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~OMUNIDAD informaba del
VALENCIANA nacimiento del
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Enfermedad Huntington. Tal hecho fue
posible gracias al diagnostico genético
preimplantacional que se desarrollo en la
Fundacién Jiménez Diaz 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 situacién, el
medio disponible hasta ahora era realizar
una biopsia al feto durante el embarazo,
para saber si el futuro bebe seria sano o
no, pero esta situacién provocaba que en
caso de haber heredado la enfermedad,
se abortaba. Esta situacién 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

implemente, resignarse y no tener

endencia.

ias al diagnostico genético
preimplantacional, la parejas afectadas
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NACE EL PRIMER BEBE LIBRE DE LA
ENFERMEDAD DE HUNTINGTON

tienen la posibilidad de tener un hijo con
la total garantia de que no tendra la
enfermedad en un futuro.

¢En que consiste el diagnostico genético
preimplantacional?

Basicamente consiste en un estudio
genético de los embriones (una vez hayan
sido fecundados los évulos in vitro) para
determinar si  llevan consigo la
enfermedad. Una vez seleccionados los
embriones sanos, estos se transfieren a la
madre, garantizdndose asi que el futuro
hijo o hijos no padeceran nunca la
Enfermedad de Huntington.

LA CONSELLERIA ANUNCIO QUE LO IBA A
FINANCIAR

Como alguno de vosotros quizas recuerde, en
nuestro primer boletin de este afo
informabamos del compromiso efectuado en
el mes de marzo (poco antes de las
elecciones autonémicas) 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 abria 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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z}. El gran problema que surge con este tipo Como bien dice el abuelo del bebé en un z}.
~ de tratamiento es el dinero, un diagnostico articulo publicado en el diario EL PAIS del ~
« genético preimplantacional suele costar dia 23 de noviembre “Mi mujer (enferma «
z}» entre 7.000 y 9.000 €, ya que la sanidad de Huntington) le cuesta 12.000 € al afo z}
i« publica no lo financia. Ante este dilema no al Estado. Por ignorancia, traen personas i«
":;%- nos queda mas remedio que preguntarnos enfermas al mundo que cuestan mas que «%
}@ ¢,Cuanto dinero le cuesta al Estado un los tratamientos. No puede ser que }@
« enfermo de Huntington? ;Porqué si existe interese traer enfermos al mundo”. «
‘;}. un remedio para evitar tener un hijo con la ‘;}.
o enfermedad no se sufraga todos los Hasta cuando tendremos que esperar o
« gastos por la sanidad? Esta demostrado para que los politicos de turno se den «
‘;}. que con lo que se paga sélo en un ano de cuenta de un hecho evidente para casi ‘;}.
oy pensién a un Enfermo de Huntington, se todo el mundo, menos para ellos. oy
«:g podria pagar este tratamiento. «:g
34 34
% CAMPANA DE DIFUSION ENTRE LOS NEUROLOGOS %
©» ©»

by El pasado mes de septiembre, y siguiendo la labor realizada anteriormente en la provincia by
i de Valencia, se puso en marcha una campana de difusion de la asociacion entre todos los i
o neurdlogos de la provincia de Alicante. o

* De acuerdo con los objetivos de la asociacion, entre los cuales figuran el promover el *
v conocimiento de la enfermedad, y buscando un mayor acercamiento al colectivo de b
~ neurélogos los cuales tienen una gran relaciéon con la enfermedad, se puso en marcha el ~
o pasado mes de septiembre una campafa de difusion mediante la cual se ponia en 0
rs conocimiento de los profesionales de la neurologia de la provincia de Alicante la rs
~ existencia de una delegacién de la AVAEH en Alicante. ~

o La campara consisti6 en una carta personalizada a cada neurélogo de la provincia de o
i Alicante (tanto de la sanidad publica como de la privada) en la cual se les comunicaba la i
34 existencia de nuestra asociacion, con el fin de que si lo estimaban conveniente pudieran o4
o dar nuestros datos a aquellos pacientes de Huntington que pudieran estar bajo sus o
i cuidados. i

by Junto con la carta de presentacion se les adjunté un dossier informativo, donde podian ver &
¥ con toda claridad los datos legales de la asociacién, asi como las actividades que hemos o

‘;}. realizado hasta la fecha. ‘;}.
~ ~

@ Esta campafna también buscaba la posibilidad de localizar profesionales que pudieran i
re estar interesados en colaborar con nosotros, tal y como ya han hecho otros, como por v
~ ejemplo el Dr. Leiva o el Dr. Palau, a los cuales volvemos a agradecer publicamente su ~

fl,:ﬁ apoyo Yy colaboracion. «%
: £

i ) "
Y Otros colectivos =

o Como continuacién de esta campana de difusion entre los neurblogos, se realizaran otras o
o que comprenderan a otros colectivos relacionados con la EH, como pueden ser o
i enfermeros/as, psicélogos/as, fisioterapeutas, etc.., asi como a instituciones también kY

ﬁ% relacionadas con la enfermedad como pueden ser las residencias. ﬁ%
Yy Yy
oy oy
Yy Yy
oy oy
Yy Yy
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i LA UTILIDAD Y LOS BENEFICIOS DEL CERTIFICADO
DE MINUSVALIA.
& &
::*‘ ¢ Que es? ¢ Que necesito para solicitarlo? ::*‘
«  El certificado de minusvalia es el Entre la documentacién que se debe ¥
z} documento que otorga la Conselleria de presentar, cabe destacar: z}
~ Bienestar Social y que permite acceder a - El' modelo de solicitud de ~
« prestaciones y ayudas sociales con el reconocimiento de minusvalia, que puede «
z} fin de integrar socialmente a las personas solicitarse en la Conselleria de Bienestar z}
™ con discapacidad. Social, en el Centro de Valoracién y &
« Para obtener el certificado de Orientacién, en los servicios sociales de «
ﬁ} minusvalia se debe solicitar un ayuntamientos y en centros de salud y ﬁ}
~ reconocimiento en el Centro de Hospitales. «
« Valoracién y Orientacion, dependiente de - Todos aquellos informes médicos, «
ﬁ} la Conselleria de Bienestar Social y psicolégicos o sociales que sirvan para ﬁ}
« obtener una valoracion igual o superior al acreditar la minusvalia. «
34 33%. 34
o o
[ [
¢Que puedo obtener con el certificado de minusvalia? «
‘;}. Las prestaciones a las que se puede acceder incluyen: ‘;}.
&  » Pensiones no contributivas de invalidez: by
« Se necesita una minusvalia acreditada del 65% o superior, ademas de otros
E% requisitos econdémicos. E%
o > Prestaciéon Familiar por hijo a cargo: o
« La pueden solicitar personas que tengan a su cargo hijos menores de 18 afos con «
‘;}- una minusvalia del 33% o superior, 0 también personas con hijos de 18 afios o mas ‘;}-
~ con una minusvalia acreditada del 65% o0 superior. ~
« » Complemento por necesidad de tercera persona: «
’;}- Personas con una minusvalia acreditada del 75% o superior, ademas de otros ’;}-
~ requisitos. «
« > Subsidio de movilidad y compensacion para gastos de transporte: &«
:}- Personas con una minusvalia acreditada del 33% o superior, ademas de cumplir :}-
« una serie de condiciones. &«
“,:ﬁ > Asistencia Sanitaria: Prestacion de servicios médicos y farmacoldgicos “%
If*{' - Pueden solicitarla personas sin cobertura sanitaria como titular o beneficiario de la If*{'
« Seguridad Social y que acrediten una minusvalia del 33% o superior. «
z} - Se garantizara la financiacién gratuita de la prestacién farmacolégica, productos z}
“© ortoprotésicos y ayudas técnicas a los discapacitados menores de 18 afios con un “©
« grado de minusvalia del 33% o superior, y a los mayores de 18 afos con un grado «
2% del 65% o superior. 2%
o~ > Prestaciones economicas individualizadas: o~
« - Ayudas para el desarrollo personal: la eliminacion de barreras arquitectonicas, la
z} adaptacién de vehiculos a motor, la adaptacién funcional del hogar. ﬁ%
™ - Ayudas para la atencién institucionalizada: Centros Residenciales para personas ™
« con discapacidad fisica o0 mental con edad entre 16-60 afnos, y ayudas de respiro «
P familiar. P
~ > Atencidn en Centros Especializados a personas con discapacidad: «
« Ademas de en los Centros Residenciales, se puede solicitar atencién en otros «
ﬁ} centros especializados de ambito autonémico y estatal como: ﬁ}
« - CRMF ( Centro de recuperacion de minusvalidos fisicos). «
:}. - CAMF ( Centro de atencién a minusvalidos fisicos). :}.
o) i
o™ »
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- CAMP ( Centro de atencidén a minusvalidos psiquicos). z}.

- CRIS ( Centros de rehabilitacion e integracién social de enfermos mentales o~
cronicos). «

- CEEM ( Centros especificos de enfermos mentales cronicos). z}»

- Centros de dia para enfermos mentales cronicos. «

- Centros Ocupacionales. 38

> Vivienda: P
Ayudas para la compra y rehabilitacion de viviendas. «

> Beneficios Fiscales: Y
0 Impuesto sobre la renta de las personas fisicas ( .R.P.F) . S
A efectos de |.R.P.F se consideran discapacitados: «

- Contribuyentes con un grado de minusvalia del 33% o superior, acreditado por el ‘i}.
IMSERSO u érgano competente en la comunidad auténoma. z's*

- Pensionistas de la Seguridad Social: «

1) Con una pension de incapacidad permanente en el grado de total, ‘;}.

absoluta o gran invalidez. by

2) Con una pension de jubilacién o retiro por incapacidad permanente o «

inutilidad. P

En funcidén del grado de discapacidad, el contribuyente puede obtener reducciones ~

y desgravaciones en el Impuesto de la Renta. «
Estan exentas de la renta: las prestaciones familiares por hijo a cargo y las ayudas :}-

para atencion en Centros Especializados. i«

o Impuesto sobre sucesiones y donaciones : ‘%
Reduccién segun el grado de minusvalia del heredero. }@

o Impuesto de matriculacion . «
Exencion del pago del Impuesto de matriculacion de vehiculos nuevos para uso ‘%
exclusivo de la persona con discapacidad. :f*{'

0 Impuesto municipal sobre circulacion de vehiculos - «
Exencién del pago del Impuesto municipal de circulacién de vehiculos a motor. z}

o IVA reducido sobre : ~
- La compra de vehiculos especiales ( coches de minusvalidos, sillas de rueda...). «

- La compra de protesis, Ortesis e implantes para personas discapacitadas. z}

> QOcio y tiempo libre: ~
- Descuentos en los viajes en tren, para personas con un grado de discapacidad «

del 65% o superior. z}

- Vacaciones subvencionadas por el IMSERSO. ™

- Descuentos en dias determinados en museos, teatros, instalaciones «
municipales, ... ;’:ﬁ

> Tarjetas de estacionamiento: «
Personas discapacitadas con movilidad reducida. 0

> Varios: P
Algunas companias (telefonica) aplican la tarifa telefonica reducida a &
discapacitados con un grado de minusvalia del 65% o superior. 34

Para mas informacion, dirigiros a la Conselleria de Bienestar Social o acudir a los i
Servicios Sociales de vuestro ayuntamiento. L

TRIPTICOS Y CARTELES o

Como much@s de vostr@s sabréis, a la hora de realizar algun tipo de actividad o >
encuentro hemos tenido que realizar carteles y tripticos de forma casi artesanal, los o
cuales a pesar de cumplir su finalidad, ofrecian una imagen muy &
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mala de la asociacién, pues se realizaban
en folios normales, casi siempre en
blanco y negro, y ademas se estropeaban
con mucha rapidez. Por todo ello y como
ya os informamos en nuestro anterior
boletin, con el dinero obtenido en la cena
benéfica se han elaborado 5.000 tripticos
de la asociacién, los cuales vienen
redactados en valenciano y castellano, e
incluyen informacion béasica de la
enfermedad y de la asociacién, junto con
todos los datos necesarios para ponerse
en contacto con nosotros (direcciones de
correo, pagina web y correo electrénico),
asi como una hoja de inscripcion.

Ademas, gracias a la gestion de las
personas que diariamente trabajan para la
asociacion se consiguidé un precio muy
ajustado, lo que nos ha permitido elaborar
también carteles.

Los ftripticos vy
carteles, ademas
de ser utilizados
en todos aquellos
eventos en los que
participemos u
~ organicemos,

Nuestro futuro, un !:atanuemo,y 8 H z
Nuestro presente, lavida, ¢ El nostre futur, un tractament, Inte ntaran Ser
TU SOLIDARIDAD ES FUNDARENTAL 1 - ¢l nostre present, a vida, d istri bu idoS por
¢ LATEUA SOLIDARITAT ES FONAMENTAL
. todos los
AVAEH. de
AVAMH. faci6 Malaltia de h H
ospitales y

centros de salud
de comunidad,
pero para ello necesitamos de vuestra
colaboracion. Por ello si algun@ de
vosotr@s esta interesado en colocar un
cartel o distribuir algunos tripticos en el
hospital o centro de salud de vuestra
localidad, por favor, llamad a alguno de
los teléfonos de la asociacién y se os
haran llegar.

JORNADA INFORMATIVA DE LA EH EN EL CEU SAN PABLO

El pasado martes, dia 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
enfermeria y fisioterapia del citado centro
universitario.

La jornada comenzo6 sobre las diez de la
manana con la colocacién de un stand
informativo de la asociacion en el CEU
San Pablo. En dicho stand, que cont6 con
la presencia de nuestra presidenta,
Mercedes Mufoz, se disponia de folletos
informativos de la asociacién, asi como de
documentacion relativa a la enfermedad,
la cual se facilité a todos aquellos que se
acercaron al mismo.

Posteriormente, a eso de la una de la
tarde, comenzé una charla informativa
sobre la enfermedad, que conté ademas
de los alumnos de enfermeria vy
fisioterapia, de la presencia del Rector y
Decano del CEU San Pablo.

Boletin AVAEH 5
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La charla comenzo6 con una exposicion de
la enfermedad realizada por el Dr.
Lamberto Landete, profesor universitario
de fisioterapia y neurdlogo del Servicio de
Neurologia del Hospital Pesset
Alenxandre de Valencia. Durante su
exposicion hablé del origen de la
enfermedad, haciendo especial referencia
a la conocida existencia del nucleo mas
importante de enfermos que se encuentra
en Venezuela, también hablo de la
existencia de los tratamientos paliativos
existentes en la actualidad y de los
indices de casos en el mundo, entre los
que nos llamo6 la atencion el caso de
Escocia, donde hay un indice de casos
tres veces superior al de Espana.

Después de la charla del Dr. Landete, la
presidenta de la AVAEH hizo una
pequefa exposicion del trabajo de la
asociacion, respondiendo posteriormente
a las preguntas de los asistentes, los
cuales se quedaron sorprendidos al
conocer el numero de casos existentes en
la comunidad, pues consideraban a la
enfermedad mas minoritaria.



EL RINCON DEL ASOCIADO

Aqui tenéis una carta enviada a la
asociacion 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 Quirargicos 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 sabado a Terra Mitica y a
dormir al Hotel Maya (esta muy bien). El
domingo paseamos un ratito por el paseo
de Alicante y comimos en Altea.

Con mucho carifio para vuestra
revista y asociacion,

Encarna.”

Encarnay su familia en la explanada de Alicante

supuesto unos ingresos para la
asociacion de 1.500 €, por lo que para el
ano que viene pensamos hacer algunas
mas.

De nuevo muchas gracias a todos los que
habéis colaborado en la venta de las
papeletas, ahora solo queda esperar que
cuando tengais este boletin en vuestras
manos todos podamos celebrar que el
gordo de navidad de este afo ha sido el

19.037

UN NUMERO

PARA LA ESPERANZA

Como todos sabréis, desde la asociacion
se han elaborado papeletas para el sorteo
de navidad de este afno.

Queremos comentaros que la idea surgi6
un poco de “sopeton” ya que fue pensado
y hecho, pero gracias a todos a sido todo
un éxito.

Hemos vendido 2.500 papeletas de loteria
en poco mas de un mes, lo que ha

Boletin AVAEH 6
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ENCUENTRO EN MARBELLA

Durante el pasado puente de la
Constitucion se celebrd en la Ciudad de
Vacaciones de Marbella el I Encuentro
con Familias Huntington organizado por la
Asociacion de Pacientes de Huntington de
Céadiz (APEHUCA) al cual asistimos varias
familias de la AVAEH.

Durante tres dias compartimos mesa y
techo con familias de Cadiz y otras
provincias de Andalucia, lo cual nos sirvid
a algunos de nosotros para
reencontrarnos con varias familias que
conocimos en el | Encuentro y con las que
nos une una amistad, que esperamos
perdure.

A lo largo de estos tres dias, durante los
cuales la climatologia no nos acomparno,
pues estuvo practicamente 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 ambito de
actuacion 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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SEMANA DE LA CIENCIA Y LA TECNOLOGIA EN LA P
COMUNIDAD VALENCIANA o

Durante el pasado mes de noviembre, mas concretamente, del 3 al 16 del citado mes, se ¢}
celebré la “Semana de la ciencia y la tecnologia”, organizada por la Comunidad =
Valenciana. Con motivo de tal evento, el Instituto de Biologia Molecular y Celular de la &
Universidad Miguel Hernandez de Elche organizé una serie de actos para el dia 14 de >
noviembre. Iy

Entre los actos a celebrar durante ese dia figuraba una serie de exposiciones de los 28
mejores trabajos de investigacion de los alumnos de doctorado que habian obtenido o
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 investigacion titulado “Caracterizacién de los cambios moleculares 28
tempranos en un modelo celular inducible de la Enfermedad de Huntington”. Desde la o~
asociacion queremos felicitarla y animarla a continuar con su trabajo, pues como ya sabe, o
somos muchos los que confian en que personas como ella, puedan encontrar una Iy
esperanza para todas las familias afectadas por la EH. Muchas gracias Ana. Y

ENCUENTRO DE
ASOCIACIONES EN ELCHE

Durante los dias 13 y 14 de diciembre se
organizé en Elche (Alicante) un encuentro
de asociaciones con el fin de darse a
conocer a la poblacién ilicitana. Ante tal
oportunidad nos pusimos en contacto con la
organizacion del citado evento a través de
nuestra compafiera Mobnica para poder
participar en ella.

Gracias a las gestiones realizadas por
Ménica y Ana se nos invité a participar, por
lo que nos pusimos manos a la obra.

Durante los dos dias montamos un
pequeino stand donde ofrecimos a todos los
asistentes informacién de la enfermedad,
repartimos tripticos, calendarios, boletines,
etc... y también hicimos un poco de negocio
vendiendo llaveros, pins, libretas y otros
articulos con el logotipo de la enfermedad y
con los datos de la asociacion. Todo esto
con el uUnico fin de dar a conocer la | . ) — Sl
enfermedad y nuestra asociacion. - ' &

Pasamos mucho calor, pero merecié la pena y nos ha servido para adquirir experiencia de ~
cara a futuras participaciones. N
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ASOCIACION VALENCIANA
o~ o~
o~ o~
& ENFERMEDAD DE HUNTINGTON &
o~ o~
o~ o~
o~ o~
£ CARTA A LOS SOCIOS £
[ [

™ ™
N Estimado/a amigo/a: N
I3 I3
i~ . . i~
b En estas fechas tan entranables para todos, de amor, paz y recogimiento b

& nos dirigimos a ti y a todos los tuyos, en nombre de la Asociacion, para desearos unas ¢}
i FELICES FIESTAS NAVIDENAS Y UN PROSPERO ANO NUEVO, con la esperanza de ol

> ~ , , . o
™ que el nuevo ano nos traiga una vida feliz y llena de salud para todos nosotros. ~
oy oy
i -~ . i
ﬁ? Por ultimo, queremos recordarte que desde la Asociacidn hay personas que ﬁ?

i siguen trabajando, en pro de nuestro reconocimiento y reivindicaciones, a las que puedes i
o dirigirte tanto en la sede de la Asociacion en Valencia como en Alicante, para cualquier %%

ﬁ:ﬁ informacion que necesites todos los Jueves, en horario de 6 a 8 de la tarde. ﬁ:ﬁ
5 5
€ 0o
o] Un saludo. ol
i\ i\
« «
« La Junta Directiva. «
® ®
W W
i~ i~
W W
i~ i~
W W
’ . . . o
o C/ Gas Lebodn, 5 bajo Hotel de las Asociaciones o
g 46023 VALENCIA C/ Rafael Asin, 12 g
g 03010 ALICANTE g
8 8
™ ™
i€ Tfno. 963 309 024 Tfno. 965 259 460 i€
i\ i\
© Fax. 965 259 587 ©
i\ i\
« «
£ . £
& e-mail: avaeh@yahoo.es i
4 4

« «
& &
& http://usuarios.lycos.es/avaeh i)
i~ i~
by oy
i~ ™
W W
i~ i~
« «
::*z* Inscrita en el Registro de Asociaciones de la Generalitat Valenciana al numero 11386 de la Seccion Primera. ::*z*
::*z* Inscrita en el Registro de Titulares de Accién Social y de Registro y Autorizacién de Funcionamiento de los ::*z*
~ Servicios y Centros de Accion Social, en la Comunidad Valenciana, al numero 2071, de la seccién A. ~
o5 o5
i\ i\
« «
« «
« «
« «
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