LHUCE

ASOCIACION HUESOS DE CRISTAL DE ESPANA
OSTEOGENESIS IMPERFECTA

Madrid, 27 de Noviembre de 2003

Estimados amigos:

Ha pasado ya mas de un mes desde el Congreso pero no queriamos dejar de pasar la
oportunidad de contaros que ha sido una experiencia maravillosa en la que todos hemos
aprendido muchas cosas y en la que hemos podido conocernos. A las personas que no
han podido acudir este afio, las invitamos a que lo hagan el afio que viene.

Todo el Congreso fue grabado en video y tanto para los que si habéis asistido como
para los que no habéis podido acudir a este congreso y queréis saber como se desarrollo
el evento, Ahuce editara en DVD y VHS, (bajo pedido y con coste) las ponencias y
demas talleres del congreso por lo que los interesados podéis ir solicitando las copias en
la sede de Ahuce

Queremos recordaros también que el Servicio de Segunda Opinién en Traumatologia
a cargo del Dr. Parra sigue en marcha, con un precio de 40€ para los socios y de 60€
para los no socios.

Igualmente, D* Maria Carratald y D. Sergio Lerma también contintan ofreciendo el
Servicio de Segunda Opinion en Fisioterapia, cuyos precios son:

e Valoracion inicial: Socios: 40€ , No socios: 60€
e Tratamiento (sesiones de fisioterapia): Socios: 25 €, No socios: 40€
e Tratamiento a domicilio: Socios: 35€ , No socios: 35€

Las fechas se estableceran segiin demanda, aunque preferentemente Jueves o Viernes
por las tardes.

Continta funcionando el foro de Fisioterapia, al que podéis acceder desde la
siguiente direccion de internet: http://www.ahuce.org/contacto/index.html . En él,
Sergio Lerma responde a vuestras dudas entorno a la Fisioterapia en O.l.. También
pueden acceder las personas que no tienen acceso a internet mandando vuestras
preguntas por correo ordinario a la sede de Ahuce.

Nuestros fisioterapeutas D* Maria Carratala y D. Sergio Lerma continian trabajando
en el Protocolo de Fisioterapia con nifios afectados por O.I. y solicitan vuestra


http://www.ahuce.org/contacto/index.html

colaboracion para poder continuar con su estudio. Necesitan ponerse en contacto con
nifios afectados por O.1. y que estén dispuestos a acudir a nuestra sede PARA SEGUIR
LAS SESIONES DE FISIOTERAPIA. Rogamos vuestra colaboracion para que el
estudio pueda continuar .Los interesados pueden ponerse en contacto con nosotros en
Ahuce.

El Servicio de Psicologia gratuito que atendera vuestras demandas, estd en marcha,
por lo que si queréis tener acceso a éste servicio solo tenéis que llamarnos para solicitar
una cita.

Como os explica Lucia en su carta, la Dra. Ivette Monsalve ha empezado ha
colaborar con Ahuce. Es muy importante que rellenéis y nos enviéis la encuesta incluida
en esta carta ya que cuantos mas datos posea, mejor sera el servicio que podra
ofrecer.sobre la Dentinogénesis Imperfecta mas facil serd que el tratamiento que
recibais sea adecuado.

Por esta razon, os adjuntamos una encuesta sobre datos de personas afectadas de O.1.
Los datos de la encuesta seran tratados confidencialmente. Si alguien lo desea, puede no
incluir el nombre y apellidos, ya que lo que realmente necesita la Dra. Ivette son datos
clinicos para ayudar a su estudio sobre la Dentinogénesis Imperfecta.

El foro de Dentinogénesis Imperfecta, al igual que el de Fisioterapia estd también
pensado para personas que no tengan acceso a internet, pudiendo mandar las consultas a
la sede de Ahuce. Proximamente se anunciara en la web de Ahuce este nuevo servicio.

Y ya para despedirme de vosotros, os recordamos que aun queda uno o dos tacos de
loteria por distribuir por lo que los interesados en acceder a ella, podéis hablar conmigo.
Recordar también a las personas que tengan loteria para distribuir, que deben mandarnos
por correo las papeletas que no hayan vendido antes del 13 de Diciembre (ese dia deben
estar en la sede), o comunicarnos antes de ese dia que han vendido todas, e ingresar en la
cuenta de Ahuce el importe recaudado.

Un saludo para todos:

Ana M?* Simon Miravalles
Trabajadora Social de AHUCE
N° Col: M-4986
www.ahuce.org
ahuce@vodafone.es
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