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Editorial

H ola queridos amigost!!!

Me complace saludarlos desde estas lineas, puesto que si
me estdn leyendo en este momento, significa que nuestra
primera edicion de ENLACE OLA ha sido publicadal!

El nombre de esta revista es ENLACE OLA, por que pretende
precisamente eso, servir de enlace, para fortalecer nuestras
relaciones como hermanos con un fin comun: El Albinismo y
nuestra Organizacién Latinoamericana de Albinismo.

Este es un esfuerzo muy grande de quienes no tenemos esta

en Portada

Jessie, Arantza, Anais, Ade,
Rodrigo, Valentin, Avril Zoe,
Krystal, Astrid, Alejo, Beatriz,
Martina, Mariana, Elias y
Suleika.

. S.Hablando con los Expertos:

- WEuidado de la Piel
*Convivencia

‘\Posada en Zuazua

Sergio Montemayor
Editor

Verénica Garcia
Laura Bahena
Adriana Gémez
Colaboradores

Martha Ruiz

Diseno Grafico

Todos los reporfajes gue se envien estan

sujetos a revision y la redaccion de OLA se | "
reserva el derecho de publicar y/o modificar los confenidos de la publicacion, ademas, OLA d

labor como la principal, pero que queremos dar a conocer nuestra
Organizacion al mundo entero y ayudar de alguna manera a contribuir a
esta causa.

Antes que nada quiero agradecer a los que hicieron posible esta, como
ya orgullosamente dije, primera edicién, a nuestra Editora: Martha Ruiz
Alonso; también a todos los colaboradores: Verénica Garcia, Laura
Bahena y, Adriana Gomez por sus aportaciones.

Apenas vamos empezando, pero uno de los objetivos que estd
cumpliendo nuestra organizaciéon con la publicacion de esta revista es
contribuir con informacion cierta y oportuna sobre el albinismo en todas
las areas en las que pudiera estar involucrado. Asi también como informar
a nuestros miembros, companeros y amigos del estado actual de nuestra
organizaciéon y eventos que estemos realizando en nuestros diferentes
lugares de accion. Queda muchisimo trabajo por hacer.

Te invitamos a participar en las siguientes tirajes. Si tienes material para
hacer un reportaje en especial, o si tienes alguna queja o sugerencia, o si
quieres anunciar algun cumpleainos, compromiso, aniversario,
graduaciones, logros personales o compartir tus creaciones artisticas
mdndanos un correo electronico a albinismo@albinismo.org y con gusto

los publicamos.

Enhorabuena y Felicidades a Todos. /w | |
= - =

Sergio Montemayor. / | =g° | w
( * ~

y/o enlace OLA no se responsabiliza por las opiniones expresadas, pues estas son opiniones propias de cada participante
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Desde que supe de ti, me inquieté, era muy repentino pues tu hermana tenia 1 ano! ;Como
podia ser?, si antes habia esperado tanto para que llegara Arantza, llorado, resignado. Y
ahora, que no iba a ser 1 solamente, sino, contigo 2 !!

Esos meses de embarazo pasaron volando, cuando reaccioné estaba ya ahi, lista para
recibirte y conocerte! Es cierto que nunca le dije a Dios ; "Senor, ;Se parecera a mi, 0 a su
papa?”, “;sera morenita?” siempre pedi que estuvieras bien, que no sufrieras dolor
alguno y que estuvieras sana! Y efectivamente asi fue, yo no pedi que fueras igual que el
resto de nosotros, y asi lo entendio Dios, tampoco te imaginé parecida amio a tu papay
asi lo concedioé Dios, no te "visualicé” simplemente te esperé y te recibi!

¢Rubia platinada?? ¢ "ALBINISMO"??, ;;Funciona bien su higado y sus rinones?? ;;Que
estoy diciendo?? Recuerdo esas frases y palabras en cuanto naciste, Dios ;que pasa?
¢ Todo esta bien? Incluso las enfermeras del hospital estaban sorprendidas. ;Como era
posible?, ;nunca habian visto a un bebé albino? me preguntaba yo.

Y asi inicio nuestra etapa de adaptacion y aceptacion, desde los primeros dias en el
hospital tu papa se encargoé de instruirnos a mi y a toda la Familia sobre el albinismo, con
lo que encontro al irse a casa a "aprender”. Debo confesarte que esa primera noche,
estabamos en "shock™, no sabiamos que pensar, estabamos muy inquietos pues no
sabiamos que podria pasarte, o que debiamos hacer, recuerdo que tu papa se acosto
junto a mi en la cama del hospital y ambos nos quedamos muy callados mirando hacia el
cielo.

Con el pasar de los dias fuimos asimilando poco a poco lo que sucedia. La familia fue
aprendiendo que significaba la condicion del albinismo. Las amistades que te iban a
conocer se sorprendian, y hubo alguno que otro que de plano no supo ni que decir! Sin
olvidar incluso quien pregunto si te habiamos pintado el cabello!

Hoy tienes 3 anos! Y en todo este tiempo hemos vivido diferentes y muy emotivos
momentos, algunos dificiles, otros lindos. Desde una mirada indiscreta en el
supermercado, hasta un sincero piropo por tan hermosa nina. Desde una negativa para el
ingreso en una escuela, hasta la espontanea ayuda cuando parece que tropezaras con
algun escalon. Hemos descubierto lo inteligente y perceptiva que te vuelves, con un oido
tan desarrollado, que te ayuda a complementar tu agudeza visual. En resumen, quiero
comentar lo especial que ha sido tu llegada a nuestras vidas, y ;como no va a llegar una
nina especial, a una familia especial?

Sabemos que por lo mismo, tenemos un compromiso, de ayudarte y tener las
herramientas necesarias para tu optimo desarrollo, esto sin descuidar el beneficio que
podemos brindar a otras personas en condiciones similares, por que... si no vivimos para
servir, no servimos para vivir.

\ /ANUNCIATE AQUIL,/remeeen
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Segura estoy que el dia de manana, cuando te vea convertida en una gran mujer, vereé en ti
a la persona decidida a ayudar a los demas, con un poco de lo que llevas en tu interior, y
para lo cual nosotros, tus padres habremos de luchar cada uno de nuestros dias.

iQue Dios te bendiga princesa hermosal!

La Familia Montemayor
Bahena: Laura, Sergio,
Arantza y Anais

NUNCIATE AQUIL,, romeeen
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CUIDADO DE LA PIEL

Dr. Roberto Miranda Chapa. (RMC)

Correo Electronico: robertomiranda@doctor.com

Dermatoélogo del Instituto Mexicano Seguro Social de Tampico, Tamaulipas.
Presidente Fundador del Colegio de Dermatologia de Tamaulipas.
Entrevistador: Sergio Montemayor Herba (OLA)

Liegué puntualmente a la cita, 7 de la tarde, en su consultorio del Instituto Mexicano
del Seguro Social en Tampico. y me recibiéo, muy cortésmente. Roberto es un amigo
de la familia desde hace muchos anos, pues estudié con mi hermana mayor en la
facultad de medicina de la Universidad Autonoma de Tamaulipas. Antes de iniciar la
entrevista formalmente, parecia que la entrevista era de parte de él para mi, como
estaba la familia, mis hermanas, preguntandome los antecedentes en mi familia y
demas preguntas que se harian amigos que llevaban mucho tiempo sin verse. De esta
manera, se inicio la entrevista y después de algunas preguntas, la entrevista se
volvio un poco filoséfica y poco a poco se fue sensibilizando con el tema del
albinismo y descubrié que estas preguntas tan obvias, poniéndose en el papel de las
personas con albinismo, no pudieran serlo tanto. Incluso Roberto llego a decir, “Es
que, todas estas preguntas que me estas haciendo, si yo fuera albino, conocer las
respuestas también me interesarian mucho”.

OLA.Agradecemos de antemano el que quieras colaborar con nosotros en la primera
edicion de Enlace OLA,

RMC.No hay de qué, gracias por considerarme

OLA. Desde el punto de vista de la dermatologia, ;Qué es el albinismo?

RMC. Es una LEUCODERMIA congénita. Leuco (blanco) dermia (piel). Son pacientes
que desde que nacen no traen pigmento en su piel.

OLA. ;A que se debe la piel blanca de las personas con albinismo?

RMC. Las personas con albinismo tienen los melanocitos deficientes. Es un trastorno
de la produccion de una sustancia que le da color a la piel que es llamada melanina.
OLA. No quiero enfocarme mucho a cuestiones cientificas de la produccion de la
melanina, por que esto ya esta muy documentado, si no, mas bien a cuestiones de la
vida diaria, asi que ;Qué cuidados debe tener una persona con albinismo? Cuidados
personales, higiene, alimentacion, vitaminas.

RMC. El principal cuidado que debe de tener es, como todos saben, la exposicion a la
luz solar, le afecta tanto a su piel como a sus ojos. El cuidado higiénico es igual a
otra persona a diferencia que siempre debe usar preferentemente ropa protectora a
la luz del sol o filtros solares de alta potencia. En cuanto a la alimentacién seria
conveniente por su falta de proteccion a la luz solar, ingerir mayores cantidades de
vitamina E como suplemento, como antioxidante, generalmente, lo mejor es como
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suplemento alimenticio, por que el equivalente a una capsula de vitamina E de 200 Ul
(unidades internacionales) al dia es el equivalente a 8 platos de frijoles (alubias o
caraotas)

OLA. ;Recomiendas alguna crema bloqueadora en especial? ;Las Sustancias que
tienen las cremas bloqueadoras pueden provocar alguna alergia?

RMC. El filtro solar usar el que tenga el mayor niumero de proteccion solar (ultra
proteccion) de 60 FPS (Factor de Proteccion Solar) para arriba.

OLA. Hay bloqueadores en el mercado de hasta 100 FPS.

RMC. Es muy poca la diferencia de un nivel 60 a 100 FPS. El uso de cremas depende
de la aceptacion de cada persona, las alergias dependen de cada quien, son una
individualidad, por lo que lo recomendable es probar las marcas comerciales y
utilizar con las que mas se sienta comodo.

OLA. ;Qué consecuencias puede tener una persona con albinismo al asolearse
mucho al corto y largo plazo?

RMC. En el corto plazo el riesgo son quemaduras y dano ocular si no usa lentes
obscuros y a largo plazo es la aparicion de lesiones pre cancerosas y pues en casos
avanzados cancer de piel.

OLA. Segun hasta donde yo sé el sol es importante para todas las personas, hay
pediatras que recomiendan banos indirectos de sol para sus pacientes bebés, pero
los albinos pueden sufrir consecuencias graves en estancias prolongadas.
¢Recomiendas que tengan algun tiempo para asolearse?

RMC. Anteriormente muchos médicos recomendaban banos de sol para un buen
estado de salud, fortalecer huesos, etc. Actualmente esa practica esta cayendo en
desuso. La luz de sol la recibimos estemos o no expuestos directamente a él y si
realizamos banos de sol podemos favorecer la aparicion de lesiones en la piel que
pudieran traer consecuencias en un futuro.

OLA. ;Qué hacer cuando un niino o persona adulta con albinismo haya sufrido una
quemadura grave por el sol?

RMC. Si la acaba de recibir, y es una quemadura de primer grado o superficial con
solamente piel rosada, lo mas rapido es poner algun tipo de crema que contuviera
una corticoide de baja o mediana potencia, por ejemplo DESOWEN locion (sustancia
activa DESONIDA). De segundo grado en adelante hay que llevarlo con el facultativo
de urgencia.

OLA. Ademas del cancer de piel y quemaduras por exposicion al sol ;Cuales son las
patologias dermatolégicas mas frecuentes en las personas con albinismo?

RMC. Estas son las dos mas relevantes pero pueden aparecer otro tipo de
tumoraciones benignas de la piel que normalmente se ven en personas mayores. Por
la falta de proteccion a la luz solar aparecen huellas de la edad en pieles jovenes. A
la gente sin albinismo de piel blanca les puede pasar pero es mucho menos marcado
que a una persona que padece albinismo.

OLA. Esta pregunta es hecha por las adolescentes y jovenes con albinismo. La piel
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blanca es muy delicada. ;Como puede un(a) adolescente evitar o en su caso cuidar
su piel respecto a los barros y espinillas? ;Recomiendas alguna crema o tratamiento
RMC. Muchas veces las medicinas tomadas y aplicadas causan foto sensibilidad. Lo
que les convendria seria un tratamiento topico (aplicado) de ADAPALENE crema
(sustancia activa ADAFERIN) que no causa tantas molestias y se aplica en la noche
por lo que causa minima irritacion.

OLA. ;Los tipos de piel de las personas en general (mixta, normal, grasa y seca) es
igual en los albinos? ;Resultan de utilidad las cremas cosmeticas? ;Si existen
puedes recomendar alguna marca en especial?

RMC. Si existen estos tipos de pieles en los albinos, pero tiende a predominar una
piel seca. Lo que convendria mas seria usar cremas lubricantes a base de
LINIMENTO OLECALCAREO (marca de crema CALIDERM). No te podria recomendar
alguna marca en particular, pero también eso es una individualidad que cada persona
tiene que probar, como cualquier otra persona.

OLA. ;Podrian llegar a existir reacciones alérgicas a cosméticos en las personas
albinas? ;Qué aconsejas en estos casos?

RMC. Como te decia, eso es una individualidad también. Como toda persona, el albino
también puede presentar reacciones a cosméticos. Aconsejo usar la prueba y error
en areas pequenas antes de uso generalizado.

OLA. Hay personas con albinismo que prefieren pintarse el pelo, ;qué tan propenso
es el cuero cabelludo a sufrir danos por los quimicos de los tintes de pelo? ;debe
haber algun cuidado especial para escoger un tinte que no afecte el cuero cabelludo?
RMC. Seria aceptable la pintada de pelo sélo en las mujeres jovenes y por las
tendencias de moda, no para tratar de disimular lo que no se puede ocultar y también
es aceptable en los albinos con tirosinasa positiva que pasan mas por rubios mas que
por albinos. De querer pintarse el pelo por diversion o trabajo, es mejor hacerlo en la
noche para que no reaccione con la luz de sol, dado que el tinte escurre y con el sol
le puede causar un problema de irritacion. Si se lo pintan en la noche, ya para el dia
siguiente ya esta impregnado en el cabello y ya para entonces no le hace dano la luz
del sol.

OLA. ;Sera que el cabello oscuro proteja a la cabeza mejor que el cabello blanco?
RMC. Pues mira, tedoricamente el cabello nos protege del sol sin importar su color y
en todo caso lo claro reflejaria mas la luz que el oscuro, por lo que para este fin no
tendria ningun caso. El hecho de que el cabello esté pintado o no, no hace ninguna
diferencia.

OLA. ;Y recomiendas usar gorra o sombrero?

RMC. Las gorras no se usan propiamente por la cabeza sino por la cara, a menos que
tenga calvicie. Pero lo recomendable es que a exposicion directa de sol, lo mejor es
protegerse con una sombrilla o un sombrero grande, una gorra a mi apreciacion
personal soélo protege la cara mientras que la sombrilla o el sombrero pudieran
abarcar mas area de proteccion.

\ /ANUNCIATE AQUI, /e
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OLA. Hay personas con albinismo que por necesidad se exponen mucho al sol. ;Qué
recomiendas al respecto?

RMC. Aqui estamos hablando de dos prioridades distintas, la salud y la subsistencia.
OLA. ;Cada cuanto recomiendas que un nifno o un adulto consulte al dermatélogo?
RMC. Minimo una vez al aino en los nifios y en los adultos cada 6 meses o en la
aparicion de cualquier lesion sospechosa.

OLA. ;El seguro social tiene algun programa especial de asistencia para personas
con albinismo?

RMC. Hasta donde yo conozco no. Retomando un poco la pregunta anterior, aqui lo
mas importante de que el albinismo es una enfermedad olvidada. Como no duele, no
se cura y es terreno de todos y de nadie pasa lamentablemente a ignorarse. He visto
cero albinos aqui en la consulta institucional y privada en un ano. Cuando nace el
nino generalmente los padres van y visitan al pediatra que les explica lo basico de la
enfermedad y cuando los albinos de edades avanzadas les salen lesiones
sospechosas de cancer acuden al dermatoélogo, y en los casos en que asi resultan el
dermatologo los manda al oncélogo. Actualmente existe una terapia topica (crema)
que desaparece los canceres de piel cuando son carcinomas “in situ” (muy
incipientes) sin necesidad de llegar a procedimientos quirurgicos, por eso es
importante que acudan al dermatélogo periédicamente aun cuando a simple vista no
se vean indicios pre cancerosos. Si los padres acudieran mas a las instituciones de
salud como debiera de ser, se pudiera llevar un mejor control. Asi que esto que estas
haciendo es muy importante, para que la gente conozca mas de la necesidad del
cuidado de la piel para los albinos y los lleven con un especialista institucional.
Generalmente, el punto mas cuidado por los padres de hijos albinos son sus ojos y se
olvidan un poco de su piel.

OLA. Practicamente ya me contestaste la siguiente pregunta. En cuanto a estadisti-
cas de casos con albinismo ;Se lleva

Algun control en el IMSS? ol w2 M ?é:};“é,, f",j‘r.%' Nz rﬂ
RMC. No que yo conozca.Las unicas Haz Mﬂspl‘ﬂdﬂcﬁmfﬂhesot
que he leido son de 1 de cada 20 mil
en Estados Unidos y uno de cada m‘;ﬁg
50,000 en Meéxico, que es una esta-
Distica de infogen. imgﬁrj:r;g:—:bn
OLA. Muchas Gracias por tu tiempo
Roberto. | Asesoria en informatica
RMC. De nada y felicidades por el Venta de e}g‘g:
Esfuerzo. _ éii‘?:;:wes
@ .
T celular: (0% 833) 232 99 K
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Por Adriana Gomez.
Nosotros somos Conrado y
Adriana Gomez, de Monterrey
N. L. Tenemos 4 hijos de los
cuales 2 tienen albinismo.
Hace aproximadamente 14
anos, conocimos a Jesus y
Marisa de Zuazua N. L., ellos
también con 2 hijos albinos, y
comenzo una amistad muy

bonita, posteriormente conocimos a Ricardo y Janeth, que ella es albina, despueées a Jorge
y Mayela que tienen una nifna albina, y asi... poco a poco fuimos conociendo mas familias
que han ido integrandose al grupo. Siempre hemos contado con la amistad de Gregorio y
Fernando Vazquez A. que son albinos y de quienes hemos recibido apoyo y muy buenos
consejos para nuestros hijos.

En septiembre de este afio tuvimos una reunion en donde nacio la idea de hacer una fiesta
e invitar a otras familias que sabiamos que tienen hijos con albinismo y decidimos
contactarlos. La fiesta fue el 3 de diciembre en Zuazua, N. L Nos reunimos 15 familias
(16 albinos). Fue muy bonito: nos presentamos todas las familias, nos conocimos,
convivimos, compartimos nuestras vivencias, etc... Los ninos estuvieron felices, gozaron
con la fiesta, le pegaron a la pinata, bailaron, hubo premios, dulces, etc...
Fue una experiencia increible, parecia que
nos conociamos de toda la vida, nos
sentimos como en una “GRAN FAMILIA”.
Queremos que esto se repita y que ahora
nos puedan acompanar otras familias que
en esta ocasion no pudieron asistir y asi
conocernos mas, apoyarnos unos con
otros y sobre todo conservar esta “GRAN
AMISTAD?”, =3

Enrique, Gregorio Y Fernando

Ese dia Rodrigo cumplié 1 aio. V 4 el ambiente
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Hola a todos esta es la seccion de la
revista de OLA donde se dara a conocer
un poco de las cualidades artisticas, de
los companeros, asi como de los aspec-
tos sociales, y claro, de los cumpleanos
de nuestros preciados amigos.

Figurita de ﬁnge[

Autor: Luis Agustin Paez Ramirez

Figurita de dngel Cara de nifia
Corazon ardiente 'y sensual
Viendo tu silueta en la pradera
EL bronce del sol te hace
virginal

Cabellera blanca piel de seda
Alma tierna que es de cristal
Tu mirada entro en mi alma
Prendiendo la hoguera
De mi amor

EL cielo se embellece
Con fuego de pasion
La magia de tus besos
Me hacen divagar

Es por eso que hoy a ti te canto
Mi pequefia nifia angelical
Es que estoy asi de enamorado
Que quisiera estar contigo

893EPORTE

Reporte
Ola

=t

« Comentario personal

Al leer la letra de esta bella cancion... me ha
dejado sin palabras creo que en ella se
encierran los mas bellos y verdaderos

sentimientos, puros y hermosos... como mujer

albina me llena de alegria que un hombre se
haya tomado la molestia de componer una

lindisima cancion a una mujer como nosotras.

A ver chicas, ;cuantas canciones hay dentro

de nuestra cultura de habla hispana, que
tratan sobre las morenas? Pues por fin existe
una que habla, y vaya de queé forma tan bella,
de nosotras. Ahora que la lean con mucho
gusto me encantaria saber su opinion les dejo
mi mail. sociales@albinismo.org

CUMPLEANOS

1 Laura ................................... 19 de febrero
R | L ——— 10 de marzo
3. LUlS A POreZ .ccissosncansnnnnanunnunss 14 de julio
4. Julleta ...cussssanssasanssassannnnsannnnnann 30 de julio
TR 1 [ T R ——— 27 de agosto
6. Debany, hija de Nora .......... 27 de agosto
7. Marisol GOICO .cuvcsrusmsnssnnnnnsas 28 de agosto
8. Eric, hijo de Nora ........cuuen.. 30 de agosto
L I ] | R ————————— 7 de septiembre
10. ANAIS cviivisisnnsimraisaniinses 8 de septiembre

11. Juan, esposo de vero..22 de septiembre
12. Mariana, hija de Natalia ...15 de octubre
13. Arantza ...ccccvcmrennnnannnnnnnns 20 de noviembre
14.Rodrigo ...ccceumemrureminnananananss 3 de diciembre

Iinformes en
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Mi Carita de Angel

Un dia el sol toco a mi ventana,
apurado me indico que la hora llego,
Nunca lo vi brillar tanto como esa manana,

Nunca vi brillar tanto el dia y eso me agradé.

Sin embargo, algo llamoé mi atencion,

que la luna celosa tras las nubes se escondio,
Sin imaginar que en una de ellas te encontraria,

y que eras tu su motivo de inseguridad.

Reporte
Ola

geltyii

Quien diria, mi carita de angel que aqui caerias?
Quien diria, mi carita de angel que estés aqui?

te aseguro que no pudiste, mi amor,
haber caido en mejores brazos.

A tu nombre llevo atada mi vida,
juntos y con Fé todo podemos lograr.
Quisiera darte un mundo mejor,

pero la vida es bella asi como es,
para qué cambiarla?

si yo siempre a tu lado estaré.

Siempre me he preguntado,

Como se puede amar a alguien sin conocer?
Mi felicidad has completado...

siempre te ameé, te amo y te amareé.

Quien diria, mi carita de angel

que aqui caerias?

Quien diria, mi carita de angel

Que estés aqui?

te aseguro que no pudiste, mi amor,
Haber caido en mejores brazos.

La vida es un juego,
no hay que esperar sentados,
la vida es sélo un juego

que hay que aprender a jugar
y siempre dar tu mejor esfuerzo.

Momentos dificiles podran aparecer,
nada que no podamos superar,

solo pasion y coraje hay que tener

y tus suenos podras alcanzar.

Recuerda que sola nunca estaras,
Tener mente positiva siempre es mejor.
Lleva la frente muy en alto

por que llevas sangre Montemayor.

Quien diria, mi carita de angel

que aqui caerias?

Quien diria, mi carita de angel

Que estés aqui?

te aseguro que no pudiste, mi amor,
Haber caido en mejores brazos.

No hay amor mas blanco y puro... te lo juro.
Tu siempre seras mi carita de angel.

AUTOR: ISC Sergio de Jesus Montemayor
Herba

Bueno es todo por el momento, espero les haya gustado. Esta seccion fué hecha con
todo mi carino para ustedes. Y claro, se aceptan opiniones. Espero tus .
comentarios sobre lo que te gustaria ver en esta seccion. C\[e]LéVLlQO GO]LCAQ
De antemano gracias, cuidense mucho y besitos a todos. _g— ‘
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