Una Maturaleza Frigil

AHUCE

ASOCIACION HUESOS DE CRISTAL DE ESPANA
OSTEOGENESIS IMPERFECTA

Madrid 19 de Abril de 2004.

Estimados amigos:

Me pongo en contacto con vosotros por muchos motivos. El primero de ellos es
comunicaros que ya estamos, junto con vuestras ayudas y propuestas, organizando el
XI Congreso Nacional de AHUCE Espaiia. Este afio se llevara a cabo en la ciudad de

Alicante, concretamente en Benidorm durante los dias 22, 23 y 24 de Octubre.

Como todos los afios, este Congreso servira para reunirnos y compartir un fin de
semana muy especial. Hemos intentado elaborar, por todo ello, un programa que
abarca todos los temas de interés sobre la Osteogénesis Imperfecta, especialmente temas

que hace tiempo que no son abordados.

A salvo de algunas modificaciones en el programa, el Congreso se presentaria
asi: En primer lugar, el viernes se celebraria la Asamblea General Ordinaria, donde
seguiremos el orden del dia, y se intentard abordar todos los temas en los que se trabaja
Ahuce. El sabado, la primera parte del Congreso estara ocupado por diversas ponencias,
nos acompanara nuestro querido amigo el Doctor Parra, tendremos ponencias de
odontologia, otorrinolaringologia, genética, etc. Por la tarde, se llevaran a cabo diversos
talleres, entre ellos fisioterapia en el agua, taller de odontologia, etc. Por la noche
podremos bailar hasta que el cuerpo aguante en la discoteca del Complejo. EI domingo
lo dedicaremos a la parte mas ludica del Congreso, acudiremos a Mundomar, es un

parque zooldgico donde podremos ver diversos animales, especialmente especies



marinas, si queréis conocerlo mejor podéis visitar su pagina web: www.mundomar.es y

si nos sobra tiempo almorzaremos en la playa.

El Congreso se va a llevar a cabo en un complejo vacacional, que cuenta con
unas espléndidas instalaciones, parque infantil, piscina climatizada... Podéis ver las
instalaciones en la pagina Web: www. Camping-medieval.com, y aqui os incluimos

un mapa general del complejo.

Los precios para la asistencia la Congreso seran los siguientes, teniendo en
cuenta que el primer nifio es gratis, y al segundo se le hace un 50% de descuento.
Aquellas personas que estén interesadas en quedarse un dia mas, nos lo tendréis que

comunicar con antelacion para hacer la reserva.

CONCEPTO SOCIOS AHUCE-ESPANA | NO SOCIOS AHUCE-
Y FAMILIARES ESPANA

Alojamiento, pension

completa y asistencia al 85€ 115€

Congreso

CONCEPTO ADULTOS NINOS Y

DISCAPACITADOS
Asistencia a Mundomar 13€ 10€

Estos precio de Mundomar se mantendran siempre que consigamos formar un

grupo minimo 30 personas

El importe del Congreso lo podéis ingresar en la cuenta de AHUCE-Espaiia y la
fotocopia del resguardo del ingreso debéis enviarla por correo ordinario a la sede Ahuce

Espaia para proceder a la inscripcion de los participantes.

Entidad Oficina D.C. N° de Cuenta.
2038 1189 12 6000321405


http://www.mundomar.es/

Todos aquellos socios que estéis interesados en asistir al Congreso, informadnos
lo antes posible para concretar las plazas, la fecha limite de inscripcion en la que se
mantiene el precio ventajoso de socio serd antes de Junio por lo que os recomendamos
que cuando antes procedais a hacer la reserva, después de esta fecha el precio
aumentaria un 20%, siempre que haya plaza libres en el Complejo. También es
importante conocer el numero de personas que estarian interesadas en utilizar el autobtis

que saldra desde Madrid totalmente adaptado.

Por otro lado, queremos recordaros que siguen en marcha el Servicio de
Segunda Opinion de traumatologia con el Doctor Parra, los jueves a partir de las
16:00, y el Servicio de Segunda Opinion en Fisioterapia con D. Sergio Lerma y D*
Maria Carratald, los jueves y viernes por la tarde. También os queremos recordar, que
nuestros fisioterapeutas se podran desplazar fuera de Madrid a vuestras ciudades para

formar a vuestros fisioterapeutas que os atienden con regularidad.

Os recordamos que sigue en marcha el Servicio de Odontologia que se puso en
funcionamiento en Marzo en colaboracion con la Universidad Complutense de
Madrid, donde se trata a nifios con edades comprendidas entre 1 — 18 afios. Si estais

interesados en acudir, nos tenéis que llamar a nosotros para fijar la fecha y la hora.

Informaros, de que la revista “Voces de Cristal” ya se esta preparando para su
proxima publicacion, asi como una serie de boletines informativos sobre diversos temas
como odontologia, fisioterapia, educacion.... También os hacemos llegar la entrevista

que la revista el Siglo realizé a nuestra Presidenta, Lucia Vallejo.

Por ultimo, AHUCE estuvo representado por dos de nuestros socios, Rafael
Navarrete y Coty, en el II Congreso Internacional de Medicamentos Huérfanos y
Enfermedades Raras, cuyas ponencias os las haremos llegar en la proxima carta, junto

mas documentacion.

Esperando que os encontréis bien os recuerdo el nimero de teléfono de Ahuce y
el horario en el podéis poneros en contacto conmigo, el horario de atencion telefonica es

de 12:30 — 14:00 y de 17:00 -20:00:



- Lunes, Martes, Jueves y Viernes :
= 9:00 horas a 14:00 horas.
= 17:00 horas a 20:00 horas.
- Miéreoles jornada continua:
= 8:00 horas a 14:00 horas
* 15:00 horas 17:00 horas.

Teléfono: 91 467 82 66

ahuce@vodafone.es

Recibid un cordial saludo:

Vanessa Simancas Ayuso.
Trabajadora Social de AHUCE —Espaia.
N Colegiada: M-5711


mailto:ahuce@vodafone.es

