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NINOS

Hay almas que uno tiene ganas de asomarse

a ellas, como a una ventana llena de sol.

la de la Enfermedad de Gaucher decidié que todos
nuestros miembros tuvieran un grato recuerdo de
este aniversario.

Para conseguirlo no podiamas dejar de lado a nadie,
y mucho menos a nuestros «pequefos diablillos», en-
tre otras cosas, porque no nos lo perdonarian.

Por eso planeamos una excursion en la que pudieran
estar al aire libre, disfrutando de los animales y de la natu-
raleza, y no se nos ocurrio otro lugar mejor que FAUNIA.

Les preparamos unas bonitas mochilas y unas gorras
para que fueran bien equipados, les hicimos unas fotos
de recuerdo y los lanzamos a la aventura.

Segun nos contaren, lo pasaron genial.

Al igual que en anos anteriores, también quisimos
tener presentes a nuestras nifios en el concurso de tar-
jetas navidefas, ya que nos parecia un detalle muy sig-
nificativo el hecho de felicitar la navidad con sus pro-
pios dibujos. Es una manera de que todos aporten su
pequedo grano de arena a las asambleas anuales y que
quede constancia de la participacion de todos.

En este X Encuentro, los nifos y los adultos tuvimos
también una sorpresa especial: asistimos al musical de
«La Bella y la Bestia». Fue una experiencia fabulosa; los
nifos quedaron fascinados con la puesta en escena, los
personajes v, sobre todo, con la musica. Pero no hay
gue olvidar que a los adultos también nos encanto.

Con motivo del X Encuentro, la Asociacion Espafio-

F. GARcia LorcA

Por la manana fuimos a FAUNIA; vimos un espec-
taculo de focas y leones marinos, tambien unos peque-
fios perros de la pradera, los delfines y los pingdinos.

Mas tarde fuimos a comer a una pizzeria en fa
que habia un monton de gente haciendo cola. Des-
pués de esperar nos pusimos a comer.

Lo que mas me gustd fue el especticulo de focas
v leones marinos y lo peor fue el calor insoportable

que hizo ese dia.

Me dio mucha pena no poder ver la isla de: «Toca-
Toca», en la que estaban los loros.

jFue muy divertido cuando los delfines nos empa-
paron y todos lo agradecimos porgue de paso, nos

refrescamos!

Maite (9 afios)

El musical fue alucinante, me encantaron las co-
reografias, /la musica y la forma de interpretacion,
era verdaderamente original y una forma distinta de
ver la bonita historia.

Las tarjetas navidefas eran preciosas, aunque los
adultos nos dijeron que eran muy parecidas a las del

ano pasado.

En FAUNIA, lo que mas me impresiono, fue la
carpa de fos insectos y su enorme tarantula peluda.

jQué miedo!
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INTRODUCCION

Diez anos
DE REUNIONES

DAN TESTIMONIO DEL CRECIMIENTO DE LA ASOCIACION

ESPANOLA DE ENFERMOS Y FAMILIARES

DE LA ENFERMEDAD DE GAUCHER (AEEFEG)

u actual presidente, José Anto-
S nic Maza, muestra su satisfac-

cion por el crecimiento de una
asociacion de pacientes que vio la luz
por primera vez en diciembre de 1998.
Desde entonces, mucho se ha avan-
zado en el conocimiento y en el tra-
tamiento de una enfermedad «des-
conocida» para muchos.

En 1999, solo un ano después de
la fundacion de AEEFEG, se celebro
en Madrid el Primer Encuentro Na-
cional de Enfermos de Gaucher. Para
la mayoria de los asociados supuso el

«En 1999 se celebré en Madrid
el Primer Encuentro Nacional
de Enfermos de Gaucher.

Para la mayoria de los asociados
supuso el primer encuentro con
companeros y profesionales»

.
I

primer encuentro con companeros y
profesionales.

En 2000, Sevilla fue el lugar elegido,
y la afectacion dsea de la Enfermedad
de Gaucher, el leit-motiv principal.

En el afio 2001, los asociados que
acudieron a Valencia descubrieron
qué son los medicamentos huérfanos
y las mesas redondas profundizaron
sobre el perfil psicologico de las en-
fermedades crénicas, como Gaucher.

Al ano siguiente, en Toledo, el En-
cuentro Nacional cobré un matiz inter-
nacional al contar con la participacién
de los presidentes de las asociaciones
de Gaucher de México e Israel.

En 2003, Zaragoza acogid un En-
cuentro en el que volvid a abordarse el
aspecto psicologico de la enfermedad.

El Sexto Encuentro llevo a los aso-
ciados hasta las Islas Afortunadas, y
en 2005 el lugar seleccionado para el



il

Séptimo Encuentro fue muy diferen-
te: Avila, donde los expertos reuni-
dos abordaron la afectacion neurolo-
gica, hipertension y osteopenia en la
Enfermedad de Gaucher.

El Encuentro de 2006 se celebrd
cerca de Avila, en Segovia, donde la
nueva Junta Directiva invitd a la
FEETEG para que hablase de la si-
tuacion actual de los nuevos trata-
mientos y los doctores Jesus Villa-
rrubia y Miguel Angel Torralba a
disertar sobre las pautas y dosis en
el Tratamiento Enzimatico Sustitutivo
y sobre la afectacién oftalmologica y
auditiva y el embarazo en pacientes
con Gaucher, respectivamente.

En 2007, el Encuentro Nacional re-
greso a sus origenes al celebrarse en
Madrid. Un lugar de encuentro que,
segun José Antonio Maza, «es un
acierto» y gue ha vuelto a repetirse
en 2008, en el X Encuentro Nacional.

Un Encuentro que ha contado con
la participacion destacada de los
doctores Manuel Posada, Responsa-
ble Técnico de Gestion del Instituto
de Salud Carlos Il y del doctor José
Luis Torres, perteneciente a la Aseso-

ria Legal de la Federacion Espafola
de Enfermedades Raras (FEDER).

El doctor Posada informo sobre la
situacion actual de las enfermedades
raras y el Sr. Torres impartié una
charla sobre un tema inédito, los
derechos de los pacientes afectados
por enfermedades cronicas como
Gaucher.

Transcurridos diez ahos de Reu-
niones, todos los asociados de AEE-
FEG coinciden en que todavia resta
mucho por hacer: «debemos seguir
caminando juntos para continuar el
trayecto que aun resta», en palabras
de su Presidente.

INTRODUCCION

«Transcurridos diez
anos de Reuniones,
“debemos sequir
caminando juntos
para continuar el
trayecto que aun
resta”, en palabras
de su Presidente»
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ENTREVISTA

José Antonio

MAZA MARTIN

Presidente de la Asociacion Espafola de Enfermos y Familiares
de la Enfermedad de Gaucher (AEEFEG)

José Antonio Maza

«Para crecer es fundamental
que nuestra asociacion pertenezca
a allanzas supranacionales»



Pregunta. ;Cudles son las preocupacio-
nes actuales mas acuciantes de los aso-
ciados y familiares de la AEEFEG?

Respuesta. Un tema que suscita inquie-
tud son los distintos tratamientos, tanto
los gue existen en el mercade como los
que actualmente estan pendientes de
aplicacién. Conocemos las bonanzas de
unos, los resultados no tan positivos de
otros y estamos a la expectativa de futu-
ros resultados de otros.

También preocupa que ya na se consi-
dere la diferenciacion clara de nuestra en-
fermedad en tres tipos que hasta ahora se
venia haciendo, de los posibles efectos
neurologicos y de otro tipo que podamos
sufrir, y de la relacién de Gaucher con
otras clases de enfermedades.

P. ;Cdmo contribuye la AEEFEG a buscar
soluciones a estas preocupaciones?

R. Informando a los asociados que el tra-
tamiento es de libre eleccion por parte
del paciente; que no debemos claudicar
ni aceptar presiones médicas, de la in-
dustria ni de ningun u otro tipo; concien-
ciando a los asociados que nuestra salud
es el bien més preciado, y que por tanto,
debemos luchar por ella.

Acudiendo a distintos foros —cangre-
sos, conferencias, encuentros- tanto na-
cionales como internacicnales, donde
profesionales médicos de reconocido
prestigio y gran conocimiento en la En-
fermedad de Gaucher exponen sus expe-
riencias, evolucion, resultados con pa-
cientes, tratamientos, dosis, efectos...
Todo ello nos da una vision objetiva y ac-

«Relvindicamos que Se nos
practiquen con la periodicidad

que establece el protocolo todas
Y. cada una de'las pruebas de
control que sean necesarias»

tualizada de nuestra enfermedad. Infor-
macién que a posteriori transmitimos a
los asociados.

P. Como presidente, ha reivindicado la
necesidad de crecer y hacer mas fuerte fa
asocfacion, jcomo ha de lograrse este
objetivo?

R. Es fundamental que nuestra asocia-
cion pertenezca y esté incardinada den-
tro de alianzas supranacionales (EGA, la
Alianza Europea de la Enfermedad de
Gaucher, en la Federacion de Enferme-
dades Raras [FEDER], en Eurordis...).

También es preciso contar interna-
mente con una base solida y que ejerza-
mos un papel protagonista y reivindicati-
vo, a fin de pretender alcanzar una
mayor y mejor calidad de vida individual
y familiar.

Ademas, hace falta una mayor difu-
sion y divulgacién de la enfermedad y
poder elegir en cada momento el mejor
tratamiento y en la dosis adecuada y rei-
vindicamos que se nos practiquen can la
periodicidad que establece el protocolo
todas y cada una de las pruebas de revi-
sion, de control, que sean necesarias.

«No debemos claudicar ni aceptar

presiones medicas, de'la industria,
ni.de ninqun u otro! tipe>

]
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«Han tramnscurride 10 anos
desde [a constitucion

de la asociacion y. se han dado
muchos e importantes pasos
hacia delante»

La pretensidon no es otra que poder,
saber y querer afrontar y resolver los
obstaculos que a diario se nos presentan,
bien sea a titulo particular, o bien apoya-
dos por la asociacion. Aunque para ello
resulta necesaria la implicacion y contri-
bucién de todos, cada uno en la medida
de sus posibilidades, sin exigencias ni es-
tridencias, pero con el animo fuerte, sen-
timiento de unién, y sin apartarse de co-
laborar.

P. Tras /a celebracion de la X Reunidn Na-
cional, scuales son las principales conclu-
siones?

R. Que han transcurrido 10 afos desde
la constitucion de la asociacion y se han
dado muchos e importantes pasos hacia
delante. Como la gran familia que nas
consideramos, unida por una enferme-
dad, nos mueven intereses y sentimien-
tos comunes, y debemos seguir cami-
nando juntas para continuar el trayecto
que aln resta.

P. /Han acudido a este encuentro mas
asociados gue en anos anteriores?

R. La participacion ha sido similar a la de
encueniros anteriores. Estimo que cen-
tralizar el encuentro en Madrid ha sido
un acierto.

P. /Que impresiones fe han transmitido
los asociados tras la reunion?

R. Diversos asociados han solicitado
mantener una relacion institucional de
mayor cordialidad entre la asociacion y la
FEETEG.

Otros han pedido un mayor compro-
miso con la asociacién, que a buen segu-
ro se traducira en la presentacién de va-
rias candidaturas el afo proximo para la
renovacion de la Junta Directiva.

P. ;Qué ha cambiado en torno al conoci-
miento y abordaje de fa Enfermedad de
Gaucher en diez anios de reuniones na-
cionales?

R. Siempre he manifestado que somos
un colectivo privilegiado por toda la in-
formacién que manejamos y a la que te-
nemos acceso, ademas de disponer de
un tratamiento eficaz y efectivo para la
inmensa mayoria de la asociacion, que
son pacientes de tipo |.

A lo largo de esta década hemos pre-
tendido tratar y conocer los temas y as-
pectos médicos que nos suscitaban el
mayor interés, preocupacion y afectacion
a los asociados; sin embargo, tambien
hemos celebrado distintas e interesantes
talleres impartidos por psicélogos, char-
las de enfermeria sobre el protocolo de
infusién, o ponencias juridico-administra-
tivas... En definitiva, hemos querido co-
nocer y recoger la mayor informacién so-
bre nuestra enfermedad, desde distintos
campos, vista desde diferentes esferas.

P. ;Cuales son los principales acuerdos a
los que se ha llegado en la X Asamblea
de la AEEFEG?

R. Se acordod la celebracién de dos po-
nencias médicas y la realizacién de un ta-
ller de risoterapia.

Las ponencias médicas versaran sobre
los siguientes temas:



a) Ponencia sobre |a observacion-valo-
racion de la trayectoria de los pa-
cientes que llevan varios afios en
tratamiento y los efectos de este
tratamiento sobre el organismo.

b} Situacion actual y altimos avances
en la enfermedad de Gaucher, a im-
partir por un miembro de la FEETEG.

P. Respecto al 2.° Concurso de Pintura In-
fantil, sha sido mayor la participacion
que el afio anterior? ;Cudl es la finalidad
de este concurso?

R. El afio pasado iniciamos este pequefo
proyecto, donde los nifios y nifias de la
asociacién hacian un dibujo navidefio.

Con todos los trabajos elaboramos una
tarjeta de Navidad. La idea gusto tanto
que dejamos institucionalizada, para
anos sucesivos, la manera de felicitarnos
|las fiestas navidenas.

La participacién ha sido similar a la de
anos anteriores, no establecemos pre-
mios, tan sélo reciben un pequerio obse-
quio por participar, y la finalidad no es
otra que vean plasmado su trabajo en la
tarjeta que llega a todas nuestras casas,
y con la que felicitan a su familia, a la vez
que pretendemos incentivarlos para que
participen y vean a la asociacion como
algo préximo y suyo, pues no olvidemos
que ellos son nuestro futuro.

ENTREVISTA




PONENCIA

)

ooy o

Situacl

ENFERMEDAD
DE GAUCHER

EN EL MARCO DE LAS ENFERMEDADES RARAS

A.‘:‘
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N actual de 1a
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Dr. MANUEL POSADA
Responsable Técnico de Gestion

Instituto de Investigacion en Enfermedades Raras (IIER)

| Plan de Accién de Enferme-

dades Raras 1999-2003 es el

punto de arranque en el abordaje
de las enfermedades raras tanto en Es-
pafa como en Eurcpa. En aquellos afos
ni existian redes ni institutos de enferme-
dades raras, aunque varios |aboratorios
ya investigaban farmacos para el trata-
miento de estas patologias.

Desde la Designacien de Medica-
mentos Huérfanos por la Agencia Euro-
pea de Medicamentos (EMEA) en el
afio 2000 hasta la actualidad han sido
presentadas mas de 700 solicitudes y
528 de éstas han sido opiniones positi-
vas, opiniones que reconocen un valor
en el medicamento para la enfermedad
postulada.

Hay que diferenciar entre las valoracio-
nes positivas del Comité de Medicamen-
tos Huérfanos (COMP) y las autorizacio-

Instituto de Salud Carlos iil. Madrid

nes de comercializacion, siendo el nime-
ro de estas Ultimas mucho menor (45). La
comercializacién es un paso muy avanza-
do: la opinién positiva del COMP indica
que el medicamento puede servir para
algo, pero el laboratorio tiene que de-
mostrarlo. A lo largo de las numerosas
investigaciones que deben realizarse por
parte de los laboratorios hasta obtener la
autorizacion de la comercializacion mu-
chos farmacos pueden ser descartados,
bien por su toxicidad, bien porque los
beneficios frente a la enfermedad no son
los esperados, etc.

Pero también existe otro problema, el
alto coste de los Medicamentos Huérfa-
nos. El 83% de los medicamentos pro-
puestos son nuevos productos, lo que
implica una inversion muy importante de
los laboratorios, inversion que de alguna
manera deben recuperar. Y para recupe-
rar la inversion necesitan tiempo, aunque
a veces no es facil lograr la rentabilidad.



¢ Como es la distribucion
de las designaciones de
Medicamentos Huérfanos?

Un 36% de estos farmacos estan indi-
cados para enfermedades tumorales,
mientras que solo el 11% son para en-
fermedades metabdlicas.

La Unidn Europea se encarga de reali-
zar investigacion en programas marco
con una duracion de cuatro afics. En la
actualidad estad en marcha el VIl Progra-
ma Marco, que incluye un proyecto so-
bre fibrosis quistica y otro sobre enfer-
medades auto inmunes, pero nada sobre
Gaucher.

Ademas, hay una web de un proyecto
europeo (http://www.eurogentest.org/),
que tiene una seccion dedicada a las
familias y a los pacientes. Esta seccion
dispone de documentos en espafiol
con conocimientos generales sobre las
enfermedades genéticas.

Esta web, financiada por la Union Eu-
ropea, proporciona informacién no sola-
mente para los investigadores, sino tam-
bién para pacientes y familias, en un
lenguaje practico y comprensible.

Existe también un consorcio en el que
participa Espafa, al margen de la UE,
que incluye convocatorias europeas y
permite emprender proyectos de investi-
gacion sobre aspectos parciales de las
enfermedades raras.

La DG Sanco (Direccion General de Sa-
lud y Proteccion de Salud del Consumi-
dor) de la Unién Europea es el organismo
que disend el primer Plan de Accion de
Enfermedades Raras y esta promoviendo
de forma eficaz la investigacion sobre en-
fermedades raras en Europa.

La realizacién de una consulia publica
sobre la accion europea en enfermeda-
des raras, identificar las enfermedades
poco comunes, estimar la prevalencia de

algunas enfermedades poco comunes y
promover proyectos de la UE como el
apoyo de la cooperacion entre organiza-
ciones y la creacion de redes son algunas
de las principales acciones que ha desa-
rrollado la DG Sanco en relacién a las en-
fermedades raras desde 1999.

La DG Sanco también ha impulsado la
celebracién de congresos europecs con
asistencia mayoritaria de pacientes,
como el celebrado el afio 2005 en Lu-
xemburgo o en Lisboa el afio 2007.

Ademas, la DG Sanco proporciona di-
rectivas en torno a como debe ser la in-
vestigacion sabre el tratamiento de las
enfermedades raras y los medicamentos
obtenidos a través de la ingenierfa tisular.

Otras de sus acciones son crear opi-
nicnes sobre como deben ser las Redes
de Referencia e impulsar iniciativas na-
cionales de salud publica u otras institu-
ciones.

En 2004, la DG Sanco establecio el
Grupo Operativo de Enfermedades Ra-
ras (RDTF), en el momento en que apa-
recid el nuevo programa de Salud Publi-
ca 2004-08. El RDTF (www.rdtf.org/)
se retne una vez al afio y asesora a la

PONENCIA
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«Desde la Designacion de
Medicamentos Huérfanos

en el ano 2000 hasta la actualidad
han sido presentadas mas

de 700 solicitudes y 528 de éstas
han sido opiniones positivas»

DG Sanco en la promocion de una opti-
ma prevencion, diagnostico y trata-
miento de las enfermedades raras en
Europa, y ademas proporciona un foro
de discusién e intercambio de impresio-
nes y experiencias sobre todas las cues-
tiones relacionadas con las enfermeda-
des raras.

El Comunicado de la Comisién al Parla-
mento y al Consejo sobre enfermedades
raras lanzado por la DG Sanco, apoyada
en el Grupo Operativo de Enfermedades
Raras, pretende ires objetivos:

1. Intensificar la cooperacion entre Jos
programas europeos. Las enferme-
dades raras nunca deberfan ser un
problema local: la experiencia inter-
nacional es muy importante, y para
ello Europa tiende a organizarse y a
intensificar sus esfuerzos.

2. Fomentar el desarrolio de estrate-
gias nacionales de salud por parte
de los estados miembros de fa UE.
En la actualidad hay un proyecto,
denominado EUROPLAN (Proyecto
Europeo de los Planes de Desarrollo
Nacionales para las Enfermedades
Raras) tiene por objeto elaborar re-
comendaciones sobre como definir
un plan estratégico para las enfer-
medades raras a nivel nacional.
Ademas, en Espana el Ministerio de
Sanidad esta siguiendo una estrate-
gia nacional desarrollada por un con-
sorcio de investigadores, CIBERER.

3. Velar por el desarroflo v disemina-
cion de orientaciones comunes de
politica sanitaria en toda Europa.

Este Comunicado ha sido aprobado
por el Parlamento y el Consejo, maximos
estamentos de la UE, en noviembre de
2008.

Lo que implica este documento es in-
tentar mejorar la identificacion de las en-
fermedades raras, perfeccionar la pre-
vencion, el diagnostico y los cuidados
impulsando la investigacién, fortalecer el
movimiento asociativo y coordinar politi-
cas entre los estados.

El Grupo Operativo de Enfermedades
Raras en breve pasara a ser un comite
asesor en el que estardn representados
todos los estados miembros de la UE, for-
mara grupos de trabajo y tendrd capaci-
dad propia de actuar. Asi, serd un grupo
mucho méas poderoso que el actual.

Pero, scual es la situacion actual en
Espana? En el Senado hay una ponencia
aprobada por unanimidad este afio so-
bre enfermedades raras, una ponencia
gue no es norma de ley pero si es una re-
comendacion que se hace al Gobierno.
En este documento se propone crear un
plan de accion y una agencia estatal de
enfermedades raras que coordine todas
las acciones.

Por otra parte, Andalucia tiene un
plan de enfermedades raras, en Extrema-
dura lo estan elaborando, asi como otras
comunidades auténomas, el Ministerio
de Sanidad a través del CIBERER también
esta trabajando en ello y, ademas, exis-
ten fundaciones de caréacter privado que
estan desarrollando diversas iniciativas.

Otras acciones internacionales en la
actualidad sobre enfermedades raras son
Orphanet, EPOSSI e ICORD.

o QOrphanet es una pieza clave en Eu-
ropa en estos momentos. Es un por-



tal en el que participan 35 paises
europeos, incluida Espafa, creado
en 1997 para identificar, validar y
registrar todos los recursos relacio-
nados con las enfermedades raras.

e EPOSSI (European Platform for Pa-
tient, Organization, Science and In-
dustry) es una plataforma de indus-
trias afectadas e investigadores que
se retinen todos los anos para dis-
cutir temas cruciales sobre las en-
fermedades raras.

e |CORD ({International Conferences
on Rare Disease and Orphan Drugs)
@s una asociacion internacional
para enfermedades raras y medica-
mentos huérfanos compuesta por
alrededor de cincuenta expertos
muy influyentes, participes de las
politicas que se estan impulsando
en paises como Estados Unidos o
Japén. ICORD es la responsable de
que tanto la Agencia Europea de
Medicamentos (EMEA) como la
Agencia Americana del Medica-
mento (FDA) coordinen sus accio-
nes para que cuando un laborato-
rio quiera obtener la autorizacion
de un medicamento no tenga que
presentar los papeles en las dos
agencias, sino que presentando los
mismos papeles se apruebe su co-
mercializacion tanto en Estados
Unidos como en Europa. Este he-
cho facilita que los laboratorios
tengan mayor interés en investigar
sobre enfermedades raras.

En el informe hecho publico por la Fe-
deracion Espanola de Enfermedades Ra-
ras (FEDER), realizado por Eurordis (Euro-
pean Organisation for Rare Diseases), se
evalla la satisfaccién con los servicios
médicos y sociales de los pacientes con
enfermedades raras en Europa. Espana
figura a la cabeza de Europa en la insa-
tisfaccion con los servicios médicos,

mientras que en la satisfaccién con los
servicios sociales los resultados son muy
diferentes, el grado de satisfaccion esta
practicamente en el 50%.

ENFERMEDAD DE GAUCHER

En la actualidad sabemos, con bastan-
te probabilidad, que el espectro de los
fenotipos —segln los registros mas ex-
haustivos— puede ir cambiando, sobre
todo en las ultimas formas de la enfer-
medad.

En Espana, el fenotipo de tipo | es
el mas frecuente, como en el resto de
Europa. Este hecho se debe, entre otras
razones, a la influencia de nuestros an-
cestros genéticos de la raza judia.

Respecto a la efectividad de los trata-
mientos todos sabemos que las mejorias
no son inmediatas. Hay un promedio a
veces muy amplio, que puede compren-
der entre 11 y 36 meses.

En ocasiones, al abordar esta enfer-
medad, no podemos hacer otra cosa que
esperar y observar, No tenemos otro re-
medio que esperar y observar cuando
hay ausencia de manifestaciones clinicas,
en casos de estabilidad en los biomarca-
dores, en enfermedad 6sea moderada o
cuando hay pocos cambios en los patro-
nes analiticos.

PONENCIA

«La DG Sanco de la Unidn Europea
es el organismo que diseAd

el primer Plan de Accion

de Enfermedades Raras y esta
promoviendo de forma eficaz

la investigacion sobre
enfermedades raras en Europa»
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«Orphanet es un portal

en el que participan 35 paises
europeos creado en 1997

para identificar, validar y registrar
todos los recursos relacionados
con las enfermedades raras»
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Necesitamos més experiencia para ob-
tener respuestas a todos estos supuestos.

Otro tema que preccupa y es materia
de investigacion son las observaciones
clinicas en pacientes que llevan varios
anos en tratamiento. Gracias a los trata-
mientos disponibles en la actualidad la
supervivencia de los pacientes es mas
alta y, de este modo, estamos empezan-
do a plantearnos si tratamientos prolon-
gados facilitan la aparicion de otros pro-
blemas, coma, por ejemplo, Parkinson
asociado a Gaucher.

LOS REGISTROS EN LA
ENFERMEDAD DE GAUCHER

l.os Registros interesan a todo el mun-
do y todo el mundo los menciona. En
concreto, para la enfermedad de Gau-
cher existe un Registro en Espana. Este
Registro es completo en cuanto a nume-
ro de pacientes, pero incompleto en lo
que respecta a informacién que pueda
facilitar hacer mejores estudios de inves-
tigacion. El Registro de la enfermedad de

Gaucher es centralizado, pero a partir de
los médicos. Es el médico el responsable
de enviar los datos de sus pacientes con
Gaucher al Registro. Unas veces el médi-
co envia los datos mas completos y, en
otras ocasiones, mas incompletos.

;Qué es lo que estamos
haciendo en el Instituto
de Salud Carlos il

para mejorar este sistema?

Hemos creado una aplicaciéon en
Internet que permite que un paciente o
familiar introduzca sus datos y autorice a
incluir al paciente en el Registro. Uno de
los datos solicitados es un informe clini-
co del paciente que avale la existencia de
la enfermedad, asi como el consenti-
miento informado.

Cuando nosotros vemaos estos datos
autorizamos al paciente y, a continua-
cion, le devolvemos un correo electréni-
co donde se le proporciona un cédigo de
usuario individual para poder entrar en
la web, ampliar informacién, participar
en foros, encuestas, ensayos clinicos y
obtener informacion.

El Registro es fundamental en las
enfermedades raras porque proparciona
oportunidades a los pacientes de partici-
par en ensayos clinicos, es una forma
muy importante de hacer investigacion
epidemioldgica, de establecer qué repre-
senta la enfermedad en nuestro contex-
10 y de sefialar dénde poner los recursos
a quienes toman las decisiones.

«En ocasiones, al abordar la
enfermedad, no podemos hacer
otra cosa que esperar y observar»
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Asesoria Legal Federacion Espanola de Enfermedades Raras (FEDER)

econocemos que la vida a veces es
Rinjusta, pero no podemos resig-

narnos a que la sociedad sea tam-
bién injusta. Somos pacientes de por
vida y nos convertimos en «pacientes
profesionales», los «mas pacientes»,
como reza el titulo de mi exposicidn; asi,
terminamos por ser los que mas sabe-
mos de nuestra enfermedad. Con el
paso del tiempo acabamos por ser au-
ténticos «especialistas» en nuestra en-
fermedad.

En nuestra sociedad somos sujetos de
una serie de derechos «para toda la
vida», derechos como pacientes, trabaja-
dores, discapacitados o dependientes.

Como paciente, el sujeto tiene una
proteccién juridica regulada por una
normativa. En la Ley de Cohesion y Ca-
lidad del Sistema Nacicnal de Salud se
definen los principios del sistema publi-
co de Sanidad espanol, principios como
la equidad, la accesibilidad y la partici-
pacién social.

Uno de los principios mas importantes
es el de equidad. No podemos permitir
gue una persona con Enfermedad de
Gaucher tenga un tratamiento en Ma-
drid, por ejemplo, y, sin embarge, en Ga-
licia a otrc enfermo no se le esté aplican-

do ese tratamiento. El paciente de Gali-
cia tiene todo el derecho a reivindicar a
su Consejeria de Sanidad que se le apli-
que el misme tratamiento que esta reci-
hiendo el paciente de Madrid.
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«En nuestra sociedad somos
sujetos de una serie de derechos
“para toda la vida”, derechos
como pacientes, trabajadores,
discapacitados o dependientes»
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DERECHOS ANTE
LA ASISTENCIA MEDICA

Derecho a la segunda
opinion médica

Entre los derechos ante la asistencia
médica hay uno, el dereche a la segunda
opinion médica, que debe ser desarrolla-
do por las comunidades auténomas. Yo
procedo de Sevilla y alli la aplicacion de
este derecho corresponde a la Consejeria
de Salud de la Junta de Andalucia. Este
derecho a la segunda opinién médica es
establecido también para las enfermeda-
des raras: la Enfermedad de Gaucher,
entre otras 5.000 enfermedades raras,
puede ser beneficiaria de esta segunda
opinion médica.

Normalmente, la primera opinién médi-
ca es facilitada por el especialista en la en-

«Entre los derechos ante

la asistencia médica hay uno,

el derecho a la segunda opinion
médica, que debe ser desarrollado
por las comunidades autonomas»

14

fermedad, pero ¢a donde vamos a acudir
para lograr una segunda opinién médica si
en las enfermedades raras el que nos ha
proporcionado la primera es el especialista
que en Espafia proporciona la mejor opi-
nion médica sobre esa enfermedad?

Este derecho tiene varias limitaciones.
Una de las limitaciones es que el pacien-
te no puede pedir la segunda opinidn
médica en mas de una ocasion: no cabe
una tercera, cuarta o quinta opinion me-
dica. Otra limitacion es que la segunda
opinion debe ser solicitada a un médico
gue debe pertenecer a la misma comuni-
dad autonoma donde fue diagnosticada la
enfermedad. De este modo, debemos
conformarnos con los recursos médicos
que proporcicne la comunidad autonoma.

Ademas, la peticion de una segunda
opinion médica debe formularse siempre
a través del Servicio de Atencion al Pa-
ciente o Gestion del Usuario. Este Servi-
cio es el que analiza las solicitudes, recla-
maciones o sugerencias del paciente.

Por lo general, los Servicios de Aten-
cion al Paciente de los hospitales publi-
cos no estan muy dotados y, en parte, es
debido a que no reclamamos nuestros
derechos como pacientes.

Derecho a la informacion
médica (y a no ser informado)

Los pacientes debemos tener muy cla-
ro que somos coparticipes del acto clinico:
en los hospitales publicos deben infor-
marnos de nuestros derechos y también
tenemos derecho a no ser informados. En
ocasiones, hay pacientes gue no quieren
ser informados v, sin embargo, los médi-
cos insisten en informarles.

Por otra parte, cuando el médico infor-
me al paciente debe hacerlo en un len-
guaje comprensible, de acuerdo con el
nivel de preparacion de su interlocutor. Y,



si no entendemos al profesional médico,
debe proporcionarncs la informacion por
escrito. Si la informacion proparcionada
por nuestro médico no nos parece sufi-
ciente, podemos solicitarla al Jefe de
Servicio y, en ultima instancia, al Servicio
de Atencidn al Paciente. Si presento mi
reclamacion par escrito ellos estan obliga-
dos a contestar en quince dias. En caso de
no obtener respuesta, puedo elevar una
reclamacién a la Consejeria de Salud del
gobierno autondmico.

Las quejas, a los médicos no les gustan
nada. Un paciente cuyas quejas tienen
fundamento es un paciente bien tratado.

Derecho a conocer la carta
de servicios y a formular
guejas y reclamaciones

La carta de servicios es la relacion de
servicios y profesionales a los que puede
acudir el paciente. Debemos tener cono-
cimiento de los servicios que nos puede
proporcionar el hospital y debemos
conocer los servicios que otro especialis-
ta de nuestra enfermedad nos puede
ofrecer, tanto en tratamientos topicos
como quirdrgicos, si fuera necesario.

Derecho a la intimidad

y confidencialidad sobre

sus datos, y a ser informado
sobre la gestion de sus datos

Constantemente firmamos la entrega
de nuestros datos —nombre y apellidos,
edad, estado civil, etc.—, que pasan a una
base de datos perfectamente custodia-
da. Estos datos no pueden estar a la vista
de nadie, pero todos hemos leldo casos
en los periddicos de historiales de
pacientes encontrados en vertederos,
resultado de una mala gestién de la base
de datos. Contra esto, tenemos la posi-
bilidad de reclamar presentando una

PONENCIA

«La peticion de una segunda
opinion médica debe formularse
siempre a través del Servicio

de Atencion al Paciente

o Gestion del Usuario»

gueja y una posterior reclamacion admi-
nistrativa e, inclusive, si ha existido algun
dafio indemnizable, podemos reclamar a
la Administracién que repare este dafo.

Derecho a acceder a sus datos
(historia clinica)

La historia clinica debe incorporar toda
informacion que se considere trascen-
dental para el conocimienic veraz y ac-
tualizado del estado de salud del pacien-
te. Todo paciente tiene derecho a gue
quede constancia, por escrito o en el so-
porte técnico mas adecuado, de la infor-
macién obtenida en todos sus procesos
asistenciales, realizados por el servicio de
salud tanto en el ambito de atencion pri-
maria comc de atencion especializada.

Dr. Jose
is Torres
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«La carta de servicios es

la relacion de servicios y
profesionales a los que puede
acudir el paciente»

Los pacientes tenemos el derecho a acce-
der a esta historia clinica Unica y a obte-
ner una copia completa de la misma.

Derecho a decidir sobre

su tratamiento y a ser
informado de manera clara
(consentimiento informado)

El consentimiento informado no tiene
por qué siempre ser por escrito, en
muchas ocasiones es verbal, salvo en
aquellas pruebas que sean especialmen-
te complicadas o fuera de lo normal.

Sin embargo, el consentimiento infor-
mado en ningln caso supone la exclu-
sion de la responsabilidad del médico.

Derecho a expresar
su voluntad futura

Este derecho también esta desarrollado
en el reglamento autondmico y es conoci-
do como el testamento vital. Si llegara un
momento en que yo no tuviera posibilidad
de decidir acerca de mi tratamiento médi-
co por el estado en que me encuentro, el
testamento vital es la anticipacién de mi
voluntad. De este medo, evitamos que un
médico asuma esta responsabilidad.

Derecho a la continuacion
en su tratamiento

Aungue el tratamiento sea «carisi-
ma», como se alega en muchas ocasio-

nes en las enfermedades raras, el pacien-
te tiene derecho a exigir a su médico que
se le siga administrando. Este derecho
estd contemplado en la Ley que regula el
Uso Racional de los Medicamentos (Ley
29/2006 de 26 de julio).

Una vez que se ha iniciado un trata-
miento, si es eficaz no se puede inte-
rrumpir y la Administracion ha de hacer
todo lo posible para mantenerlo.

Ya es otra cuestion si entre los profesio-
nales médicos estan discutiendo sobre a
aplicacion de un tratamiento muy caro
cuando existe otro que puede ser de igual
eficacia terapéutica, pero mas barato.
Aqui los pacientes solo podemaos esperar
a que termine Iz discusion cientifica y, en-
tonces, sea reconocido nuestro derecho.

Derecho a la atencién dentro
de los plazos maximos

Este derecho es también regulado en
cada Comunidad Autonoma. En Andalu-
cia las primeras consultas de asistencia
especializada deben realizarse en un pla-
zo de 60 dias y los procedimientos de
diagnostico, en un plazo de 30 dias. Si
no es asi, deben llamar al paciente y de-
rivarle a un centro concertado. Pero los
afectados por enfermedades raras,
idonde pueden ir? Muchas veces, pese a
tener un derecho es muy dificil ejercerlo,
pues en este caso existen muy pocos
centros a los que puedan acudir los pa-
cientes de enfermedades raras.

Derecho al reintegro

en gastos médicos, cuando
por situacion de urgencia vital
no puede ser atendido

por el Sistema Publico

La Ley General de la Seguridad Social
establece que «la Administracion no abo-



nara los gastos que puedan ocasionarse
cuando el beneficiario utilice servicios mé-
dicos distintos de los que le hayan sido
asignados». Sin embargo, existen dos ex-
cepciones: 1.% cuando el recurso a los ser-
vicios ajenos estuviera motivado por la de-
negacion injustificada de la prestacion de
atencion sanitaria debida, y 2.%) cuando la
utilizacién de los servicios ajenos se hubie-
ra producido como consecuencia de una
necesidad de asistencia urgente de carac-
ter vital {por ejemplo, la necesidad de se-
guir un tratamiento indispensable para
nuestra vida que no existe en nuestro pais
y debe ser administrado en el extranjero).

La reclamacion del reintegro es bas-
tante facil presentando la factura y el
informe de salud del hospital donde se
sigue el tratamiento o se realiza la inter-
vencion en el Servicio de Atfencién al
Paciente. Siempre todas las reclamacio-
nes comienzan en el Servicio de
Atencion al Paciente. A partir de aqui se
pasa a la via administrativa, con un
recurso de reposicion, posteriormente se
formula una reclamacion previa vy, final-
mente, se acude o bien a la via social 0 a
la via contencioso-administrativa.

PROTECCION JURIDICA
DEL TRABAJADOR

Los cuidadores de personas enfermas
pueden optar o bien por la reduccion de
jornada —que puede solicitar tanto el
padre como la madre con hijos enfer-
mos— ¢ bien por la excedencia. Es impor-
tante que, durante el primer afo de
excedencia, hay un derecho a la reincor-
poracion al puesto de trabajo inmediata:
el excedente no debe esperar a que exis-
ta una vacante en la empresa.

La incapacidad temporal

La incapacidad temporal es un tema
problematico. Sabemos que los médicos

PONENCIA

«Aunque el tratamiento sea
«carisimo», como se alega

en muchas ocasiones en las
enfermedades raras, el paciente
tiene derecho a exigir a su médico
que se le siga administrando»

estan presionados por la Administracion
para limitar mucho las bajas, para tratar
que las bajas se extiendan lo menos posi-
ble en el tiempo. Segun la sensibilidad
del facultativo, las bajas se extienden
mas o menas en el tiempo.

El paciente recibe una alta médica por
diversas causas: puede ser por curacion,
mejoria o por propuesta de invalidez. Si
el paciente esta disconforme con la alta,
puede recurrir. En la alta por curacion,
puede recurrir ante el Insiituto Nacional
de la Seguridad Social (INSS) y la autori-
dad médica pero, en cualquier caso, el
alta obliga a la reincorporacion al dia
siguiente al puesto de trabajo.

En una enfermedad crénica con fre-
cuentes periodos de crisis, como ocurre
en la Enfermedad de Gaucher, las recai-
das, que consisten en nuevas bajas pro-
ducidas por la misma enfermedad y sin
que se hayan completad el plazo de seis
meases de actividad, son muy comunes.

Cuando se supera el periodo conside-
rado como maximo para esa enferme-
dad es obligado dar de alta al paciente.
Excepcionalmente, es posible prolongar
la baja durante treinta meses cuando el
médico entiende que hay una posibili-
dad de curacion completa. Pero esta ex-
cepcion suele producirse en los acciden-
tes, no en las enfermedades cronicas.

Los afectados por enfermedades cré-
nicas pueden tener la condicion de inva-

17
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lidez permanente por una situacion pato-
légica pero, a su vez, no haber sumado
las cotizaciones suficientes. Si el paciente
no tiene el perfodo de cotizacion minimo
puede encontrarse con una invalidez per-
manente absoluta, pero sin derecho a
percibir ninguna prestacion economica.

Incapacidad permanente

La incapacidad permanente se califica
en los siguientes grados: parcial, total,
absoluta y gran invalidez.

La incapacidad permanente parcial
no impide al individuo la realizacion de
tareas fundamentales (par ejemplo, con-
secuencia de algunos accidentes). La in-
demnizacion consiste en 24 mensualida-
des de la base reguladora que haya
servido para determinar la prestacion por
incapacidad temporal de la gue se derive
dicha incapacidad.

La incapacidad permanente total
inhabilita al trabajador para la realizacion
de todas o de las fundamentales tareas
de su profesion habitual. La prestacion
consiste en una pension mensual consti-
tuida por un 55% de |a base reguladora,
gue podrd incrementarse en un 20%
mas para los mayores de 55 anos, cuan-
do por su falta de preparacion general o
especializada y circunstancias sociales y
lahorales del lugar de residencia se pre-
suma la dificultad de obtener empleo en
actividad distinta de la habitual.

La incapacidad permanente abso-
luta inhabilita al trabajador para tceda

«La incapacidad permanente

se califica en los siguientes grados:
parcial, total, absoluta

y gran invalidez»
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profesion. La prestacion consiste en una
pension mensual cuya cuantia sera el
100% de la base reguladora.

En la gran invalidez el trabajador
afectado por incapacidad permanente
absoluta necesita la asistencia de otra
persona para actividades fundamentales
de la vida diaria (vestirse, desplazarse,
comer...). La prestacién consiste en una
pensién cuya cuantia sera el 100% de la
base reguladora incrementada en un
50% para remunerar a la persona que
atiende al gran invdlido. En ocasiones,
este 50% puede ir destinado a una resi-
dencia de la red de servicios sociales.

En cualquiera de los casos, la Ley Gene-
ral de la Seguridad Social permite la com-
patibilidad de una pensién por incapacidad
permanente para la profesion habitual con
el salario correspondiente al desempeio
de una profesion distinta a la que determi-
no la declaracion de incapacidad.

Extincién de la prestacién
por incapacidad permanente

Las pensiones por incapacidad perma-
nente se extinguiran como resultado de
una revision o por fallecimiento del be-
neficiario.

Si come resultado de una revision es
detectada una mejoria, agravacion, error
de diagnastico o la realizacion de traba-
jos por cuenta ajena o propia incompati-
bles por parte del pensionista la presta-
cion puede ser extinguida o modificado
el grado de invalidez y, en consecuencia,
de la prestacion.

En el caso de la invalidez permanente
total, si en el plazo de dos afos es dicta-
minada el alta del trabajador, éste debera
reincorporarse a su empresa. Si la empre-
sa no procediera a dicha incorporacion, el
caso seria considerado como despido im-
procedente.

1




Impugnacién de las
resoluciones vs. Instituto
Nacional de la Seguridad
Social (INSS) y la Tesoreria
General de la Seguridad
Social (TGSS)

1. Via administrativa. Hay 30 dias
desde que es comunicada la resolu-
cion para presentar reclamacion
previa, Pueden presentarse prue-
bas. Si pasan tres meses sin recibir
ninguna notificacién, es considera-
da desestimatoria por silencio. Si
no contestan en 45 dias, se enten-
dera denegada por silencio.

2. Via judicial. El plazc para la im-
pugnacién son 30 dias desde la no-
tificacién o pasados 45 dias sin ella.
Esta impugnacion se realiza ante el
Juzgado de lo Social. No es necesa-
rio acudir con abogado, aungque yo
si aconsejo la asistencia de un abo-
gado. Ademas, es muy recomenda-
ble acudir con un perito médico y
apoyar el peso de la prueba en in-
formes meédicos. El perito deberia
ser un médico evaluador experto
en incapacidades y apoyarse en el
informe de un medico experto.

Una vez dictada la sentencia, podra ser
recurrida ante el Tribunal Superior de Jus-
ticia correspondiente, y entonces si es im-
prescindible la presencia de un abogado.

Los plazos son muy importantes, to-
mar una decision a destiempo puede
conducir a la pérdida de un derecho.

PROTECCION JURIDICA
DEL DISCAPACITADO

La Administracion, a través de los Servi-
cios Sociales de las Comunidades Auténo-
mas, declara la condicion de minusvalido.

Junto a la solicitud de minusvalia se
adjunta el DNI e informes medicos. El so-

licitante pide cita y en el reconocimiento
médico aportara los informes médicos
actualizados, junto a cualquier otra in-
formacion de interés (informe psicclogi-
co, sacial, datos econdmicos...).

En enfermedades cronicas como Gau-
cher el factor psicologico es muy impor-
tante, y puede ser determinante en el
dictamen.

El grado de minusvalia se expresa en un
porcentaje entre 0 y 100, si bien |a ley es-
tablece la necesidad de alcanzar, como
minimo, un 33% para que se reconozca la
condicion de minusvalia. Cuando se supera
el 25%, a este porcentaje se pueden sumar
hasta un méaximo de 15 puntos derivadas
de los factores sociales complementa-
rios, que pueden dificultar la integracién
social de una persona (entorno familiar,
situacion laboral, educativa y cultural).

El dictamen técnico facultativo con-
tendra el diagndstico, el tipo y grado de
minusvalia, si consideran que la hubiera,
y las puntuaciones.

Si la resolucian es favorable se recono-
ce el grado de minusvalia, su caracter
temporal o permanente, la puntuacion y
la fecha de revision.

Tarmbién tenemos la posibilidad de im-
pugnar el dictamen mediante reclama-
cién previa en 30 dias, con el mismo pro-
cedimiento descrito en la impugnacion
de las resoluciones vs. INSS y TGSS.

Las revisiones de grado se efectlian en
la discapacidad permanente cada dos
afios, pero si se acredita error de diag-
nostico, el grado podra ser revisado en
cualquier momento.

Beneficios al discapacitado
e DNI permanente.

e Consideracion de familia numerosa:
cuando uno de los hijos es dismi-

PONENCIA
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«En enfermedades cronicas

como Gaucher el factor psicologico
es muy importante, y puede ser
determinante en el dictamen»
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nuido, se considera familia numero-
sa a aguella que tiene dos o0 mas hi-
jos, 0, con dos hijos, cuando ambos
progenitores estan discapacitados.
¢ Tarjeta Dorada de RENFE. Permite
obtener descuentos en los billetes de
RENFE a mayores de 60 afios o pen-
sionistas por invalidez permanente.

o Ayudas para la adquisicién de vi-
viendas (3%).

e Reservas en oposiciones (2%).

s Obligacion por parte de las empre-
sas de mas de 50 trabajadores de
reservar un cupo de contratacion
de, al menos el 2% de su plantilla,
para minusvalidos.

e Ayudas para la adaptacién de vi-
viendas.

» Derecho a cobrar el paro en un
pago unico.

e Tarjeta de aparcamiento, si existiera
movilidad reducida.

® Exencion del impuesto de matricula-
cion del vehiculo, siempre que esté a
nombre de la persona discapacitada.

Prestaciones por discapacidad

Pensiones no contributivas para ma-
yores de 18 afnos con una discapacidad
superior al 65% y carezcan de rentas o
sean inferiores a 4.598,16 euros.

Su cuantia, dependiendo del ndmero
de personas que convivan con el disca-
pacitado, oscila entre la minima, que co-
rresponde al 25% (78, 11 euras mensua-
les) y la integra (328,44 euros al mes).

Hay ayudas para hijos menores de 18
anos discapacitados, que consisten en 250
Euros trimestrales y ayudas para hijos ma-
yores de 18 anos y 65% de discapacidad,
que consisten en 328,44 uros al mes.

También existen ayudas para hijos
mayores de 18 anos con mas de 75%
de discapacidad, que necesitan la ayu-
da de una tercera persona: 492,66 eu-
ros al mes.

Beneficios fiscales: IRPF

Al hacer la declaracion de la renta, los
trabajadores con disminucién tienen di-
ferentes deducciones:

» Deduccion por cuidado de discapa-
citados.

e Deduccién por discapacitados con-
tribuyentes.

° Exencion en rentas (por residencia,
por hijo, por pago Unico, por
paro...).

e Incremento minimo familiar {entre
2.000 y 5.000).

e Reduccion por la asistencia de ter-
ceras personas (7.242 Euros), y sila
asistencia la recibe un ascendiente
o descendiente: 2.000 Euros.

e Incremento limite en aportaciones
a planes de pensiones: 10.000 eu-
ros en las realizadas por parientes,
24.250 euros si son realizadas por
el propio discapacitado.

o Reduccién de la Base Imponible por
rendimientos del trabajo del discapa-
citado (entre 3.264 y 7.242 euros).

PROTECCION JURIDICA
DEL DEPENDIENTE

Los principios fundamentales inspira-
dores de la Ley de Promocién de la Au-
tonomia Personal y Atencién a las perso-



nas en situacion de Dependencia
{(39/2006, de 14 de diciembre) son la
universalidad, el caracter publico de las
prestaciones, la igualdad y no discrimina-
cion y la coparticipacion de todas las Co-
munidades Auténomas.

El catdlogo de servicios que recoge la
Ley incluye servicios de prevencion de la
dependencia y promocién de la autono-
mia personal, servicio de tele asistencia,
servicio de ayuda a domicilio, ya fuera al
hogar o a la persona, servicio de Centro
de Dia y de Noche y servicio de atencion
residencial.

Las presiaciones economicas depen-
den de grados y niveles.

Las prestacicnes economicas vincula-
das al servicio son personales y periodicas
y destinadas a la cobertura de los gastos
del servicio, que debe ser prestado por en-
tidad o centro acreditado para la atencién
o dependencia. Su cuantia varfa entre un
maximo de 811,98 euros en la situacion
de dependencia de Grado lll, Nivel Il, y un
minimo de 450 euros en la situacion de
dependencia de Grado lll, Nivel Il.

Para cuidados en el medio familiar y
apoyo a cuidadores no profesionales la
cuantia minima de la prestacion es
328,36 euros en situacion de dependen-
cia de grado 2, nivel Il y la cuantia maxi-
ma de 506,96 euros en la situacion de
dependencia de grado I, nivel Il.

Para asistencia personal la cuaniia
maéaxima es de 811,98 euros, solo en gra-
do lll, nivel Il, y la cuantia minima es de
153,93 euros (para cotizacidon de la Se-
guridad Social). Esta medida tiene muy
buena intencién, pero su aplicacién a ca-
s0s concretos es poco Util.

De estas cuantias se deduciran las si-
guientes prestaciones:

e El complemento por Gran Inva-
lidez.

e El complemento de asignacion por
hijo mayor de 18 afocs y con 75%
de discapacidad.

e El complemento por ayuda de ter-
cera persona.

o Elsubsidio de ayuda de tercera per-
sona.

El procedimiento para reconocimiento
es idéntico al realizado para la incapacidad.
Se debe presentar la solicitud con el DN,
empadronamiento e informe de salud, la
valoracion se realiza mediante baremo dni-
co ¥ la resolucién determina el grado o ni-
vel de dependencia y el Plan Individual de
Atencian (PIA). El PIA determina las moda-
lidades de intervencion mas adecuadas a
las necesidades del solicitante de entre los
servicios y prestaciones economicas previs-
tos, permitiende al solicitante o a sus fami-
liares la eleccién del mismo.

Grados de dependencia

e Grado l. Dependencia moderada, el
individuo solo necesita ayuda para
actividades basicas de la vida diaria
una vez o de forma intermitente.

o Grado Il. Dependencia severa. El
sujeto necesiia dos tercios de ayu-
da en sus actividades o apoyo ex-
tenso.

e Grado lll. Gran dependencia. Ayu-
da varias veces diarias y apoyo con-
tinuo.

La financiacion es publica, aunque se
prevé que los beneficiarios deban partici-
par segun su capacidad.

La Ley de Dependencia prevé qgue en-
tre el afno 2008 y 2009 empezaran a ser
atendidas las dependencias de Grado Il y
Grado lll, y ya en 2015, se incorporaran
las dependencias de Grado .

Sin embargo, hay grandes diferencias
entre las Comunidades Auténomas en el
cumplimiento de este calendario.

PONENCIA
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El domingo dia 26 de octubre celebra-
mos la Asamblea General Ordinaria, en
la que tratamos los siguientes puntos:

1. Aprobacion del acta de la sesign
anterior, celebrada en fecha 21 de
octubre de 2007, quedando aprobada
por unanimidad.

2. Examen y aprobaciéon de las
Cuentas del Ejercicio Asociativo a fe-
cha 30-09-08.

El Balance que se presenta en la
Asamblea comprende el cierre a 30 de
septiembre de 2008, por ser el mes in-
mediatamente anterior a la fecha de ce-
lebracion de la Asamblea y porque asi lo
recoge el articulo 33 de los Nuevos Esta-
tutos de nuestra Asociacion.

Visto el contenido de las Cuentas, y
sometidas a votacion, las mismas resul-
tan aprobadas por unanimidad de la
Asamblea.

3. Actividades realizadas en 2007-08.

A continuacién, por el Sr. Presidente,
se informa a la Asamblea de las activida-
des realizadas por esta Asociacion, y a
grosso modo son:

a) Asistencia a Reunion de la Alianza,
celebrada en Budapest, donde se solicitd
a todos los paises miembros una mayor
implicacién en la Alianza. Se informa de
las distintas conferencias impartidas por
los médicos asistentes, sefialando a los
asociados que se ha hecho una pequena
traduccion-resumen de las mas significa-
tivas, gquedando a dispaosicion de los inte-
resados.

b) Asistencia al XV Aniversaric de la
FEETEG, en Zaragoza. Por el Presidente se
informa a la Asamblea gue asistié junto
con un vocal de la Junta Directiva al XV
Aniversario de la FEETEG. Acudieron mé-
dicos especialistas en nuestra enferme-
dad, con ponencias similares al Encuen-
tro de Budapest, ya gue practicamente
todos los ponentes habian participado en
el Encuentro de la Alianza.

¢) Por la Vocal de la Junta Directiva,
Maonica Merino, se expone a la Asam-
blea las distintas actividades llevadas a
cabo por FEDER.

4. Proximo encuentro. Lugar, fecha
y temas a tratar.

Por unanimidad de los Sres. Asociados
asistentes a la Asamblea, se acuerda la
celebraciéon del X| Encuentro en Madrid,
durante los dfas 23, 24 y 25 de octubre
de 2009.

Temas a tratar: dos ponencias y un ta-
ller de risoterapia.

a) Ponencia sobre observacién-valora-
cién de la trayecteria de los pacientes
que llevan varios en tratamiento: efectos
en el organismo.

b) Ponencia. Situacion actual y ultimos
avances en la enfermedad de Gaucher, a
impartir por un miembro de |la FEETEG.

5. Ruegos y preguntas.

Por algunos asociados se hacen las
preguntas que estiman oportunas, expo-
niendo opiniones y valoraciones sobre
asuntos internos de la Asociacion que
consideraron conveniente.







Madrid, 24 al 26 de octubre de 2008
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