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Durante el pasado 
mes de noviembre 
hemos podido 
comprobar como en 
casi todos los 
medios de 

comunicación 
nacional se 
informaba del 
nacimiento del 

primer niño libre de heredar la 
Enfermedad Huntington. Tal hecho fue 
posible gracias al diagnostico genético 
preimplantacional que se desarrollo en la 
Fundación Jiménez Díaz de Madrid. 
 
Como todos sabemos, cualquier hijo/a de 
un enfermo de Huntington tiene un 50% 
de posibilidades de heredar el gen y por lo 
tanto desarrollar en un futuro la 
enfermedad. Para evitar tal situación, el 
medio disponible hasta ahora era realizar 
una biopsia al feto durante el embarazo, 
para saber si el futuro bebe sería sano o 
no, pero esta situación provocaba que en 
caso de haber heredado la enfermedad, 
se abortaba. Esta situación ha provocado 
que algunas parejas hayan pasado por 
dos o tres abortos antes de tener un hijo 
sano, con el trauma que ello supone. 
Otras opciones eran el adoptar un hijo, o 
simplemente, resignarse y no tener 
descendencia. 
 
Gracias al diagnostico genético 
preimplantacional, la parejas afectadas 

tienen la posibilidad de tener un hijo con 
la total garantía de que no tendrá la 
enfermedad en un futuro. 
 
¿En que consiste el diagnostico genético 
preimplantacional? 
Básicamente consiste en un estudio 
genético de los embriones (una vez hayan 
sido fecundados los óvulos in vitro) para 
determinar si llevan consigo la 
enfermedad. Una vez seleccionados los 
embriones sanos, estos se transfieren a la 
madre, garantizándose así que el futuro 
hijo o hijos no padecerán nunca la 
Enfermedad de Huntington. 
 
LA CONSELLERÍA ANUNCIÓ QUE LO IBA A 
FINANCIAR 
 
Como alguno de vosotros quizás recuerde, en 
nuestro primer boletín de este año 
informábamos del compromiso efectuado en 
el mes de marzo (poco antes de las 
elecciones autonómicas) del entonces 
conseller de Sanidad de financiar este tipo de 
tratamientos a través de un convenio con el 
Instituto Valenciano de la Infertilidad, el cual 
iba a ser firmado el pasado 1 de mayo. Dicho 
convenio abría la posibilidad a las parejas 
afectadas por la enfermedad de poder tener 
un hijo libre de padecerla sin tener que 
gastarse ni un euro. 
 
Sin embargo a fecha de hoy ese convenio 
sigue sin firmarse, cada uno que saque sus 
conclusiones. 
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El gran problema que surge con este tipo 
de tratamiento es el dinero, un diagnostico 
genético preimplantacional suele costar 
entre 7.000 y 9.000 �, ya que la sanidad 
pública no lo financia. Ante este dilema no 
nos queda mas remedio que preguntarnos 
¿Cuanto dinero le cuesta al Estado un 
enfermo de Huntington? ¿Porqué si existe 
un remedio para evitar tener un hijo con la 
enfermedad no se sufraga todos los 
gastos por la sanidad? Está demostrado 
que con lo que se paga sólo en un año de 
pensión a un Enfermo de Huntington, se 
podría pagar este tratamiento. 
 

Como bien dice el abuelo del bebé en un 
artículo publicado en el diario EL PAÍS del 
día 23 de noviembre “Mi mujer (enferma 
de Huntington) le cuesta 12.000 � al año 
al Estado. Por ignorancia, traen personas 
enfermas al mundo que cuestan más que 
los tratamientos. No puede ser que 
interese traer enfermos al mundo”. 
 
Hasta cuando tendremos que esperar 
para que los políticos de turno se den 
cuenta de un hecho evidente para casi 
todo el mundo, menos para ellos. 
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El pasado mes de septiembre, y siguiendo la labor realizada anteriormente en la provincia 
de Valencia, se puso en marcha una campaña de difusión de la asociación entre todos los 
neurólogos de la provincia de Alicante. 
 
De acuerdo con los objetivos de la asociación, entre los cuales figuran el promover el 
conocimiento de la enfermedad, y buscando un mayor acercamiento al colectivo de 
neurólogos los cuales tienen una gran relación con la enfermedad, se puso en marcha el 
pasado mes de septiembre una campaña de difusión mediante la cual se ponía en 
conocimiento de los profesionales de la neurología de la provincia de Alicante la 
existencia de una delegación de la AVAEH en Alicante. 
 
La campaña consistió en una carta personalizada a cada neurólogo de la provincia de 
Alicante (tanto de la sanidad pública como de la privada) en la cual se les comunicaba la 
existencia de nuestra asociación, con el fin de que si lo estimaban conveniente pudieran 
dar nuestros datos a aquellos pacientes de Huntington que pudieran estar bajo sus 
cuidados. 
 
Junto con la carta de presentación se les adjuntó un dossier informativo, donde podían ver 
con toda claridad los datos legales de la asociación, así como las actividades que hemos 
realizado hasta la fecha. 
 
Esta campaña también buscaba la posibilidad de localizar profesionales que pudieran 
estar interesados en colaborar con nosotros, tal y como ya han hecho otros, como por 
ejemplo el Dr. Leiva o el Dr. Palau, a los cuales volvemos a agradecer públicamente su 
apoyo y colaboración. 
 
Otros colectivos 
Como continuación de esta campaña de difusión entre los neurólogos, se realizarán otras 
que comprenderán a otros colectivos relacionados con la EH, como pueden ser 
enfermeros/as, psicólogos/as, fisioterapeutas, etc.., así como a instituciones también 
relacionadas con la enfermedad como pueden ser las residencias. 
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¿Que es?  
El certificado de minusvalía es el 
documento que otorga la Consellería de 
Bienestar Social y que permite acceder a 
prestaciones y ayudas sociales con el 
fin de integrar socialmente a las personas 
con discapacidad. 
 Para obtener el certificado de 
minusvalía se debe solicitar un 
reconocimiento en el Centro de 
Valoración y Orientación, dependiente de 
la Consellería de Bienestar Social y 
obtener una valoración igual o superior al 
33%.  

¿Que necesito para solicitarlo? 
Entre la documentación que se debe 
presentar, cabe destacar: 
- El modelo de solicitud de 
reconocimiento de minusvalía, que puede 
solicitarse en la Conselleria de Bienestar 
Social, en el Centro de Valoración y 
Orientación, en los servicios sociales de 
ayuntamientos y en centros de salud y 
Hospitales. 
- Todos aquellos informes médicos, 
psicológicos o sociales que sirvan para 
acreditar la minusvalía. 

 
¿Que puedo obtener con el certificado de minusvalía?  
Las prestaciones a las que se puede acceder incluyen: 
��Pensiones no contributivas de invalidez: 

Se necesita una minusvalía acreditada del 65% o superior, además de otros 
requisitos económicos. 

��Prestación Familiar por hijo a cargo: 
La pueden solicitar personas que tengan a su cargo hijos menores de 18 años con 
una minusvalía del 33% o superior, o también personas con hijos de 18 años o más 
con una minusvalía acreditada del 65% o superior. 

��Complemento por necesidad de tercera persona: 
Personas con una minusvalía acreditada del 75% o superior, además de otros 
requisitos. 

��Subsidio de movilidad y compensación para gastos de transporte: 
Personas con una minusvalía acreditada del 33% o superior, además de cumplir 
una serie de condiciones. 

��Asistencia Sanitaria: Prestación de servicios médicos y farmacológicos 
- Pueden solicitarla personas sin cobertura sanitaria como titular o beneficiario de la 
Seguridad Social y que acrediten una minusvalía del 33% o superior. 
- Se garantizará la financiación gratuita de la prestación farmacológica, productos 
ortoprotésicos y ayudas técnicas a los discapacitados menores de 18 años con un 
grado de minusvalía del 33% o superior, y a los mayores de 18 años con un grado 
del 65% o superior. 

��Prestaciones económicas individualizadas: 
- Ayudas para el desarrollo personal: la eliminación de barreras arquitectónicas, la 
adaptación de vehículos a motor, la adaptación funcional del hogar. 
- Ayudas para la atención institucionalizada: Centros Residenciales para personas 
con discapacidad física o mental con edad entre 16-60 años, y ayudas de respiro 
familiar. 

��Atención en Centros Especializados a personas con discapacidad: 
Además de en los Centros Residenciales, se puede solicitar atención en otros 
centros especializados de ámbito autonómico y estatal como: 
- CRMF ( Centro de recuperación de minusválidos físicos). 
- CAMF ( Centro de atención a minusválidos físicos). 
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- CAMP ( Centro de atención a minusválidos psíquicos). 
- CRIS ( Centros de rehabilitación e integración social de enfermos mentales 
crónicos). 
- CEEM ( Centros específicos de enfermos mentales crónicos). 
- Centros de día para enfermos mentales crónicos. 
- Centros Ocupacionales. 

��Vivienda: 
Ayudas para la compra y rehabilitación de viviendas. 

��Beneficios Fiscales: 
�� Impuesto sobre la renta de las personas físicas ( I.R.P.F) : 

A efectos de I.R.P.F se consideran discapacitados: 
- Contribuyentes con un grado de minusvalía del 33% o superior, acreditado por el 
IMSERSO u órgano competente en la comunidad autónoma. 
- Pensionistas de la Seguridad Social: 

1) Con una pensión de incapacidad permanente en el grado de total, 
absoluta o gran invalidez. 

2) Con una pensión de jubilación o retiro por incapacidad permanente o 
inutilidad. 

En función del grado de discapacidad, el contribuyente puede obtener reducciones 
y desgravaciones en el Impuesto de la Renta. 

Están exentas de la renta: las prestaciones familiares por hijo a cargo y las ayudas 
para atención en Centros Especializados. 

�� Impuesto sobre sucesiones y donaciones : 
Reducción según el grado de minusvalía del heredero. 

�� Impuesto de matriculación : 
Exención del pago del Impuesto de matriculación de vehículos nuevos para uso 
exclusivo de la persona con discapacidad. 

�� Impuesto municipal sobre circulación de vehículos : 
Exención del pago del Impuesto municipal de circulación de vehículos a motor. 

�� IVA reducido sobre : 
- La compra de vehículos especiales ( coches de minusválidos, sillas de rueda...). 
- La compra de prótesis, órtesis e implantes para personas discapacitadas. 

��Ocio y tiempo libre: 
- Descuentos en los viajes en tren, para personas con un grado de discapacidad 

del 65% o superior. 
- Vacaciones subvencionadas por el IMSERSO. 
- Descuentos en días determinados en museos, teatros, instalaciones 

municipales, ... 
��Tarjetas de estacionamiento: 

Personas discapacitadas con movilidad reducida. 
��Varios: 

Algunas compañías (telefónica) aplican la tarifa telefónica reducida a 
discapacitados con un grado de minusvalía del 65% o superior. 

 
Para más información, dirigiros a la Consellería de Bienestar Social o acudir a los 
Servicios Sociales de vuestro ayuntamiento. 
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Como much@s de vostr@s sabréis, a la hora de realizar algún tipo de actividad o 
encuentro hemos tenido que realizar carteles y trípticos de forma casi artesanal, los 
cuales a pesar de cumplir su finalidad, ofrecían una imagen muy 
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mala de la asociación, pues se realizaban 
en folios normales, casi siempre en 
blanco y negro, y además se estropeaban 
con mucha rapidez. Por todo ello y como 
ya os informamos en nuestro anterior 
boletín, con el dinero obtenido en la cena 
benéfica se han elaborado 5.000 trípticos 
de la asociación, los cuales vienen 
redactados en valenciano y castellano, e 
incluyen información básica de la 
enfermedad y de la asociación, junto con 
todos los datos necesarios para ponerse 
en contacto con nosotros (direcciones de 
correo, pagina web y correo electrónico), 
así como una hoja de inscripción. 
 
Además, gracias a la gestión de las 
personas que diariamente trabajan para la 
asociación se consiguió un precio muy 
ajustado, lo que nos ha permitido elaborar 
también carteles. 

Los trípticos y 
carteles, además 
de ser utilizados 
en todos aquellos 
eventos en los que 
participemos u 

organicemos, 
intentarán ser 
distribuidos por 
todos los 
hospitales y 
centros de salud 
de comunidad, 

pero para ello necesitamos de vuestra 
colaboración. Por ello si algun@ de 
vosotr@s está interesado en colocar un 
cartel o distribuir algunos trípticos en el 
hospital o centro de salud de vuestra 
localidad, por favor, llamad a alguno de 
los teléfonos de la asociación y se os 
harán llegar.
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El pasado martes, día 16 de diciembre, 
tuvo lugar en el CEU San Pablo de 
Moncada (Valencia) una jornada 
informativa sobre la Enfermedad de 
Huntington destinada a los alumnos de 
enfermería y fisioterápia del citado centro 
universitario. 
 
La jornada comenzó sobre las diez de la 
mañana con la colocación de un stand 
informativo de la asociación en el CEU 
San Pablo. En dicho stand, que contó con 
la presencia de nuestra presidenta, 
Mercedes Muñoz, se disponía de folletos 
informativos de la asociación, así como de 
documentación relativa a la enfermedad, 
la cual se facilitó a todos aquellos que se 
acercaron al mismo.  
 
Posteriormente, a eso de la una de la 
tarde, comenzó una charla informativa 
sobre la enfermedad, que contó además 
de los alumnos de enfermería y 
fisioterapia, de la presencia del Rector y 
Decano del CEU San Pablo. 
 

La charla comenzó con una exposición de 
la enfermedad realizada por el Dr. 
Lamberto Landete, profesor universitario 
de fisioterapia y neurólogo del Servicio de 
Neurología del Hospital Pesset 
Alenxandre de Valencia. Durante su 
exposición habló del origen de la 
enfermedad, haciendo especial referencia 
a la conocida existencia del núcleo más 
importante de enfermos que se encuentra 
en Venezuela, también hablo de la 
existencia de los tratamientos paliativos 
existentes en la actualidad y de los 
índices de casos en el mundo, entre los 
que nos llamó la atención el caso de 
Escocia, donde hay un índice de casos 
tres veces superior al de España. 
 
Después de la charla del Dr. Landete, la 
presidenta de la AVAEH hizo una 
pequeña exposición del trabajo de la 
asociación, respondiendo posteriormente 
a las preguntas de los asistentes, los 
cuales se quedaron sorprendidos al 
conocer el número de casos existentes en 
la comunidad, pues consideraban a la 
enfermedad mas minoritaria. 
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Aquí tenéis una carta enviada a la 
asociación por la agraciada en el sorteo 
de un fin de semana en Alicante 
organizada por nuestra presidenta, y que 
tuvo lugar durante la “Cena de primavera” 
del Servicio de Lactantes Quirúrgicos del 
Hospital Infantil de la Fe. 
 
“Alboraya, 22-10-03 
Hola amigos: 
 
 Soy Encarna, y lo prometido es 
deuda, aunque un poco tarde, os mando 
la foto de nuestro fin de semana en 
Alicante. 
 Nos lo hemos pasado muy bien. 
Fuimos el sábado a Terra Mítica y a 
dormir al Hotel Maya (está muy bien). El 
domingo paseamos un ratito por el paseo 
de Alicante y comimos en Altea. 
 Con mucho cariño para vuestra 
revista y asociación, 
    
 Encarna.” 

 
Encarna y su familia en la explanada de Alicante 
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Como todos sabréis, desde la asociación 
se han elaborado papeletas para el sorteo 
de navidad de este año. 
 
Queremos comentaros que la idea surgió 
un poco de “sopetón” ya que fue pensado 
y hecho, pero gracias a todos a sido todo 
un éxito. 
Hemos vendido 2.500 papeletas de lotería 
en poco más de un mes, lo que ha 

supuesto unos ingresos para la 
asociación de 1.500 �, por lo que para el 
año que viene pensamos hacer algunas 
más. 
 
De nuevo muchas gracias a todos los que 
habéis colaborado en la venta de las 
papeletas, ahora solo queda esperar que 
cuando tengáis este boletín en vuestras 
manos todos podamos celebrar que el 
gordo de navidad de este año ha sido el 

19.037 
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Durante el pasado puente de la 
Constitución se celebró en la Ciudad de 
Vacaciones de Marbella el II Encuentro 
con Familias Huntington organizado por la 
Asociación de Pacientes de Huntington de 
Cádiz (APEHUCA) al cual asistimos varias 
familias de la AVAEH. 
 
Durante tres días compartimos mesa y 
techo con familias de Cádiz y otras 
provincias de Andalucía, lo cual nos sirvió 
a algunos de nosotros para 
reencontrarnos con varias familias que 
conocimos en el I Encuentro y con las que 
nos une una amistad, que esperamos 
perdure. 
 
A lo largo de estos tres días, durante los 
cuales la climatología no nos acompaño, 
pues estuvo prácticamente todo el tiempo 
lloviendo, pudimos comprobar como el 
trabajo bien hecho de las personas que 
gestionan la APEHUCA les ha llevado a la 
necesidad de ampliar su ámbito de 
actuación a todo el territorio nacional, 
pues actualmente cuentan con asociados 
en varias comunidades. 
 
Desde la AVAEH queremos desearles lo 
mejor en su prometedor camino.
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Durante el pasado mes de noviembre, mas concretamente, del 3 al 16 del citado mes, se 
celebró la “Semana de la ciencia y la tecnología”, organizada por la Comunidad 
Valenciana. Con motivo de tal evento, el Instituto de Biología Molecular y Celular de la 
Universidad Miguel Hernández de Elche organizó una serie de actos para el día 14 de 
noviembre. 
 
Entre los actos a celebrar durante ese día figuraba una serie de exposiciones de los 
mejores trabajos de investigación de los alumnos de doctorado que habían obtenido 
recientemente el Diploma de Estudios Avanzados del 3er. ciclo (DEA). 
 
Entre los alumnos seleccionados para exponer sus trabajos estaba nuestra asociada y 
amiga Ana Sempere, la cual expuso ante los presentes al acto, sus avances y resultados 
de su proyecto de investigación titulado “Caracterización de los cambios moleculares 
tempranos en un modelo celular inducible de la Enfermedad de Huntington”. Desde la 
asociación queremos felicitarla y animarla a continuar con su trabajo, pues como ya sabe, 
somos muchos los que confían en que personas como ella, puedan encontrar una 
esperanza para todas las familias afectadas por la EH. Muchas gracias Ana. 
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Durante los días 13 y 14 de diciembre se 
organizó en Elche (Alicante) un encuentro 
de asociaciones con el fin de darse a 
conocer a la población ilicitana. Ante tal 
oportunidad nos pusimos en contacto con la 
organización del citado evento a través de 
nuestra compañera Mónica para poder 
participar en ella. 
 
Gracias a las gestiones realizadas por 
Mónica y Ana se nos invitó a participar, por 
lo que nos pusimos manos a la obra. 
 
Durante los dos días montamos un 
pequeño stand donde ofrecimos a todos los 
asistentes información de la enfermedad, 
repartimos trípticos, calendarios, boletines, 
etc... y también hicimos un poco de negocio 
vendiendo llaveros, pins, libretas y otros 
artículos con el logotipo de la enfermedad y 
con los datos de la asociación. Todo esto 
con el único fin de dar a conocer la 
enfermedad y nuestra asociación. 
 
Pasamos mucho calor, pero mereció la pena y nos ha servido para adquirir experiencia de 
cara a futuras participaciones. 

Nuestro stand con varias personas informándose. 

Estuvimos siempre muy bien acompañados 
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AAASSSOOOCCCIIIAAACCCIIIÓÓÓNNN   VVVAAALLLEEENNNCCCIIIAAANNNAAA   
EEENNNFFFEEERRRMMMEEEDDDAAADDD   DDDEEE   HHHUUUNNNTTTIIINNNGGGTTTOOONNN   

 

CARTA A LOS SOCIOS 
 
Estimado/a amigo/a: 
 
  En estas fechas tan entrañables para todos, de amor, paz y recogimiento 
nos dirigimos a ti y a todos los tuyos, en nombre de la Asociación, para desearos unas 
FELICES FIESTAS NAVIDEÑAS Y UN PROSPERO AÑO NUEVO, con la esperanza de 
que el nuevo año nos traiga una vida feliz y llena de salud para todos nosotros. 
 
  Por último, queremos recordarte que desde la Asociación hay personas que 
siguen trabajando, en pro de nuestro reconocimiento y reivindicaciones, a las que puedes 
dirigirte tanto en la sede de la Asociación en Valencia como en Alicante, para cualquier 
información que necesites todos los Jueves, en horario de 6 a 8 de la tarde. 
 
  Un saludo.  
 
        La Junta Directiva. 
 
 
 
 

C/ Gas Lebón, 5 bajo 
46023 VALENCIA 

 
 

Tfno. 963 309 024 
 
 

Hotel de las Asociaciones 
C/ Rafael Asín, 12 
03010 ALICANTE 

 
Tfno. 965 259 460 
Fax. 965 259 587

e-mail: avaeh@yahoo.es 
 

http://usuarios.lycos.es/avaeh 
 

 
 
 

Inscrita en el Registro de Asociaciones de la Generalitat Valenciana al número 11386 de la Sección Primera. 
 

Inscrita en el Registro de Titulares de Acción Social y de Registro y Autorización de Funcionamiento de los 
Servicios y Centros de Acción Social, en la Comunidad Valenciana, al número 2071, de la sección A.  


