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NOTICIAS NACIONALES

Prestaciones sociales para el
cuidado de menores con
cancer o enfermedad grave

Los padres y madres que trabajan por cuenta ajea
(empleados) o propia (auténomos) ya pueden
solicitar la prestacion para el cuidado de menores
con cdncer o enfermedad grave.

Vigente desde el 1 de enero

Los padres trabajadores ya pueden solicitar la
prestacion para el cuidado de menores con céncer o
enfermedad grave ante la Mutua de Accidentes de
Trabajo y Enfermedades Profesionales de la Seguridad
Social o la Entidad Gestora con quien la empresa
tenga concertada la cobertura de los riesgos
profesionales. Las solicitudes estan disponibles en la
pagina web de la Seguridad Social.
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Como recuerda la Administracién, la Ley General de la
Seguridad Social y el Estatuto de los Trabajadores ya
establecen los principios por los que ha de
reconocerse esta nueva prestacion de la Seguridad
Social que, aunque entrd en vigor el pasado 1 de
enero con la Ley de Presupuestos Generales del
Estado para 2011, precisa de la aprobacién de un
Reglamento para determinar el concepto de
enfermedad grave, entre otras cuestiones. El hecho de
que esté vigente desde 1 de enero de 2011, garantiza
el cobro del subsidio desde la fecha de la solicitud,
siempre que esta se ajuste a lo requeridoen la Leyy a
sus normas de desarrollo.

Los requisitos para el acceso a la nueva prestacién por
cuidado de hijos con enfermedad grave son los
mismos que los establecidos para la maternidad
contributiva: estar afiliado a la Seguridad Social y
tener cubierto el periodo de cotizacion minimo
requerido. La gestién y el pago corresponderdn a la
Mutua de Accidentes de Trabajo y Enfermedades
Profesionales o a la Entidad Gestora con quien la
empresa tenga concertada la cobertura de los riesgos
profesionales.

La prestacion se extinguird cuando cese la necesidad
del cuidado directo, continuo y permanente del
menor o cuando éste cumpla 18 afios.

Fuente: www.elmedicointeractivo.com

Distintos Actos en el Dia Mundial de las Enfermedades Raras
28 de febrero

Mads de 100 actos para pedir la Igualdad de Oportunidades para las personas con Enfermedades Raras.

Macaco pone la melodia al Dia Mundial de las Enfermedades Raras

La Federacion Espafiola de Enfermedades Raras
(FEDER) lanza su video oficial de Campafia que tiene
como cancién “Mensajes del Agua” del cantante
Macaco.

Familias con enfermedades poco frecuentes
participan en el video para trasladar la necesidad de
tener esperanza

Para la realizacidon del video se ha contado con la
colaboraciéon de 6 familias que han demostrado que
las personas con patologias poco frecuentes pueden y
deben tener esperanza.

El video se puede ver en YOUTUBE y en la pagina web
de FEDER

Fuente: www.enfermedades-raras.org
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FEDER realizo una Campana de Sensibilizacion por el Dia Mundial de

las Enfermedades Raras

En el marco de la Campafia se lanzé la Declaracidn por
la lgualdad de Oportunidades de las personas con
estas enfermedades poco frecuentes.

El lema elegido fue: “Por la Igualdad de
Oportunidades para las personas con enfermedades
poco frecuentes”, desde FEDER se organizaron
numerosas actividades y propuestas para celebrar el
dia por la esperanza de las familias.

ATy Para ello, FEDER cuenta con
COFEERERD oo % el apoyo de Andrés Iniesta
o, quien ha cedido su imagen
para la Campafia y quien
traslada la importancia de
que las personas con
patologias poco frecuentes
puedan tener un trato justo y

equitativo

Fuente: www.medicosypacientes.com

El Gobierno presenta un plan de trabajo, que abarca hasta
2012, para mejorar el tratamiento de las enfermedades raras

Con motivo de la celebracion del Dia de las Enfermedades Raras en Espafia, las ministras de Sanidad, Politica
Social e Igualdad, y de Ciencia e Innovacion, Leire Pajin y Cristina Garmendia, respectivamente, presentaron en el
Senado el plan de trabajo del Gobierno de Espafia 2011-2012 para el tratamiento de las enfermedades raras (ER).
Su objetivo es mejorar la atencién a las personas que padecen estas enfermedades, definidas como aquellas que
presentan menos de un caso por cada 2.000 habitantes pero que, dado el gran nimero de estas patologias, inciden
sobre un porcentaje de poblacion situado entre el 4 y el 8 por ciento.

En el acto, celebrado en el Senado, fue presidido por
la princesa de Asturias, Letizia Ortiz, y en él
intervinieron las ministras, el presidente del Senado,
Javier Rojo, y varios afectados por estas enfermedades
poco frecuentes. Este plan acelerara la aplicacion de la
Estrategia de Enfermedades Raras del Sistema
Nacional de Salud, aprobada en 2009, desde una triple
perspectiva: sanitaria, cientifica y socioecondmica.

En su intervencion, la ministra de Sanidad, Politica
Social e Igualdad, Leire Pajin, asegurd que el Gobierno
tiene “la obligacion de mejorar la calidad de vida de
pacientes y familiares, especialmente cuando sus
patologias son tan complejas y a menudo
desconocidas”. Destacé la “labor de concienciacion y
difusion” que realiza la Federacidon Espafiola de
Enfermedades Raras (FEDER), a cuyos responsables
agradecié “seguir llamando nuestra atenciéon” sobre
las ER.

Respecto al nuevo plan explicé que “pretende sacar
todo el provecho de los logros alcanzados hasta la

fecha”. Y anuncié que el Gobierno seguira “reforzando
el modelo del centro de Burgos” y “las 27 unidades de
referencia” con las que ya contamos y anuncio que ya
se han “identificado 140 unidades susceptibles de ser
acreditadas como unidades de referencia nacionales”.
Insistid en la necesidad de avanzar en la equidad de la
asistencia prestada en todo el territorio con iniciativas
como la uniformizacién de los protocolos de
diagndstico precoz, la formacidn y el intercambio de
buenas practicas a nivel nacional.

Investigacién biomédica para estas patologias.

Por su parte, la ministra de Ciencia e Innovacion,
Cristina Garmendia, destacd la investigacion
biomédica como uno de los ambitos en los que Espaia
ha avanzado mas en los Ultimos afios. Para seguir
potenciando su desarrollo, Garmendia destacé que “el
Gobierno se compromete a mantener en los préximos
afios el esfuerzo inversor del Instituto de Salud Carlos
Il en este terreno, que asciende a mds de 12 millones
de euros al afio”.




Asimismo, Garmendia indicd que el Gobierno “va a
acercar en la medida de lo posible la mejor
investigacion a la prestacion de servicios sanitarios a
pacientes y a sus familias”. Con este obijetivo, el
Ministerio de Ciencia e Innovacién fomentara la
colaboraciéon de las Unidades de Referencia sobre
enfermedades raras con los programas de
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investigacion de los Institutos de Investigacidon
Sanitaria, y facilitara el acceso de los investigadores al
nuevo registro nacional sobre enfermedades raras,
previsto también en este Plan 2011-2012.

Fuente: www.medicosypacientes.com

Elaboran un protocolo para afrontar una discapacidad en el
embarazo, nacimiento o primer ano de vida

El objetivo de este protocolo elaborado por el Comité Espanol de Representantes de Personas con Discapacidad
(CERMI) es favorecer la no discriminacion y la igualdad de oportunidades ante un diagndstico prenatal que pueda

suponer una discapacidad

El Comité Espanol de Representantes de Personas con
Discapacidad (CERMI) ha elaborado un protocolo para
afrontar una discapacidad en el embarazo, nacimiento
o primer afio de vida. Se trata de favorecer la no
discriminacién y la igualdad de oportunidades ante un
diagndstico prenatal que pueda suponer una
discapacidad. Puede aplicarse cuando la discapacidad
aparezca o se identifique durante los 12 meses
posteriores al nacimiento.

El protocolo entiende que las personas con
discapacidad  “son  siempre  seres  humanos
intrinsecamente valiosos, con la misma dignidad y
derechos, y que merecen el mismo respeto que el resto
de personas, lo que condiciona cualquier trato,
atencion o intervencion que reciban ellos o sus
familias”.

El enfoque ha de ser en todo momento el de derechos
humanos, consagrado en la Convencidn Internacional
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad

de 13 de diciembre de 2006, firmada vy ratificada por
Espafia.

Se centrara en el derecho de igualdad de
oportunidades y no discriminacion por razén de
discapacidad (articulos 10, 14 y 49 de la Constituciéon
Espafiola) y en el derecho a la vida (articulo 15 de la
Constitucién Espafiola).

Para ello, este protocolo establece un procedimiento
de actuacién para garantizar, en términos 6ptimos de
respeto y trato idéneo, una atencidén temprana e
intervencién adecuada desde la aparicion o
identificaciéon de la discapacidad, presente o potencial,
y su posterior comunicacién a los progenitores o
entorno familiar, hasta la atencion a través de los
servicios socio-sanitarios, educativos o de otra indole.

Fuente: www.medicosypacientes.com

La desaparicion de las obras sociales supone un retroceso
para el “Estado del Bienestar”

La Plataforma de ONG de Acciéon Social (POAS), la Plataforma de Voluntariado en Espaiia (PVE), la Red Europea de
Lucha contra la Pobreza y la Exclusion Social en el Estado Espaiiol (EAPN-ES) y el CERMI manifiestan su posicion
ante la ultima decisién tomada en el Consejo de Ministros sobre la ‘bancarizacion’ de las Cajas de Ahorros.

18/02/2011

La labor social de las cajas de ahorros se refleja en el
numero de personas beneficiarias de sus proyectos
solidarios. 162 millones de personas se beneficiaron
en 2009 de los proyectos y actividades de la Obra
Social. Mds de 2000 millones de euros se dedicaron a
financiar iniciativas sociales y ciudadanas, con especial

dedicacién al drea socio-asistencial, que presta
servicio y atencion a las personas mas vulnerables.

En el contexto de crisis actual, esta nueva legislacién
antepone el interés privado frente a la mision social
de las cajas de ahorros, justo en un momento en el




qgue se deberian garantizar modelos financieros
competitivos y solidarios. Las Cajas de Ahorros han
sido el principal socio privado del tercer sector de
accion social -segun un estudio elaborado por la CECA
en el afio 2009-, contribuyendo de manera
indispensable a los avances en materia social. Como
ejemplo, las obras sociales han financiado el 40 % de
los proyectos dirigidos a las personas con
discapacidad, una aportacion indispensable para el
desarrollo de la Ley de autonomia personal y atencion
a la dependencia.

Asimismo, la bancarizacidon aprobada por el Ejecutivo
se puede traducir, ademas, en un aumento de la
desigualdad de acceso al sistema financiero para los
colectivos en riesgo de exclusién y para las personas
establecidas en zonas rurales, que pueden verse
excluidas. Respecto a la capitalizacion de las cajas, en
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ningun caso el capital de las Cajas tras la reforma debe
ser inferior al 51%, manteniendo garantias de
participacion social en las futuras Fundaciones y de
fondos para las Obras Sociales con el objetivo de
mantener los fines que ahora tienen previstos. Las
cuatro plataformas hacen un llamamiento al Gobierno
para que tenga en cuenta la opinion del tercer sector
de accion social en la elaboracidon de esta normativa
que transformara el sistema financiero espafiol y que
incidira directamente sobre los colectivos mas
vulnerables. Ademads, animan a la sociedad civil y a las
organizaciones del Tercer Sector a que se sumen a
este posicionamiento que defiende el Estado de
Bienestar frente a los intereses privados.

Fuente: www.boletin.cermi.es

NOTICIAS INTERNACIONALES

Ratificada la Convencion de la ONU sobre Discapacidad

La Union Europea como tal haya ratificado la Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad, por lo que este instrumento juridico internacional es plenamente aplicable a las instituciones

comunitarias.

A partir de esta ratificacién, las politicas comunitarias
habran de tener como marco orientador e inspirador
los principios, valores, deberes y mandatos de la
Convencidn, a los que tendrdn que ajustarse todos los
poderes, instituciones y organismos de la Unién
Europea.

Para el movimiento de la discapacidad espafiol y
europeo, resultaba fundamental que la Convencién
fuese ratificada tanto por los Estados miembro como
por la propia Unién Europea con objeto de que el
circulo de promocién y proteccidon de los derechos
humanos de las personas con discapacidad quedase
cerrado, tanto en la dimensién nacional como
europea.

La presién eficaz de la discapacidad organizada
europea ha vencido las resistencias de la Comisién y
de distintos Estados que venian pretendiendo que la
Unidn Europea sélo ratificase la Convencion una vez lo
hubieran hecho sus 27 Estados miembro, lo que
habria retrasado afios la ratificacion por parte de la
Unidn.

Finalmente, ha ganado la idea, defendida por el sector
de la discapacidad, de que la Unién Europea deberia
ratificar ya la Convencion, y no condicionarla a que lo
hicieran todos y cada uno de sus miembros.

Fuente: www.boletin.cermi.es
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Alertan del riesgo de usar pruebas de radiodiagnostico
en ninos

Madrid (6/7-1-11)

Investigadores de la Universidad de Michigan (Estados
Unidos) han detectado un mayor uso de pruebas de
radiodiagndstico en nifios en los Ultimos afios, hasta el
punto de que casi la mitad (42,5 por ciento) se somete
a este tipo de pruebas, alertando por ello de que
puede favorecer la apariciéon de tumores.

Asi lo aseguran en la revista Archives of Pediatrics and
Adolescent Medicine, tras presentar los datos de un
estudio realizado con mas de 355.000 nifios de menos
de 18 afios. La investigacién incluyd tanto radiografias
convencionales como pruebas mas avanzadas, tales
como tomografia computarizada, que consiguen
imagenes mas precisas a costa de una radiacién mas
elevada.

Pese a que una tomografia de térax emite una dosis
mas de cien veces superior a la de una radiografia de

LEGISLACION

térax, casi el ocho por ciento de estos menores se ha
sometido a una prueba de este tipo y hasta el 3,5 por
ciento repitié una segunda vez en los tres afios que
durd el estudio.

Segun el cardidlogo pedidtrico Adam Dorfman, autor
del estudio, hay que estar seguros de cuando se
utilizan estas pruebas, para que sélo se recurra a ellas
cuando sea absolutamente necesario.

Igualmente, este experto reclama la necesidad de
iniciar mas estudios que permitan conocer el alcance a
largo plazo de estas radiaciones, cuyo impacto sélo se
ha estudiado en poblacidn adulta.

Fuente: www.elmedicointeractivo.com

APROBADOS LOS SERVICIOS Y LAS PRESTACIONES
ECONOMICAS QUE RECIBIRAN LAS PERSONAS CON
DEPENDENCIA MODERADA

El Consejo de Ministros ha aprobado un Real Decreto que fija los servicios y prestaciones econémicas a los que
podrdn acceder las personas con dependencia moderada. Este texto, que recoge el acuerdo al que llegaron el
Gobierno y las Comunidades Autonomas en el Consejo Territorial de Dependencia, celebrado en Madrid el 28 de
octubre de 2010, subraya el cardcter prioritario de la prestacion de servicios.

El Real Decreto recientemente aprobado destaca el
caracter prioritario de la prestacién de servicios:
promocién de la autonomia personal, teleasistencia,
ayuda a domicilio, centro de dia y centro de noche.

El 1 de enero de 2011 empezaron a entrar en el
Sistema de Autonomia y Atencidon a la Dependencia
las personas con dependencia moderada, valoradas
con Grado | Nivel 2.

Este Real Decreto modifica dos Reales Decretos
anteriores. Hasta ahora sélo recibian prestaciones las

Es uno de los primeros
estudios que analizan la
exposicién de los nifios a
este tipo de pruebas de
imagen, ante el riesgo
de desarrollar céncer a
largo plazo por una
exposiciéon temprana o
continuada a  estas
radiaciones.




personas valoradas en Grado lll y en Grado Il. El 1 de
enero de este afo comenzaron a incorporarse al
Sistema de Autonomia y Atencidon a la Dependencia
las personas valoradas con dependencia moderada
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Grado | Nivel 2, mientras que aquellas evaluadas
como dependientes moderados con Grado | Nivel 1
entraran en el Sistema a partir del 1 de enero de 2013.

SERVICIOS PARA LAS PERSONAS CON DEPENDENCIA MODERADA

Los servicios para las personas con dependencia
Grado | son:

e Promocidn de la autonomia personal.
e Teleasistencia.

e Ayuda a domicilio.

e Centro de dia.

e Centro de noche.

Los servicios de promocion de la autonomia personal
son:

e Habilitacion y terapia ocupacional.
e Atencion temprana.
e Estimulacién cognitiva.

e Promocidén, mantenimiento y recuperacién de
la autonomia funcional.

e Habilitacién psicosocial para personas con
enfermedad mental o discapacidad
intelectual.

e Apoyos personales y cuidados en viviendas
tuteladas.

Ademas, el Real Decreto recoge que las Comunidades
Auténomas podrdn desarrollar acciones y programas
con cardcter complementario a las prestaciones
contenidas en el Programa Individual de Atencion,
como asesoramiento, acompafamiento activo,
orientacidn, asistencia y formacién en tecnologias de
apoyo y adaptaciones, que contribuyan a facilitar la
realizacion de las actividades basicas de la vida diaria
(Se pueden consultar las horas semanales o
mensuales de cada servicio en el anexo del Real
Decreto).

PRESTACIONES ECONOMICAS PARA LAS PERSONAS CON

DEPENDENCIA MODERADA

En cuanto a las prestaciones econdmicas para
cuidados en el entorno familiar, se introducen
limitaciones:

Que la persona beneficiaria esté siendo atendida
mediante cuidados en el entorno familiar de forma
previa a la solicitud de reconocimiento de
dependencia y que no pueda acceder a un servicio por
la inexistencia de recursos publicos o privados
acreditados.

Que la persona cuidadora conviva con el beneficiario.

Que el cuidador no tenga reconocida la situacién de
dependencia.

Si la persona en situacion de dependencia estuviera
recibiendo un servicio de los previstos para su grado y
nivel de dependencia, en la resolucidén de concesién

de prestaciones se ha de mantener al menos el mismo
servicio u otro con el mismo nimero de horas. Si este
servicio es incompatible con la prestacion econdmica
de cuidados en el entorno familiar, no se concedera
ésta.

Respecto a la cuantia de las prestaciones econdmicas,
para 2011 las correspondientes al Grado | Nivel 2 son
las siguientes:

Prestacion econdmica vinculada al servicio: 300 euros
mensuales.

Prestacién econdmica para cuidados en el entorno
familiar: 180 euros mensuales.

Fuente: Ministerio de Sanidad, Politica Social e Igualdad
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Las personas con discapacidad podran participar
en los jurados populares

Se aprueba en el pleno del Congreso de los Diputados con el apoyo undnime de todos los grupos politicos la
modificacion de la Ley Orgdnica del Tribunal del Jurado que va a permitir a las personas con discapacidad

participar en los jurados populares.

Hasta ahora la legislacion establecia como
imprescindible no tener una discapacidad para
desempenar la funcidon de jurado, algo que para el
presidente de COCEMFE “Era una vulneracion en toda
regla de los derechos de las personas con
discapacidad. Poco a poco se va logrando que este

Con la modificacién aprobada se garantiza la no
discriminacién e igualdad de oportunidades de este
colectivo, y ademas se continla adaptando Ia
legislacion espafiola a la Convencidn de Naciones
Unidas sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad.

tipo de vetos sin sentido desaparezcan no sélo del
dmbito juridico y politico, sino en general a todos los
dmbitos de la vida, de modo que se potencia la
normalizacion y la participacion de este sector en la
sociedad, que a su vez la enriquece enormemente”,
apunta Mario Garcia. Ademas, felicit6 a todos los
partidos “por dar su apoyo a una reforma legal
largamente demandada por el movimiento asociativo
para que las personas con discapacidad puedan
formar parte de un tribunal popular en igualdad de
condiciones que el resto de los ciudadanos”.

En cuanto entre en vigor esta modificacion legislativa,
la capacidad del jurado se valorard de una forma
objetiva, y en el caso de que esté integrado por alguna
persona con discapacidad, ésta podrd ejercer su
derecho a la participacidon en la administracidon de
justicia, contando con las medidas de accesibilidad y
apoyo que garanticen la igualdad de oportunidades y
que deberdn proporcionar las Administraciones
Publicas.

Entra en vigor el Decreto sobre receta médica y ordenes de
dispensacion

El Decreto sobre receta médica y ordenes de dispensacion acaba de entrar en vigor tras su publicacion el dia 20 de
enero de 2011 en el BOE. Su finalidad es la de establecer un nuevo marco juridico que contribuya a simplificar la
tarea de los profesionales sanitarios, a reforzar las garantias de los ciudadanos, entre otros aspectos.

Madrid, 21 de enero 2011 (medicosypacientes.com).

Posibilita un correcto cumplimiento terapéutico y la obtencidon de la eficiencia maxima del tratamiento, ello sin
perjuicio de su papel como soporte para la gestidon y facturacién de la prestacidon farmacéutica que reciben los
usuarios del Sistema Nacional de Salud. Asi se explica en el Real Decreto 1718/2010, de 17 de diciembre, sobre
receta médica y érdenes de dispensacion, publicado en el Boletin Oficial del Estado con fecha de 20 de enero y que
desde hoy esta en vigor.

Como se explica en su introduccidn, su finalidad es la de
establecer un nuevo marco juridico para la receta médica y
la orden de dispensacidon que posibilite profundizar en la
mejora del uso racional de los medicamentos, en los
ambitos publico y privado y que, al tiempo que contribuya a
la simplificacién de la tarea de los profesionales sanitarios,
refuerce las garantias de los ciudadanos.

La receta médica y las ordenes de
dispensacién como documentos
normalizados, suponen un medio
fundamental para la transmision
de informacién entre los
profesionales sanitarios y una
garantia para el paciente.

Fuente: www.medicosypacientes.com




AHUCE

ASDOIACION HUESOS DE CRISTAL DE ESPARA
OSTEOGERESIS IMPERFECTA

TESTIMONIO

Mi relacién con la aviacién ha sido muy intensa y
especial durante toda mi vida. Mis papas me platican
gue mi primera palabra de nifio fue “avion”. En mi
infancia lefa cuanto libro relacionado con la aviacidn
pasaba por mis manos. Mis revistas de aviacién
siempre fueron mis fieles compafieras durante los
tiempos de fracturas que pasaba en cama. Pero a
cierta edad tuve que aceptar que nunca podria
alcanzar mi suefo de ser piloto debido a que padezco
de osteogénesis imperfecta. Sin embargo, mi pasion
por la aviacién siguid acompafidndome durante toda
la vida.

En el afo 2000 dejé México, pais en el que yo naci,
para iniciar una nueva vida junto a mi querida
Verdnica y a mi adorada hija Frida en Alemania.

A finales del 2009, sali con la silla de ruedas para hacer
un poco de ejercicio. EI camino me llevd, como
siempre, al pequefio aerédromo de la cuidad en la que
vivo; en esa ocasidn comencé una conversacién con
un miembro del club de vuelo local.

El me platicé que en Alemania habia unos cuantos
pilotos que utilizaban una silla de ruedas. Me dijo que
él sabia de la existencia de una asociacién de pilotos
discapacitados en Alemania. Inmediatamente me di a
la busqueda y contacté a uno de los miembros de esa
asociacion.

El me explicd que el mayor obstaculo para cualquier
persona con una discapacidad era el permiso médico.
Yo estaba sobre todo interesado en volar planeadores.
El me recomendd a un doctor que conocia y que
consideraba idéneo para mi caso. Desgraciadamente
este doctor se mostré negativo desde un principio al
saber que yo tenia Osteogénesis Imperfecta. Me dijo
claramente que él no me daria el permiso médico.
Obviamente quedé muy desilusionado después de
esta negativa. Sin embargo, decidi seguir peleando por
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este suefio. Mi siguiente paso fue escribir correos a
diferentes asociaciones y a otros doctores de Ia
aviacion.

A través de Ute Wallentin (asociacién alemana de Ol)
pude contactar a una persona en los Estados Unidos
de Norteamérica que habia obtenido el permiso
médico para volar aviones (desgraciadamente no
logro conseguir la licencia de piloto por otras razones).
Aunque los requerimientos médicos son menores en
los EUA que en Europa, esto me sirvi6 como
motivacién y como argumento al hablar con otros
doctores. Después de enviar una gran cantidad de
correos, recibi la respuesta de un Doctor en medicina
aerondutica que me recomendaba contactar al Dr.
Quast en el centro aeromédico de Stuttgart, Alemania.

La primera platica con el Dr. Quast fue bastante
positiva. Me pidid6 que antes de hacer pruebas
médicas yo le comprobara que era fisicamente capaz
de volar un planeador. Para esto realicé un vuelo de
prueba y varias pruebas en el hangar con un instructor
de vuelo para poder demostrar que tenia la capacidad
fisica para pilotear un avion. Afortunadamente, no
tuve grandes problemas y consegui el certificado por
escrito de que lo habia logrado. Después siguieron los
examenes médicos en el centro aeromédico. Me
realizaron pruebas de vista, auditivas, del corazodn,




neuroldgicas, de reflejos, de sangre, etc. Se podran
imaginar la gran felicidad cuando el Dr. Quast me
recibié y me dijo que habia pasado las pruebas y que
él estaba de acuerdo en expedir el permiso médico
para volar aviones privados. Después de tantos afios
de sofiar con volar un avién habia logrado superar el
mayor obstaculo. Ahora todavia tengo un largo

"DESDE LA SEDE"

Belén Chavero Chércoles

,':_' Trabajadora Social de AHUCE desde el
“ 13 de abril de 2009

Queridas familias,

Aunque afortunadamente para mi tengo el gusto de
conoceros a muchos de vosotros, me presentaré por
aquellos a los que todavia no tengo la fortuna de
conocer.

Desde hace ya algo mas de dos afios tengo el placer
de ser una de las Trabajadoras Sociales que
actualmente trabajamos en la sede.

Estoy a vuestra entera disposicion para todo aquello
que podais necesitar y espero poder contribuir a
mejorar la calidad de vida de todos vosotros.

Para mi es un orgullo pertenecer a esta gran familia y
solo deciros que aprendo muchas cosas de todos
vosotros cada dia.

Mil gracias.

Esperando poder veros pronto a todos,
Recibid un carifioso saludo

Belén
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camino por recorrer para conseguir la licencia de
piloto. Espero poder escribirles en unos anos la
historia exitosa de como logré conseguir la licencia.
Sin embargo, creo que lo mas importante es disfrutar
el camino.

Mercedes de Cartagena, Murcia.
Victoria de Torrevieja, Alicante.

La ventana de Internet

Nuestros Socios

Desde esta seccidon no podemos dejar de mencionar a
los que le dan el alma a la asociacién, nuestros socios.
Damos la bienvenida a los siguientes cuatro nuevos
socios:

Eva de Fuenlabrada, Madrid.
David de Madrid.

Hoy, se accede a Internet para consultar informacién
de practicamente todo lo que se necesita conocer. La
Osteogénesis Imperfecta no estd al margen de esta
realidad y asi, podemos encontrar aproximadamente
40.900 paginas web dedicadas a esta patologia en el
mundo, solo en Espaia encontramos 8.710 paginas.
Desde AHUCE apuntamos a algunas de esas fuentes
de referencia con vocacion divulgativa:

e Confederacion Espafiola de personas con
discapacidad fisica y organica:
www.cocemfe.es

e Federacion Europea de O.l.: www.oife.org

e Federacion Espafiola de Enfermedades Raras
(FEDER): www.enfermedades-raras.org

e QOrganizacién Europea de Enfermedades Raras:
www.eurordis.org

e www.osteogenesis.info

Las redes sociales han irrumpido de forma arrolladora
en el espacio online, como una forma de
comunicacién muy orgdanica y viral, en la que en
cuestion de dias se puede llegar a propagar cualquier
tipo de mensaje a muchisimas personas y con muy
bajo presupuesto. En Facebook se han creado los
grupos “Ol Espaiia” y “Ol me siento joven”. Para todas
aquellas personas que quieran pertenecer a
cualquiera de estos dos grupos deberdn
comunicdrselo a la sede de AHUCE.




Boletin 90 dias enero- marzo de 2011

La declaracion de la renta, otra forma de colaborar con las
ONG

Os queremos recordar a los contribuyentes que se puede ayudar a las ONG sin necesidad de realizar un
desembolso adicional, marcando la casilla “colaborar en fines sociales”.

Cada afio son mas los contribuyentes que deciden
marcar la casilla “otros fines sociales”. No obstante,
sigue habiendo un importante nimero de ciudadanos
gue deciden no marcar ninguna asignacién en su
liquidacidén, esta decisién puede deberse a un
desconocimiento por parte de los ciudadanos sobre
cuales son realmente esos 'otros fines sociales', qué
organismos o0 instituciones gestionan el dinero
recaudado, quién recibe finalmente esos fondos y a
gue actividades o proyectos se dirigen.

Por esta razén, el importe recaudado anualmente es
gestionado en un 80% por el Ministerio de Sanidad,

Politica Social e igualdad que lo distribuye entre
programas de accién social en Espafia.

El Ministerio de Sanidad, Politica Social e igualdad
publica anualmente la convocatoria de subvenciones
con cargo al 0,52% del L.R.P.F., dirigida a financiar
programas de organizaciones no lucrativas con el
objetivo de atender situaciones de necesidad vy
marginacién que afectan a determinados colectivos.
Cada ano se identifican las actuaciones que se
consideran prioritarias, con el fin de adaptarse a los
cambios sociales y atender a los colectivos mas
vulnerables.

Tu eliges tu decides con Caja Navarra

Apoya a AHUCE sin que te cueste dinero, simplemente con el pequefio gesto de abrir una cuenta en Caja Navarra a

través de su fundacion:

Ponte en contacto con tu asociaciéon o directamente
con Diego Munilla (Asesor de Entidades sociales) en el
680.554.409 o en diego.munillales@cajanavarra.es

Animate y colabora con AHUCE a través de la iniciativa
Tu eliges tu decides de Caja Navarra y afio tras afio
aportara un porcentaje a AHUCE de los beneficios que
Caja Navarra gana contigo.

Convenios con General Optica y Clinica IVI

Los socios de AHUCE tienen los siguientes descuentos de los que puede favorecerse en la clinica IVI y en General

Optica.

Los socios interesados deberéis pedirnos un certificado que emitiremos desde la Sede, para poder acreditar vuestra

pertenencia a la asociacién.

Clinica IVI

e La primera visita de valoracion y diagndstico
en reproduccidn asistida tendrd un 50% de
descuento.

e Tratamientos de Reproduccidn Asistida: 5%
descuento

e Resto de Unidades y/o servicios: 10%
descuento

General Optica

e Gafas graduadas con cristales monofocales
organicos antirreflejantes desde 59 €

e Gafas graduadas con cristales progresivos
organicos antirreflejantes desde 159 €

e 30% de descuento en el resto de productos

e 50% de descuento en la compra de la Tarjeta
Privilege.
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Con un simple gesto, cambia el futuro de las ER.
Tarjetas ONG FEDER

Si tienes una cuenta en Bancaja puedes ayudar a las personas con patologias poco frecuentes. ES MUY SENCILLO. No

te costard nada y ayudaras a muchas personas. UNETE

TU puedes hacer posible que miles de personas con
patologias poco frecuentes puedan  tener
futuro. Desde FEDER, trabajamos para poner en
marcha servicios de atencidn social, psicolégica y
juridica. Creamos redes de apoyo de afectados y
ponemos en contacto a familias que creian estar
aisladas con otras personas en su misma situacion.
Todo ello, lo hacemos posible porque creemos vy
confiamos en que las personas con enfermedades
raras Sl tienen futuro. Pero no podemos hacerlo solo.
TE necesitamos. Con un simple gesto, nos ayudaras a
hacerlo posible.

HAZTE DEL CLUB TARJETA ONG FEDER. Te contamos
como. ES MUY SENCILLO

AGENDA

Proximo Congreso médico-
paciente de AHUCE

Si tu entidad bancaria es BANCAIJA, tan solo deberas ir
a tu sucursal mas cercana y decir: “Quiero tener una
tarjeta ONG BANCAJA que ayude a FEDER”

Si no eres de BANCAIJA, pero te estas planteando un
cambio, puedes valorar este banco y decir “Quiero
abrir una cuenta y tener una tarjeta ONG BANCAJA
que ayude a FEDER".

éVes qué facil?
A partir del momento en que tengas tu tarjeta ONG
FEDER, con cada compra que realices usando tu

tarjeta, beneficiards a personas con enfermedades
raras.

Fuente: www.feder.org.es

El préximo Congreso médico-paciente de AHUCE
tendrd lugar, en principio, en el Hotel Vértice Aljarafe
de Sevilla entre los dias 14 y 16 de octubre de 2011.

Hemos escogido este afio la ciudad de Sevilla después
de considerar otros posibles lugares en Espafia,
teniendo en cuenta las buenas conexiones de
transporte y la presencia en dicha ciudad de varios de
nuestros socios que se han prestado voluntarios para
la organizacion del mismo.

Estamos ya en contacto con nuestros médicos vy
especialistas de referencia para elaborar un buen
programa, que intentaremos haceros llegar, en su
version provisional, el proximo mes de junio.

AHUCE

6 de mayo: Dia Mundial de la
Osteogénesis Imperfecta

Wishbone Day trata de crear conciencia sobre la
Osteogénesis Imperfecta (Ol), también conocida como
"huesos de cristal". Wishbone Day toma muchas
formas, en muchos lugares con gente de todas las
edades.

: El wishbone day es algo asi como
: F el “dia del hueso de los deseos” o
- “dia del hueso de la suerte”.

Tanto las personas como las organizaciones se
expresan, y cada expresion sera su contribucion
UNICA al esfuerzo de sensibilizaciéon de la comunidad
mundial de O.I.

www.wishboneday.com




