

LA DISCRIMINACION ONLINE,
REFLEJO DE LA DISCRIMINACION OFFLINE

“Se denomina discriminacién digital a toda expresién y accién discriminatoria
readlizada a través de medios digitales. Algunos ejemplos son las pdginas o sitios
destinadas a ejercer la violencia sobre alguna persona o grupo, la alteracién de
fotos y el agregado de epigrafes distorsionados o desvinculados del contenido
original, o el hecho de acosar y denigrar a una persona en particular”.

“También se manifiesta a través de cadenas de mails y chats grupales que
tfransmiten y masifican la discriminacién en internet. Las redes sociales constituyen,
en este sentido, las plataformas preferidas por quienes quieren crear y difundir
contenidos discriminatorios”.

La Red es nueva en la historia, los valores no. El respeto por el ofro sigue siendo
un eje insoslayable de cara a la construccién de una sociedad mds abierta y
garante de oportunidades.

Hace una década que las personas llevan una segunda vida a través de In-
ternet; en ella visitan lugares lejanos, compran a miles de kildbmetros de distancia e
incluso hacen amistad con unos pero también discriminan a otros.

Las RRSS actian como altavoces dando visibilidad a ciertas actitudes comun-
mente expresadas solo en persona y de forma individual. Las recogen en un dm-
bito publico haciendo que dicho contenido sea accesible a un mayor nUmero de
personas durante mds tiempo. Esta particularidad deberia implicar mayor refle-
xién, dada la repercusion que pueden causar.

Internet nos da una falsa percepciéon de anonimato que facilita la aparicién
de contenidos que, en ofros espacios publicos o semipublicos, no verteriamos". En
el fondo, lo que sucede online es una expresidn de lo que existe offline. Para con-
servar "internet con libertad de expresion, la mejor manera es trabajar para que
se reduzca la discriminacién a nivel offline".

Los datos obtenidos permitieron establecer las diferencias entre hombres y
mujeres en cuanto al comportamiento en la web; los varones muestran una forma
mds directa y activa de discriminacién étnica y cultural que se acentla cuanto
menor es su nivel educativo. Las mujeres, por su parte, no son tan evidentes y
cuanto mds alto es su nivel educativo menos incurren en discriminaciones socio-
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@,
culturales o fisicas. La actitud mas discriminatoria masculina estaria relacionada
con el patrén de reafirmacion de la masculinidad propio de la juventud.

Los ejemplos de discriminacién son variados, afectan a las personas discapa-

citadas, el género, la apariencia, las culturas minoritarias, las etnias, la homofo-
bia, la religién y la clase social ademds de diversos estereotipos.

5/6

iFELIZ FIN DE SEMANAI!

2023-2024


https://youtu.be/qrFNh_poAXs
https://youtu.be/TcpSMBaOFoE

CERTROFF LU ALELLADGRA, 6/6
3 aFias &""*
LA VIDA MISMA
Sé como la luciérnaga...
ENSENANZAS PARA VIVIR MEJOR: “SE COMO...” N : .
Aunque pequena, emite su propia luz
PARA VIVIR MEJOR Sé como el agua...
Sé como el sol... ~ Buena y transparente
(9
-
Levantate temprano y no te acuestes tarde
Sé como la luna... COMO DIJO UNA GRAN PERSONA...
Brilla en la oscuridad “BE WATER, MY FRIEND...” ;sh o @;k
Sé como los pajaros ‘ a *
paj .o e

Come, canta, bebe y vuela

Sé como las flores...

Enamoradas del sol, pero fieles a sus raices
) 7:{.-

Sé como la fruta...

"} Bella por fuera, saludable por dentro

& Sé como el dia...

Llega y se retira, sin alardes

Sé como el rio...

Siempre hacia adelante
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