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« ELECTION AFTERMATH: Who Won the Votes of Voters with Disabilities?

Educacién De Salud Publica y su Vacio Cultural al Tratar del EM

Stem Cell Research: An Overview »

por Maria A. Reyes-Velarde, MD, MPH-AM

Hace cinco afios, después de haber sido dada una diagnosis de probable esclerosis mdltiple (EM), comencé
a buscar informacién sobre la enfermedad en Espafiol. Como doctora, estaba acostumbrada a la lectura en
Inglés sobre la patologia, el diagnéstico diferencial, los tratamientos disponibles y los resultados posibles,
pero buscaba algo mas simple. Buscaba realmente algo en espafiol que mi mama podria leer y entender de
modo que ella no se asustara. Buscaba las respuestas a las preguntas comunes de cada dia a los cuales
nos enfrentamos cuando tenemos EM, preguntas como: ¢,Por qué yo? ¢, Qué hago ahora? ¢ Qué puedo
esperar? ¢ Qué puedo hacer para hacer mi vida mas facil y mas agradable? A mi sorpresa, no podia
encontrar algo en Espafiol que contestara esas preguntas.

El tiempo ha pasado y en los pasados afios, varias organizaciones han publicado la informacién sobre EM
en Espafiol, a través del Internet o en la prensa. Pero, para mi, esta informacion se ofrece en una manera
muy cientifica. Los hechos son hechos presentados, nimeros y posibilidades detallados. De vez en cuando,
incluyen la experiencia de un paciente. Sigue siendo una traduccion directa a partir de un lenguaje a otro sin
tomar en consideracion el principio més bésico y mas fundamental de la comunicacion — la poblacion a quien
el mensaje intenta alcanzar. Se han olvidado que esta informacién es leida no solamente por los cientificos,
los doctores o profesionales del cuidado médico, pero también por el paciente que esta buscando respuestas
especificas a sus preguntas y dudas diarias.

A veces, no es bastante tener la informacion disponible en la lengua. Lo que importa es la manera en que
usted lo traduce, si usted entiende la cultura a la cual la informacién quiere alcanzar, y si esta escrito en una
manera que esté llegando y satisfaciendo al lector. Si usted considera que el resto del mundo busca
informacion sobre EM en paginas de la Web de la Sociedad Nacional de la Esclerosis Mdltiple (NMSS), los
institutos nacionales y otras organizaciones nacionales, usted pensarfa que estas organizaciones serian mas
sensibles de la manera en que ofrecen su informacion y no apenas estar contenta por que ofrecen cierta
informacion en Espafiol.

No hay un censo de cuéntos pacientes con el EM hablan Espafiol, o cualquier otra lengua para esa materia.
No hay un censo, nacionalmente o internacionalmente, del nimero total de pacientes con EM. EI NMSS
estima que hay aproximadamente 400,000 pacientes con EM y dicen que en los Estados Unidos el EM es el
tercero diagnosis mas comun de los neurélogos al tratar los adultos jovenes. Pero eso no nos ayuda a
nosotros saber si la informacion, especialmente en espafiol, esta alcanzando a los pacientes.

Puesto que no podria encontrar la informacion que yo deseaba en espafiol, yo decidi comenzar un “Web-
site” llamado ‘Hablemos de Esclerosis Multiple’ (Let's talk about MS) www.hablemosdeem.com disefiado con

el paciente hispanico en mente y con informacion practica a las preguntas y a los problemas diarios. El “Web-

site” ha sido reconocido nacionalmente e internacionalmente por el Instituto Nacional de Neurologia en
México, las Asociaciones Nacionales del EM de la Argentina y del Portugal, Capitulos del NMSS en Chicago
y Washington, D.C., y pacientes en Colombia, Puerto Rico, la Argentina, Espafia, y los Estados Unidos.
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The Web site, which originated in the United States, has shown that there are no barriers when you are
looking for information on the Internet. The only barriers that can exist are those brought up by the language
itself and the way the message is conveyed. For instance, two phrases that keep repeating in the comments
received about the Web site are: “It feels like talking to a friend” or “I can certainly relate to that.”

And that is the purpose of public health education: to take the message and knowledge to the population that
needs it. And sincerely, what started as a personal necessity, ended up filling the cultural gap that the
national organizations have ignored when providing public health education on MS to the Hispanic
population.

Maria A. Reyes-Velarde, MD, MPH-AM, is creator of the Web site ‘Hablemos de
Esclerosis Multiple’ (Let’s Talk about MS), www.hablemosdeem.com. She lives in
Long Island, New York.
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2 Responses to “Educacion De Salud Publica y su Vacio Cultural al Tratar del EM”

1. Luis Geffner Says:
September 18th, 2006 at 8:15 pm

Respetada Dra. Reyes:

Dirijo un programa de investigacion con celulas madre en Ecuador.

Estamos trabajando con paraplejias traumaticas y proximamente comenzaremos clinical trials en
Parkinson disease y esclerosis multiple.

Por lo tanto, quisiera contactar con ud. para recabar la mayor informacion y sugerencias para
hacer un estudio solido, serio y consistente.

Agradezco su atencion.

Dr. Luis Geffner

Director

programa de Investigacion con Celulas Madre
JBGYE. GYE. Ecuador

2. Mariana Ramos Says:
August 29th, 2007 at 11:19 pm

Hola, me interesa mucho saber todo lo relacionado con la ELA ya que le fue diagnosticada a mmi
tio y estamos desesperados por encontrar tratamientos relacionados con esto, le agradeceria
informacion sobre estos asi como las formas de llegar a ellos, igualmente me interesa conocer
los datos o uan forma de contacto con el Dr. Geffner ya que por lo visto esta dedicado a estas
investigaciones

Muchisimas gracias
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