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X  S I M P O S I U M  S O B R E  C R E C I M I E N T O  

 
L o s  p a s a d o s  d í a s  3  y  4  d e  
d i c i e m b r e ,  c e le b r a m o s ,  
c o m o  c a d a  a ñ o ,  n u e s t r o  
S i m p o s i u m  s o b r e  
C r e c i m i e n t o .  
 

 
C o m o  s a b é i s ,  e s t e  a ñ o  s e  d e d i c ó  e l e v e n t o  a  t r a t a r  la  
s i t u a c i ó n  a c t u a l d e  la  a t e n c i ó n  s a n i t a r i a  a  la  t a lla  
b a j a  e n  n u e s t r o  p a í s .  A s í ,  c o n t a m o s  c o n  la  p r e s e n c i a  
d e  u n  g r a n  n u m e r o  d e  p r o f e s i o n a le s  c o n  a m p li a  
e x p e r i e n c i a  e n  la  m a t e r i a .  
 
E l D r .  P i n t o r ,  n o s  p u s o  a l c o r r i e n t e  d e l e s t a d o  d e  la  
i n v e s t i g a c i ó n  q u e  a c t u a lm e n t e  lle v a  a  c a b o  e n  r e la c i ó n  
a  u n  p o s i b le  f á r m a c o  c o n  e l q u e  s e  p u e d a  t r a t a r  e l 
h i p o c r e c i m i e n t o  p r e s e n t e  e n  la  a c o n d r o p la s i a  
 
E l S r .  D .  A lf o n s o  J i m é n e z  P a la c i o s ,  p o r  m o t i v o s  d e  
a g e n d a ,  n o  p u d o  a s i s t i r  a  S i m p o s i u m ,  y  e n  s u  lu g a r  
a c u d i ó  e n  S r .  D .  J o s é  A lf o n s o  C o r t é s  R u b i o ,  
S u b d i r e c t o r  G e n e r a l d e  C a r t e r a s  d e  S e r v i c i o s  y  
N u e v a s  T e c n o lo g í a s .  T a l y  c o m o  s e  le  h a b í a  s o li c i t a d o ,  
h i z o  u n a  a m p li a  e x p o s i c i ó n  a c e r c a  d e  la s  a c t u a c i o n e s  
q u e  e l M i n i s t e r i o  d e  S a n i d a d  t i e n e  p r e v i s t a s  c o n  
r e s p e c t o  a l C e n t r o  d e  R e f e r e n c i a  p a r a  la  A t e n c i ó n  a  
la s  P e r s o n a s  c o n  A c o n d r o p la s i a ,  q u e  s e  r e c o m i e n d a  
c o m o  o p c i ó n  m á s  a p r o p i a d a  e n  e l I n f o r m e  d e  
E v a lu a c i ó n  e m i t i d o  p o r  la  A g è n c i a  d ’ A v a lu a c i ó  d e  
T e c n o lo g í a  i  R e c e r c a  M e d i q u e s .  
E n m a r c a n d o  t o d a s  la s  p r o p u e s t a s  d e n t r o  d e  la  
s i t u a c i ó n  le g i s la t i v a  a c t u a l,  n o s  h a b ló  d e t a lla d a m e n t e  
d e  la  v i a b i li d a d  a  la r g o  p la z o  d e  c o n v e r t i r  e s t e  
C e n t r o  e n  u n a  r e a li d a d .  
 
E l D r .  G i n e b r e d a ,  r e s p o n s a b le  d e  la  U n i d a d  d e  
P a t o lo g í a s  d e  C r e c i m i e n t o  d e l I n s t i t u t o  D e x e u s ,  n o s  
e x p u s o  la  o r g a n i z a c i ó n  y  s e r v i c i o s  q u e  d i c h o  
I n s t i t u t o  p o s e e ,  a s í  c o m o  d e  e x p e r i e n c i a  a c r e d i t a d a  
q u e  a lg u n o s  d e  d i c h o s  s e r v i c i o s  t i e n e n  e n  d i s p la s i a s  
ó s e a s .   
 
R e c i e n t e m e n t e ,  e l S e r v i c i o  A n d a lu z  d e  S a lu d  (S . A . S . )  
h a  p u b li c a d o  u n  d o c u m e n t o  t i t u la d o  “ O r g a n i z a c i ó n  d e  
la  A s i s t e n c i a  S a n i t a r i a  e n  e l S . A . S .  p a r a  p a c i e n t e s  
c o n  O s t e o c o n d r o d i s p la s i a s ”  E n  e s t a  p u b li c a c i ó n  s e   
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r e c o g e n  t o d o s  lo s  a s p e c t o s  r e la c i o n a d o s  c o n  la  
a t e n c i ó n  a  p e r s o n a s  c o n  o s t e o c o n d r o d i s p la s i a s ,  
d e n t r o  d e  la  s a n i d a d  a n d a lu z a ,  a b o r d á n d o lo s  t a n t o  
d e s d e  e l p u n t o  d e  v i s t a  d e  la  o r g a n i z a c i ó n  d e  lo s  
r e c u r s o s  y a  e x i s t e n t e s  c o m o  d e s d e  la  n e c e s i d a d  d e  
e s t a b le c e r  p r o t o c o lo s  d e  a c t u a c i ó n  p a r a  la s  d i s t i n t a s  
e s p e c i a li d a d e s  m é d i c a s .   
E l D r .  L la n e s  n o s  e x p u s o  a m p li a m e n t e  e l c i t a d o  
d o c u m e n t o .  
 
D e  u n a  f o r m a  c o n j u n t a ,  e l D r .  L ó p e z  S i g u e r o  y  la  D r a .  
R o s a  Fe r n á n d e z  n o s  h a b la r o n  d e  la s  ú lt i m a s  
n o v e d a d e s  c o n  r e s p e c t o  a l S í n d r o m e  d e  T u r n e r .  
H i c i e r o n  u n  b r e v e  r e c o r r i d o  p o r  lo s  d i f e r e n t e s  
a p a r t a d o s  y  c a p í t u lo s  d e l li b r o  q u e  r e c i e n t e m e n t e  
h a n  p u b li c a d o  s o b r e  e s t a  p a t o lo g í a ,  d e t a lla n d o ,  e n  
m a y o r  m e d i a ,  a q u e llo s  a s p e c t o s  q u e  r e s u lt a b a n  m á s  
n o v e d o s o s  e  i n t e r e s a n t e s .  
 
L a  c i r u g í a  o r t o p é d i c a ,  e s p e c i a li d a d  m é d i c a  t a n  
p r e s e n t e  e n  la s  d i s p la s i a s  ó s e a s ,  c o r r i ó  a  c a r g o  d e l 
D r .  J u li o  d e  P a b lo s ,  q u e  e x p u s o  u n a  c h a r la  c e n t r a d a  
e n  la  C i r u g í a  d e  E lo n g a c i ó n  d e  E x t r e m i d a d e s ,  
h a c i e n d o  e s p e c i a l é n f a s i s  e n  la s  i n d i c a c i o n e s  y  
c o n t r a i n d i c a c i o n e s  d e  d i c h a  c i r u g í a .  
 
E l D r .  G o n z á le z  V i e j o  n o s  h a b ló  e x t e n s a m e n t e  d e  la s  
c o m p li c a c i o n e s  a  c o r t o ,  m e d i o  y  la r g o  p la z o  d e  la s  
E lo n g a c i o n e s  Ó s e a s .  E n  u n a  p o n e n c i a  b a s a d a  e n  s u  
a m p li a  e x p e r i e n c i a  p r o f e s i o n a l y  e n  la  q u e  h i z o  u n  
d e t a lla d o  r e c o r r i d o  p o r  t o d a s  la s  c o m p li c a c i o n e s  q u e  
a  lo  la r g o  d e  s u  c a r r e r a  s e  h a  e n c o n t r a d o ,  q u e d ó  
p a t e n t e  q u e ,  d e s d e  s u  p u n t o  d e  v i s t a ,  e s t e  t i p o  d e  
c i r u g í a  s e  d e b e  r e a li z a r  c o n  e x t r e m a d a  c a u t e la  p o r  e l 
a m p li o  a b a n i c o  d e  i n c o n v e n i e n t e s  q u e  p u e d e  
p r e s e n t a r .  
 
L a  h i d r o c e f a li a ,  c o m p li c a c i ó n  f r e c u e n t e  e n  lo s  n i ñ o s  
c o n  a c o n d r o p la s i a ,  e r a  u n  t e m a  q u e  n o  p o d í a m o s  d e j a r  
d e  a b o r d a r  e n  e s t e  S i m p o s i u m .  E l D r .  V i lla r e j o  n o s  
i n f o r m ó  d e  m a n e r a  c la r a  y  o b j e t i v a  d e  lo s  m é t o d o s  
d i a g n ó s t i c o s  y  lo s  d i s t i n t o s  t i p o s  d e  i n t e r v e n c i ó n .  
 
L a  n u t r i c i ó n  c o n s t i t u y e  u n  c a m p o  d e  v i t a l i m p o r t a n c i a  
p a r a  la  t a lla  b a j a ,  y a  q u e ,  e n  m u c h o s  d e  lo s  c a s o s ,  h a y  
u n a  m a r c a d a  t e n d e n c i a  a l s o b r e p e s o .  E l D r .  N i e t o  
e x p u s o  t o d a  u n a  s e r i e  d e  p a u t a s  n u t r i c i o n a le s  
e n c a m i n a d a s  a  c o n s e g u i r  u n a  d i e t a  e q u i li b r a d a  y  s a n a  
q u e  e v i t e  la  a p a r i c i ó n  d e  e s t e  t i p o  d e  p r o b le m a s .  
 
P u e s t o  q u e  e s  e l m i s m o  p r o b le m a  e l q u e  n o s  u n e ,  
C r e c e r  e s t i m ó  c o n v e n i e n t e  r e u n i r  a  t o d a s  la s  
o r g a n i z a c i o n e s  d e l á m b i t o  e s p a ñ o l q u e  a c t u a lm e n t e   

 
t r a b a j a n  p a r a  la s  p e r s o n a s  d e  t a lla  b a j a ,  y  
p r o p o r c i o n a r le s  u n  e s p a c i o  d o n d e  p o d e r  e x p o n e r  s u  
e n f o q u e  e n  c u a n t o  a l d é f i c i t  d e  a s i s t e n c i a  s a n i t a r i a  
q u e  e v i d e n t e m e n t e  s u f r e  n u e s t r o  c o le c t i v o .  D e  e s t a  
f o r m a ,  c a d a  u n a  d e  la s  o r g a n i z a c i o n e s  i n v i t a d a s  
e x p u s o  b r e v e m e n t e  s u  p u n t o  d e  v i s t a  y  la s  p o s i b le s  
v í a s  d e  s o lu c i ó n .  S u r g i e r o n  d i f e r e n t e s  o p c i o n e s  y  
f i n a lm e n t e  s e  c o n c lu y ó  e n  q u e  e r a  i m p r e s c i n d i b le  
lle g a r  a  u n  a c u e r d o  y  e la b o r a r  u n a  p r o p u e s t a  c o m ú n  
q u e  t r a s la d a r  a  la s  A d m i n i s t r a c i o n e s  P ú b li c a s  
c o r r e s p o n d i e n t e s .  P a r a  e llo ,  lo s  r e p r e s e n t a n t e s  d e  
la s  d i f e r e n t e s  o r g a n i z a c i o n e s  s e  c o m p r o m e t i e r o n  a  
r e u n i r s e  e n  b r e v e  p a r a  e la b o r a r  d i c h a  p r o p u e s t a .  
 
R E U N I Ó N  D E  A S O C I A C I O N E S  
 
E l p a s a d o  1 9  d e  D i c i e m b r e  y  e n  r e s p u e s t a  a l a c u e r d o  
t o m a d o  e n  e l S i m p o s i u m ,  s e  c e le b r ó  u n a  r e u n i ó n  c o n  
lo s  r e p r e s e n t a n t e s  d e  d i f e r e n t e s  a s o c i a c i o n e s .  A  
d i c h a  r e u n i ó n  a c u d i e r o n :  M ó n i c a  B la n c o ,  e n  
r e p r e s e n t a c i ó n  d e  la  Fu n d a c i ó n  M a g a r ,  la  Fu n d a c i ó n  
A lp e  y  la  A s o c i a c i ó n  A f a p a c ;  R a f a e l B u r g o s  y  S u s a n a  
S e m p e r e  c o m o  r e p r e s e n t a n t e s  d e  C r e c e r ;  S u s a n a  
D í a z  y  E s t e b a n  R u i z  p o r  p a r t e  d e  A d a c ;  y  A le x i s  
Fu e n t e s  e n  n o m b r e  d e  la  A s o c i a c i ó n  P e g r a l y  A f a p a  
d e  G r a n  c a n a r i a .  
 
E l t e m a  p r i n c i p a l d e  e s t e  e n c u e n t r o  e r a ,  c o m o  s e  
h a b í a  a c o r d a d o  p r e v i a m e n t e ,  e la b o r a r  u n  p la n  d e  
a c c i ó n  c o m ú n  p a r a  c o n s e g u i r  u n a  m e j o r a  e n  la  c a li d a d  
d e  la  a t e n c i ó n  s a n i t a r i a  e n  la  t a lla  b a j a .  T r a s  d i s c u t i r  
la  s i t u a c i ó n  a c t u a l,  s e  lle g ó  a  la  c o n c lu s i ó n  d e  q u e ,  
a u n q u e  la  c o n s e c u c i ó n  d e  la  c o n s a b i d a  U n i d a d  d e  
R e f e r e n c i a  e s  u n  t e m a  i m p o r t a n t e  y  e n  e l q u e  n o  s e  
p u e d e  d e j a r  d e  t r a b a j a r ,  p a r e c e  e v i d e n t e  q u e  e n  e l 
c a s o  d e  c o n s e g u i r la ,  s i e m p r e  s e r í a  a  la r g o  p la z o ,  p o r  
q u e  s e  h a c e  n e c e s a r i o ,  e m p e z a r  a  r e a li z a r  g e s t i o n e s  
p a r a le la s  q u e  v a y a n  i n t r o d u c i e n d o  p e q u e ñ a s  m e j o r a s  
e n  e l s i s t e m a  d e  a t e n c i ó n  s a n i t a r i a  e n  e s t a s  
p a t o lo g í a s .  
 
S i g u i e n d o  e s t a  lí n e a ,  s e  a c o r d ó ,  t r a b a j a r  p a r a  
c o n s e g u i r  lo  q u e  e n  u n  p r i m e r  m o m e n t o  s e  h a  
d e n o m i n a d o  “ C a r t i lla  S a n i t a r i a ” .  D i c h a  c a r t i lla .  s e  
m a t e r i a li z a r í a  e n  u n  d o c u m e n t o  e s p e c í f i c o  p a r a  la s  
p a t o lo g í a s  q u e  c u r s a n  c o n  t a lla  b a j a  e n  e l q u e  s e  
e x p li c a r í a  c o n  d e t a lle  la s  c a r a c t e r í s t i c a s  m é d i c a s  d e  
c a d a  u n a  d e  la s  p a t o lo g í a s  a s í  c o m o ,  t o d a  u n a  s e r i e  d e  
p r o t o c o lo s  d e  a c t u a c i ó n  e s t a n d a r i z a d o s .  S e r í a  p o r  
t a n t o ,  a lg o  p a r e c i d o  a  lo  q u e  y a  h a n  h e c h o  e n  e l 
S e r v i c i o  A n d a lu z  d e  S a lu d  p a r a  la s  
O s t e o c o n d r o d i s p la s i a s ,  p e r o  e s t a  v e z  a  n i v e l n a c i o n a l.  
 



 
C o m o  p r i m e r  p a s o  p a r a  c o n s e g u i r  e s t o ,  s e  c o n v i n o  
m a n t e n e r  u n a  r e u n i ó n  c o n  e l D r .  M a n u e l P a s a d o ,  J e f e  
d e  Á r e a  y  C o o r d i n a d o r  d e  la  R e d  E p i d e m i o ló g i c a  d e  
I n v e s t i g a c i ó n  d e  E n f e r m e d a d e s  R a r a s  d e l I n s t i t u t o  
d e  I n v e s t i g a c i ó n  d e  E n f e r m e d a d e s  R a r a s .  
 
D i c h a  r e u n i ó n  t u v o  lu g a r  e l p a s a d o  2 5  d e  E n e r o .  A  
e lla  a s i s t i e r o n  R a f a e l B u r g o s ,  S u s a n a  S e m p e r e  y  
M ó n i c a  B la n c o .  A  c o n t i n u a c i ó n  o s  t r a s c r i b i m o s  e l 
I n f o r m e  q u e  lo s  a s i s t e n t e s  h a n  e la b o r a d o  d e  d i c h a  
r e u n i ó n :  
 
PRESENTACIÓN 
L a  r e u n i ó n  c o m i e n z a  c o n  l a  p r e s e n t a c i ó n  d e  l a s  
p e r s o n a s  a l l í  p r e s e n t e s  ,  a c l a r a n d o  u n a  v e z  m á s  q u e  
e s t a  r e u n i ó n  s e  h a  p e d i d o  p o r  u n  g r u p o  d e  
a s o c i a c i o n e s  p r e s e n t e s  o  r e p r e s e n t a d a s  e n  l a  r e u n i ó n  
p r e v i a  d e  M a d r i d  d e l  1 8  d e  D i c i e m b r e .   
As i s t e n t e s : 
� D r .  M a n u e l  Po s a d a  d e  l a  Pa z .  ( REp IER) .  
� Ra f a e l  B u r g o s  ( Cr e c e r ) .  
� Su s a n a  Se m p e r e  ( Cr e c e r ) .  
� M ó n i c a  B l a n c o  ( M é d i c o ,  m a d r e  d e  a f e c t a d o  y  

c o o r d i n a d o r a  t e m a s   s a n i t a r i o s  p r o y e c t o  PPTB ) .  
 
D ISCU SIÓN 
El  D r .  Po s a d a  h a c e  r e f e r e n c i a  a  l a  s i t u a c i ó n  a c t u a l  d e  
l a s  En f e r m e d a d e s  Ra r a s  e n  Es p a ñ a ,  h a c i a  q u é  l í n e a s  
d e  i n v e s t i g a c i ó n  s e  e s t á  i n v i r t i e n d o  d e s d e  l a  
a d m i n i s t r a c i ó n .  Ta m b i é n  h a c e  u n  r e f e r e n t e  a  s u  
t r a b a j o  p r e v i o ,  a l  g r u p o  d e  e x p e r t o s  q u e  l o g r ó  r e u n i r  
e n  u n a  ú n i c a  o c a s i ó n  h a c e  t r e s  a ñ o s  y  c ó m o  q u e d ó  
t o d o  i n t e r r u m p i d o  p o r  l o s  c a m b i o s  p o l í t i c o s .  Co m e n t a  
e l  p r ó x i m o  c a m b i o  d e l  In s t i t u t o  d e  i n v e s t i g a c i ó n  e n  
En f e r m e d a d e s  Ra r a s ,  s u p o n d r á  m á s  u n  c a m b i o  d e  
d e n o m i n a c i ó n  y  f o r m a  d e  g e s t i ó n  q u e  d e  p e r s o n a l  e  
i n t e n c i o n e s ,  s u  d e n o m i n a c i ó n  s e r á  a l g o  c o m o  
Pr o g r a m a  d e  i n v e s t i g a c i ó n  e n  En f .  Ra r a s .  Ta m b i é n  
n o s  a d e l a n t a  l a  p r ó x i m a  i n c o r p o r a c i ó n  d e  u n a  p e r s o n a  
r e l a c i o n a d a  c o n  e l  m u n d o  d e  l a  r e h a b i l i t a c i ó n  q u e  é l   
t i e n e  l a  i n t e n c i ó n  d e  e n f o c a r  s u  t r a b a j o  h a c i a  l a s  
e n f e r m e d a d e s  r a r a s  c o n  p r o b l e m a s  ó s e o s .  Se  
i n t e r e s ó  p o r  l a s  d i f e r e n t e s  l í n e a s  d e  i n v e s t i g a c i ó n  
s o b r e  d i f e r e n t e s  a s p e c t o s  d e  a c o n d r o p l a s i a  q u e  
e s t á n  l l e v a n d o  a  c a b o  a s í  c o m o  p o r  e l  e s t a d o  d e  l a  
i n v e s t i g a c i ó n  d e  Pr o c h o n  q u e  e s  l a  ú n i c a  d e  l a  q u e  
t e n í a  c o n o c i m i e n t o .  
Se g u i d a m e n t e  s e  e x p l i c a  p o r  n u e s t r a  p a r t e ,  l a  
s i t u a c i ó n  a c t u a l  d e l  p a n o r a m a  a s o c i a t i v o  d e  t a l l a  
b a j a ,  l a  t o m a  d e  c o n t a c t o  d e  D i c i e m b r e  e n  M a d r i d  y  
e l  p r o p ó s i t o  c o n j u n t o  d e  c o n s e g u i r  c o m o  m e d i d a  
t r a n s i t o r i a  y  p a l i a t i v a  m i e n t r a s  s e  f r a g u a  e l  t e ó r i c o   
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Ce n t r o  d e  Re f e r e n c i a  Na c i o n a l  e n  En f e r m e d a d e s .  
Ra r a s ,  d e  u n a  Ca r t i l l a  Sa n i t a r i a  d e  Ac o n d r o p l a s i a  y   
o t r a s  D i s p l a s i a s  Ós e a s  q u e  m e j o r e  y / o  p r o t o c o l i c e  l a  
a s i s t e n c i a  s a n i t a r i a .  
Ta m b i é n  s e  e x p o n e n  c o m o  t e m a s  a  t r a t a r  e n  l a  
r e u n i ó n : 
- Re g i s t r o  d e  d i s p l a s i a s  ó s e a s .  
- Ce n t r o s / u n i d a d e s  d e  r e f e r e n c i a .  
 
PRO PU ESTAS D R.  PO SAD A 
1 º )  Cartilla Sanitaria: 
� PRO S: L e  p a r e c e  u n  d o c u m e n t o  ú t i l ,  v i a b l e  

t é c n i c a  y  e c o n ó m i c a m e n t e .  
� CO NTRAS: U n a  v e z  c o n s e g u i d o  e l  d o c u m e n t o  

m a t e r i a l m e n t e : a )  ¿ Có m o  d i f u n d i r l o ? ;  ¿ D e s d e  e l  
M i n i s t e r i o  d e  Sa n i d a d ?  To d o  p r o g r a m a  i m p u l s a d o  
d e s d e  e l  M i n i s t e r i o  c o n l l e v a  u n a  f i n a n c i a c i ó n  
p a r a  s u  d i f u s i ó n ;  b )  ¿ Có m o  a s e g u r a r  s u  
c u m p l i m i e n t o / s e g u i m i e n t o  p o r  l o s  p r o f e s i o n a l e s  
e n  l o s  d i f e r e n t e s  n i v e l e s  d e  l a  s a n i d a d  y  q u e  n o  
s e a  e s p e r a n d o  u n  a c t o  d e  v o l u n t a r i s m o  i n d i v i d u a l  
p o r  s u  p a r t e ? .   

2 º )  R e g is tro  d e  af e c tad o s :   
• Co m e n t a  q u e  l a  r e d  e p i d e m i o l ó g i c a  p a r a  e l  IIER 

t i e n e  a p r o b a d o s  d o s  t i p o s  d e  r e g i s t r o s : a )  
Re g i s t r o  d e  d a t o s  d e  e n f e r m o s ;  b )  B a n c o  d e  
m u e s t r a s  ( d i f e r e n t e s  m u e s t r a s  b i o l ó g i c a s  d e  l o s  
e n f e r m o s  q u e  s e  g u a r d a n  p a r a  s e r  u t i l i z a d a s  e n  
u n  f u t u r o  e n  e l  c a s o  d e  q u e  u n  i n v e s t i g a d o r  i n i c i e  
a l g u n a  i n v e s t i g a c i ó n ,  p r e v i a  p r e s e n t a c i ó n  d e  
p r o y e c t o  y  a u t o r i z a c i ó n ) .  

• F u e n t e s : a )  Su b r a y a  e l  i m p o r t a n t e  p a p e l  d e  l a s  
a s o c i a c i o n e s / f u n d a c i o n e s  e n  l a  t r a s m i s i ó n  d e  
i n f o r m a c i ó n  a  l o s  a f e c t a d o s  s o b r e  l a  
t r a s c e n d e n c i a  d e  l a  r e c o g i d a  d e  d a t o s  y  q u e  e s t a  
a c c i ó n  t e n g a  e l  m a y o r  c u m p l i m i e n t o  p o s i b l e .  H a c e  
u n a  a c l a r a c i ó n  s o b r e  l a  s i t u a c i ó n  l e g a l  d e  l o s  
i n s c r i t o s  e n  c a d a  a s o c i a c i ó n  y  l a  o b l i e g a t o r i e d a d  
d e  p e d i r  c o n s e n t i m i e n t o  a  c a d a  a f e c t a d o  s e g ú n  
l a  L O PD .  b )  U t i l i z a c i ó n  d e l  Re g i s t r o  d e  
m a l f o r m a c i o n e s  c o n g é n i t a s  q u e  s e  r e a l i z a  e n  
i n s t i t u c i o n e s  s a n i t a r i a s  t a n t o  p ú b l i c a s  c o m o  
p r i v a d a s  a u n q u e  c o n t a n d o  c o n  e l  p r o b l e m a  d e l  
i r r e g u l a r  c u m p l i m i e n t o  d e p e n d i e n d o  d e  l a s  
d i f e r e n t e s  CCAA.  c )  Co m e n t a n  l a s  p é r d i d a s  d e  
c a s o s  c o m o  l o s  a d u l t o s  n o  a s o c i a d o s  ( m a y o r í a ) ,  
l o s  n a c i m i e n t o s  e n  s a n i d a d  p r i v a d a   e t c . . . . . .  

3 º )  Ce ntro s /  u nid ad e s  d e  R e f e re nc ia:   
Co m e n t a  s u  c o n o c i m i e n t o  d e  l a  e x i s t e n c i a  d e  u n  
D e p a r t a m e n t o  e n  e l  M SC q u e  e s t á  e n c a r g a d o  d e  
e s t u d i a r  l a s  d i f e r e n t e s  p o s i b i l i d a d e s  d e  l l e v a r  a  
c a b o  e s t o s  n o m b r a m i e n t o s  y  a c r e d i t a c i o n e s  
( c r e e  q u e  d e p e n d e  d e  l a  D i r e c c i ó n  G e n e r a l  d e   
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Co h e s i ó n ) .  M u e s t r a  s u  e s c e p t i c i s m o  e n  e l  
f u n c i o n a m i e n t o  o p e r a t i v o  e n  l a  v e r t i e n t e  
a s i s t e n c i a l  d e l  Ce n t r o  d e  Re f e r e n c i a  Na c i o n a l  d e  
B u r g o s  ( q u e  p o r  c i e r t o  e n  e l  m o m e n t o  d e  l a  
r e u n i ó n  s e  e s t a b a  i n a u g u r a n d o )  i m p u l s a d o  p o r  
IM SERSO  y  n o  p o r  M i n i s t e r i o  d e  Sa n i d a d  Y  
Co n s u m o .   

 
ACCIO NES 
1 º )  Cartilla Sanitaria:  

a )  D r .  Po s a d a : Se  p o n d r á  e n  c o n t a c t o  c o n  e l  D r .  
Al f o n s o  D e l g a d o ,  Pr e s i d e n t e  d e  l a  So c i e d a d  
Es p a ñ o l a  d e  Pe d i a t r í a ,  q u e  s i  f u e r a  r e c e p t i v o  a  
n u e s t r a  i n i c i a t i v a ,  s e r í a  u n a  c o l a b o r a c i ó n  v a l i o s a  
e n  l a  d i f u s i ó n  d e  l a  Ca r t i l l a  s i n  t e n e r  q u e  
d e p e n d e r  t o t a l m e n t e  d e  f i n a n c i a c i ó n  d e  l a  
a d m i n i s t r a c i ó n .   
Ta m b i é n  s e  v o l v e r á  a  p o n e r  e n  c o n t a c t o  c o n  e l  
g r u p o  d e  e x p e r t o s  p a r a  e s t u d i a r  d i s p o n i b i l i d a d .  
b )  D e  n u e s t r a  p a r t e :  In t e n t a r  c o n t a c t a r  c o n  
a l g ú n  p a r l a m e n t a r i o  p a r a  h a c e r  c o n o c e r  n u e s t r o  
p r o b l e m a .  Si  s e  c o n t e m p l a  y  a p r o b a r a  e n  
p a r l a m e n t o  u n  Pl a n  Na c i o n a l  s o b r e  Ac o n d r o p l a s i a  
y  D i s p l a s i a s  Ós e a s  e s t o  p o r  d e f i n i c i ó n  i r í a  
r e s p a l d a d o  p o r  u n  p r e s u p u e s t o  q u e  n o s  
p e r m i t i r í a  r e a l i z a r  p r o y e c t o s .  Ej e m p l o s : Pl a n  
Na c i o n a l  s o b r e  F i b r o s i s  Q u í s t i c a .  

2 º )  R e g is tro :   
a )  D r .  Po s a d a : Es t u d i o  d e  l a  p u e s t a  e n  m a r c h a  y  

c o n s u l t a  d e  f u e n t e s .  
 b )  D e  n u e s t r a  p a r t e : In i c i a r  s e n s i b i l i z a c i ó n  
/ i n f o r m a c i ó n  a s o c i a d o s  y  s i m p a t i z a n t e s .  
Co n t e m p l a r l o  y  a p r o b a r l o  e n  As a m b l e a  
( d e p e n d i e n d o  d e  l o s  c a s o s  p a r t i c u l a r e s  d e  c a d a  
u n o ) .  

3 º )  Ce ntro / u nid ad  d e  R e f e re nc ia:   
a )  D r .  Po s a d a : Se  i n f o r m a r á  d e l  p u n t o  e x a c t o  d e  
r e f e r e n c i a  e n  e s t e  t e m a  d e n t r o  d e l  M i n i s t e r i o  
d e  Sa n i d a d  y  Co n s u m o  o  l a  p e r s o n a  e n c a r g a d a  
p a r a  q u e  n o s  p o n g a m o s  e n  c o n t a c t o .   

 
Y a  e n  u n  m o m e n t o  m á s  d i s t e n d i d o  q u e  f o r m a b a  
p a r t e  d e  l a  d e s p e d i d a ,  s e  c o m e n t ó  l a  p o s i b i l i d a d  
d e  q u e  c o n t a c t á r a m o s  c o n  l a s  Co n s e j e r í a s  d e  
Sa n i d a d  d e  c a d a  CCAA p a r a  i n f o r m a r  d e  l a  
i n i c i a t i v a  s o b r e  l a  Ca r t i l l a  d e  Sa l u d  y  v a l o r a r  
p o s i b l e s  a p o y o s .   
 
El  D r .  Po s a d a  e x p r e s ó  s u  i n t e n c i ó n  d e  
r e e m p r e n d e r  u n a  l í n e a  d e  t r a b a j o  e n  t o d o s  e s t o s  
t e m a s  y  s e  p o n d r á  e n  c o n t a c t o  c o n  n o s o t r o s  
c u a n d o  v a y a  t o c a n d o  t e m a s .  No  q u i s o  p r e c i s a r  n i  
f e c h a s  n i  p l a z o s ! ! !  

 
S E G U I M O S  A P O S T A N D O  P O R  U N A  U N I D A D  D E  
R E F E R E N C I A  
 
I n d e p e n d i e n t e m e n t e  d e  la  “ C a r t i lla  S a n i t a r i a ” ,  
C r e c e r  n o  p u e d e  d e j a r  a  u n  la d o  s u  p r o p ó s i t o  d e  
s e g u i r  lu c h a n d o  p o r  c o n s e g u i r  u n a  U n i d a d  d e  
R e f e r e n c i a .  
 
C o n  e s t e  f i n ,  e l p a s a d o  1 3  d e  E n e r o ,  R a f a e l B u r g o s  y  
S u s a n a  S e m p e r e ;  P r e s i d e n t e  y  V i c e p r e s i d e n t a  d e  la  
A s o c i a c i ó n ,  m a n t u v i e r o n  u n a  r e u n i ó n  e n  e l I n s t i t u t o  
D e x e u s ,  c o n  e l D r .  I g n a c i o  G i n e b r e d a  M a r t í  y  D ª .  
M i r i a m  P é r e z  V a lm i t lla n a .  E l o b j e t o  d e  e s t e  
e n c u e n t r o  e r a  c o n s e g u i r  lle g a r  a  u n  e n t e n d i m i e n t o  y  
b u s c a r  p o s i b le s  s o lu c i o n e s  a  la  s i t u a c i ó n  a c t u a l.  
 
T r a s  a c la r a r  a lg u n o s  m a le n t e n d i d o s  y  li m a r  c i e r t a s  
a s p e r e z a s  q u e  t o d o s  c o n o c é i s ,  R a f a e l y  S u s a n a  
e x p u s i e r o n  e n  n o m b r e  d e  C r e c e r ,  lo  q u e  d e s d e  a q u í  
c o n s i d e r a m o s  e l c a m i n o  m á s  a d e c u a d o  a  s e g u i r .  
 
E v i d e n t e m e n t e ,  la  a s o c i a c i ó n  c o n s i d e r a  q u e  e l 
I n s t i t u t o  D e x e u s  c u e n t a  c o n  p r o f e s i o n a le s  c o n  u n a  
a m p li a  e x p e r i e n c i a   e n  e l t r a t a m i e n t o  d e  la s  
D i s p la s i a s  Ó s e a s  y  q u e  p o r  t a n t o ,  c u m p le  m u c h o s  d e  
lo s  r e q u i s i t o s  q u e  u n  C e n t r o  d e  R e f e r e n c i a  d e b e  
t e n e r .  S i n  e m b a r g o ,  c r e e m o s  q u e  t a m b i é n  h a y  o t r o s  
p r o f e s i o n a le s  a lt a m e n t e  c u a li f i c a d o s  q u e  n o  
d e b e r í a m o s  d e s a p r o v e c h a r .  T e n i e n d o  e n  c u e n t a  e s t o ,  
lo  m á s  a c e r t a d o  p a r e c e  s e r  i n t e n t a r  r e u n i r  a  la  
m a y o r  p a r t e  d e  e llo s  e n  u n  s ó lo  c e n t r o .  
 
E n  t o r n o  a  e s t e  p la n t e a m i e n t o ,  s e  p r o p u s o  a l D r .  
G i n e b r e d a  y  a  D ª  M i r i a m  P é r e z ,  la  p o s i b i li d a d  d e  q u e  
e l I n s t i t u t o  D e x e u s  a c e p t a s e  la  c o la b o r a c i ó n  d e  
o t r o s  e s p e c i a li s t a s  c o n  e x p e r i e n c i a  r e c o n o c i d a  e n  
D i s p la s i a s .  
E l D r .  G i n e b r e d a ,  h a c i e n d o  g a la  d e  s u  g r a n  
p r o f e s i o n a li d a d ,  e x p u s o  q u e  e s t a b a  c o m p le t a m e n t e  
a b i e r t o  a l d i á lo g o  c o n  o t r o s  p r o f e s i o n a le s  y  d e  
a c u e r d o  e n  c o n c e r t a r  e n t r e v i s t a s  c o n  e llo s  p a r a  
c o n c r e t a r  la s  c a r a c t e r í s t i c a s  d e  e s t a  p r o p u e s t a  d e  
c o la b o r a c i ó n .  
 
A c t u a lm e n t e  e s t a m o s  a  la  e s p e r a  d e  la  c o n f i r m a c i ó n  
d e  d i c h a s  e n t r e v i s t a s .  
 
A S A M B L E A  D E  S O C I O S  
 
C o m o  y a  s a b é i s ,  t r a s  f i n a li z a r  e l S i m p o s i u m ,  y  p a r a  
a p r o v e c h a r  q u e  y a  e s t á b a m o s  r e u n i d o s ,  c e le b r a m o s  
e n  M a d r i d ,  e l m i s m o  d í a  4  d e  D i c i e m b r e ,  u n a  
A s a m b le a  G e n e r a l d e  S o c i o s  c o n  c a r á c t e r   



 
E x t r a o r d i n a r i o ,  a  f i n  d e  d e c i d i r  la  a d h e s i ó n  o  n o  d e  
C r e c e r  a  la  P la t a f o r m a  d e  P e r s o n a s  d e  T a lla  B a j a  
(P P T B ) .  
 
S e g ú n  o s  i n f o r m a m o s  e n  la  c o n v o c a t o r i a ,  p r e v i o  a  la  
A s a m b le a ,  a lg u n o s  m i e m b r o s  d e  la  J u n t a  d i r e c t i v a  d e  
C r e c e r  a s i s t i e r o n  a  u n a  r e u n i ó n  c o n v o c a d a  p o r  lo s  
i m p u ls o r e s  d e  la  P P T B ,  p a r a  d i s c u t i r  y ,  e n  s u  c a s o  
a p r o b a r ,  lo s  E s t a t u t o s  d e  la  n u e v a  e n t i d a d .  E n  e s t a  
r e u n i ó n ,  q u e  c o m o  r e c o r d a r e i s  t u v o  lu g a r  e n  M a d r i d  
e l p a s a d o  2 2  d e  O c t u b r e ,  lo s  r e p r e s e n t a n t e s  d e  
C r e c e r  d e c i d i e r o n  d i s e n t i r  e n  a lg u n a s  c u e s t i o n e s  y  
a s í  lo  m a n i f e s t a r o n .  T r a s  d i s c u t i r lo  c o n  lo s  
i m p u ls o r e s  d e  la  P la t a f o r m a ,  e s t o s  d e c i d i e r o n  h a c e r  
la s  m o d i f i c a c i o n e s  o p o r t u n a s .  
 
S i n  e m b a r g o ,  e l d í a  4  e s t o s  E s t a t u t o s ,  a u n q u e  
m o d i f i c a d o s ,  a ú n  n o s  e s t a b a n  a p r o b a d o s  p o r  e l 
M i n i s t e r i o  d e l I n t e r i o r ,  p o r  lo  q u e  n o  e r a n  o f i c i a le s  y  
p o r  t a n t o ,  s u s c e p t i b le s  d e  c a m b i o s  y  m o d i f i c a c i o n e s .  
 
E s t e  h e c h o  d e s e n c a d e n ó  u n  a c a lo r a d o  d e b a t e  e n  la  
A s a m b le a ,  q u e  c o n c lu y ó  c o n  la  p r o p u e s t a  a c e p t a d a  
p o r  m a y o r í a ,  d e  q u e  e l a c u e r d o  t o m a d o  e n  A s a m b le a  
s e r í a  v á li d o  y  s e  h a r í a  e f e c t i v o  c u a n d o  lo s  E s t a t u t o s  
q u e d a r a n  r e g i s t r a d o s  e n  e l M i n i s t e r i o  y  s i e m p r e  q u e  
s e  m a n t u v i e r a n  e x a c t a m e n t e  c o m o  e s t a b a n  e n  e s e  
m o m e n t o .  
 
T r a s  e s t a  a c la r a c i ó n ,  e l m o d e r a d o r  d e  la  A s a m b le a  s e  
d i s p u s o  a  i n i c i a r  la  v o t a c i ó n .  E n  e s t e  m o m e n t o  s e  
d e s a r r o lló  u n a  p e q u e ñ a  d i s c u s i ó n  y a  q u e  h a b í a  v a r i o s  
s o c i o s  q u e  lle v a b a n  d e le g a c i o n e s  d e  v o t o  d e  la s  q u e  
n o  h a b í a n  i n f o r m a d o  p r e v i a m e n t e  a  la  A s o c i a c i ó n ,  t a l 
y  c o m o  s e  s o li c i t a b a  e n  la  c o n v o c a t o r i a .  
A u n q u e  e n  u n  p r i m e r  m o m e n t o ,  e s t o s  s o c i o s  
r e n u n c i a r o n  a  s u s  d e le g a c i o n e s ,  d e s p u é s  s o li c i t a r o n  
q u e  f u e s e n  a c e p t a d a s .  L a  J u n t a  D i r e c t i v a  d e  C r e c e r ,  
a l n o  p o d e r  c o m p r o b a r  e n  e s e  m o m e n t o  s i  la  
a c e p t a c i ó n  d e  e s o s  v o t o s ,  c o n t r a d e c í a  la  L e y  d e  
A s o c i a c i o n e s ,  d e c i d i ó  s o m e t e r  a  v o t a c i ó n  la  c u e s t i ó n .  
P o r  m a y o r í a ,  s e  d e c i d i ó  a c e p t a r  lo s  v o t o s  d e le g a d o s .  
S e  p r o c e d i ó  e n t o n c e s  a  la  v o t a c i ó n ,  s i e n d o  e l 
r e s u lt a d o  n e g a t i v o ,  p o r  lo  q u e  p o r  m a y o r í a  a b s o lu t a  
C r e c e r  n o  e n t r a b a  e n  la  P P T B .  
 
E l s i g u i e n t e  y  ú lt i m o  p u n t o  f u e  c o m o  s i e m p r e ,  Ru e g o s  
y  Pr e g u n t a s .  E n  e s t e  m o m e n t o  s e  h i c i e r o n  d o s  
p r o p u e s t a s  q u e  f u e r o n  a c e p t a d a s  p o r  m a y o r í a :  
 
A )  R e p e t i r  la  v o t a c i ó n  e n  la  p r ó x i m a  A s a m b le a  d e  

C r e c e r  p r e v i s t a  p a r a  e l 2 5  d e  M a r z o ,  y a  q u e  e n   
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B )  e s e  m o m e n t o  lo s  E s t a t u t o s  d e  la  P P T B  y a  

e s t a r í a n  le g a li z a d o s .  
C )  C o m p r o b a r  e n  la  L e y  d e  A s o c i a c i o n e s  la  

n e c e s i d a d  o  n o  d e  i n f o r m a r  p r e v i a m e n t e  a  la  
J u n t a  D i r e c t i v a  d e  la  A s o c i a c i ó n  d e  la s  
D e le g a c i o n e s  d e  V o t o .  

 
R E U N I Ó N  C O N  L A  S O C I E D A D  E S P A Ñ O L A   
D E  M E D I C I N A  F Í S I C A  Y  R E H A B I L I T A C I Ó N  
 
L a  R e h a b i li t a c i ó n ,  j u n t o  c o n  la  C i r u g í a  O r t o p é d i c a ,  
s o n  la s  d o s  e s p e c i a li d a d e s  m é d i c a s  p r o t a g o n i s t a s  e n  
la  m a y o r  p a r t e  d e  la s  D i s p la s i a s  Ó s e a s .   
S i e n d o  é s t a s ,  p a t o lo g í a s  d e  b a j a  i n c i d e n c i a  y  p o r  
t a n t o  p o c o  c o n o c i d a s  e n t r e  la  c o m u n i d a d  m é d i c a ,  la  
d i v u lg a c i ó n  y  c o la b o r a c i ó n  c o n  f a c u lt a t i v o s  d e  e s t a s  
e s p e c i a li d a d e s ,  c o n s t i t u y e  u n  p i la r  b á s i c o  d e n t r o  d e  
lo s  o b j e t i v o s  d e  la  a s o c i a c i ó n  e n  lo  q u e  a l á r e a  
s a n i t a r i a  s e  r e f i e r e .  
 
E n  u n  i n t e n t o  p o r  a m p li a r  e l a b a n i c o  d e  p r o f e s i o n a le s  
c o n  c u y o  a p o y o  y  c o la b o r a c i ó n  c o n t a m o s ,  e l p a s a d o  1 6  
d e  E n e r o ,  M ª  A n t o n i a  U c e d a ,  S e c r e t a r i a  G e n e r a l d e  
C r e c e r  y  R o s a  P i r i s ,  V o c a l p o r  la  C o m u n i d a d  d e  
M a d r i d ,  m a n t u v i e r o n  u n a  r e u n i ó n  c o n  t r e s  
r e p r e s e n t a n t e s  d e  la  S o c i e d a d  E s p a ñ o la  d e  M e d i c i n a  
Fí s i c a  y  R e h a b i li t a c i ó n  (S E R M E F) :  e l D r .  A b e li n o  
Fe r r e r o ,  la  D r a .  M ª  C r u z  G a r c í a ,  y  la  D r a .  C a r o li n a  d e  
M i g u e l.  
 
E l d i c h a  r e u n i ó n ,  s e  a b o r d a r o n  d i f e r e n t e s  t e m a s .  E n  
p r i m e r  lu g a r  M ª  A n t o n i a  y  R o s a  i n f o r m a r o n  a c e r c a  
d e  la  la b o r  q u e  d e s e m p e ñ a  C r e c e r  e n t e  s u s  s o c i o s .  
D e s p u é s ,  la  c o n v e r s a c i ó n  s e  c e n t r ó  e n  u n a  v a lo r a c i ó n  
p o r  p a r t e  d e  e s p e c i a li s t a s  d e l c o n j u n t o  d e  
c o m p li c a c i o n e s  o r t o p é d i c a s  q u e  a c o m p a ñ a n  a  la s  
d i s p la s i a s  y  la  p r o b le m á t i c a  e x i s t e n t e  e n  q u e  d i c h a s  
c o m p li c a c i o n e s  s e  c o n t e m p le n  a  la  h o r a  d e  s o li c i t a r  e l 
C e r t i f i c a d o  d e  M i n u s v a lí a .  T a m b i é n  c o m e n t a r o n   lo s  
i n c o n v e n i e n t e s  y  c o m p li c a c i o n e s  d e  la s  E lo n g a c i o n e s  
Ó s e a s  d e s d e  e l p u n t o  d e  v i s t a  d e  la  R e h a b i li t a c i ó n .  
 
L a s  d o s  r e p r e s e n t a n t e s  d e  la  a s o c i a c i ó n ,  p u d i e r o n  
c o m p r o b a r  c o n  a g r a d o ,  e l a m p li o  c o n o c i m i e n t o  q u e  lo s  
d o c t o r e s  t e n í a n  s o b r e  la s  D i s p la s i a s ,  a d e m á s  d e  s u  
g r a n  p r e d i s p o s i c i ó n  e  i n t e r é s  p o r  c o la b o r a r  c o n  
n o s o t r o s .  
 
L le g a d o s  a  e s t e  p u n t o ,  M ª  A n t o n i a  y  R o s a  le s  
c o m e n t a r o n  la  i n i c i a t i v a  d e l m o v i m i e n t o  a s o c i a t i v o  d e  
e la b o r a r  u n a  “ C a r t i lla  S a n i t a r i a ”  s o li c i t á n d o le s  
a d e m á s ,  s u  c o la b o r a c i ó n .  S o li c i t u d  q u e  a c e p t a r o n   
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g u s t o s o s ,  e m p e z a n d o  p o r  p e d i r  lo s  d a t o s  e s t a d í s t i c a s  
d e  p o b la c i ó n  a t e n d i d a  y  p r o p o n e r  la  p o s i b i li d a d  d e  
q u e  la  S E R M E F y  C r e c e r  r e a li z a r a n  c o n j u n t a m e n t e  
u n a  J o r n a d a  M é d i c a  o  M e s a  R e d o n d a  d o n d e  q u e d a s e n  
r e f le j a d a s  t o d a s  la s  n e c e s i d a d e s  y  la s  t é c n i c a s  
m é d i c a s  p a r a  e l a b o r d a j e  d e  la s  
O s t e o c o n d r o d i s p la s i a s  d e s d e  t o d a s  la s  
e s p e c i a li d a d e s  m é d i c a s ,  p a r a  d e s p u é s  c o n s e g u i r  q u e  
la s  c o n c lu s i o n e s  q u e d a s e n  p la s m a d a s  e n  a lg u n a  
p u b li c a c i ó n  y  s i r v i e r a n  d e  b a s e  p a r a  la  r e a li z a c i ó n  d e  
la  m e n c i o n a d a  C a r t i lla .  
  
P o r  s u  p a r t e ,  a s u m i e r o n  la  la b o r  d e  c o n t a c t a r  c o n  lo s  
p r o f e s i o n a le s  y  d a r le s  lo s  t í t u lo s  d e  la s  p o n e n c i a s .  
S o li c i t a r o n  a  C R E C E R ,  q u e  s e  e n c a r g a s e  d e  h a c e r  la  
d i f u s i ó n  y  b u s c a r  e l lu g a r  d e  c e le b r a c i ó n  d e l e v e n t o .  
Fi n a lm e n t e ,  p r o p u s i e r o n  q u e  la s  J o r n a d a s  s e  
c e le b r a s e n  e n  J u n i o  d e  e s t e  a ñ o ,  lle v a n d o  p o r  t i t u lo  "  
V e rd ad e s  Y  M e ntiras  d e s d e  e l P u nto  d e  V is ta d e  
la R e h ab ilitac ió n,  e n las  D is p las ias  Ó s e as " .  
 
C o m o  c o n c lu s i ó n ,  d e c i r o s  q u e  a  C r e c e r  le  p a r e c e  d e  
g r a n  i n t e r é s  a c e p t a r  la  p r o p u e s t a  d e  la  S E R M E F p o r  
lo  q u e  e n  b r e v e  n o s  p o n d r e m o s  m a n o s  a  la  o b r a  p a r a  
o r g a n i z a r  e l e v e n t o  d e l q u e ,  p o r  s u p u e s t o ,  o s  
m a n t e n d r e m o s  i n f o r m a d o s .  
 
X I I  J O R N A D A S  A N D A L U Z A S  S O B R E  P A T O L O G Í A S  D E  C R E C I M I E N T O  
 
A l i g u a l q u e  e n  a ñ o s  a n t e r i o r e s ,  C r e c e r -A n d a lu c í a  
c e le b r ó  d u r a n t e  e l a ñ o  2 0 0 5  u n a s  j o r n a d a s  
i n f o r m a t i v a s  d i r i g i d a s  a  s o c i o s  e  i n t e r e s a d o s .  E l 
e n c u e n t r o ,  q u e  t u v o  lu g a r  e n  S e v i lla  e l p a s a d o  1 9  d e  
N o v i e m b r e ,  s e  c e n t r ó ,  e n  e s t a  o c a s i ó n ,  e n  lo s  
p r o c e s o s  d e  E lo n g a c i ó n  Ó s e a ,  d e s d e  e l p u n t o  d e  v i s t a  
q u i r ú r g i c o  y  r e h a b i li t a d o r .  
 
L a s  i n t e r v e n c i o n e s  m é d i c a s  c o r r i e r o n  a  c a r g o  d e  
a lg u n o s  d e  lo s  e s p e c i a li s t a s  p e r t e n e c i e n t e s  a l E q u i p o  
d e  e x p e r t o s  q u e  h a  e la b o r a d o  e l P r o t o c o lo  A n d a lu z  
d e  O s t e o c o n d r o d i s p la s i a s .  E l D r .  Fº .  B la n c o ,  e l D r .  
L ó p e z  S i g u e r o  y  e l D r .  J u a n  A n d r é s  C o n e j e r o ,  f u e r o n  
lo s  i n v i t a d o s .  
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
T a m b i é n  a s i s t i e r o n  d o s  r e p r e s e n t a n t e s  d e  la  J u n t a  
D i r e c t i v a  d e  la  A s o c i a c i ó n .  P o r  u n  la d o ,  R a f a e l B u r g o s  
h i z o  s u  p r e s e n t a c i ó n  o f i c i a l c o m o  r e p r e s e n t a n t e  d e  la  
A s o c i a c i ó n  a  lo s  s o c i o s  d e  la  c o m u n i d a d  a n d a lu z a ,  p o r  
o t r o ,  c o n t a m o s  c o n  la  c o la b o r a c i ó n  e  i n t e r v e n c i ó n  d e  
M ª  D o lo r e s  G a r c í a ,  V o c a l d e  C r e c e r  p o r  A n d a lu c í a .  
 
I m p e r ó  e n  t o d o  m o m e n t o ,  u n  c li m a  p a r t i c i p a t i v o  y  
d i n á m i c o  t r a t a n d o  d e  s o lv e n t a r  e n t r e  lo s  d i s t i n t o s  
e x p e r t o s ,  t o d a s  la s  d u d a s  q u e  lo s  n u m e r o s o s  p a d r e s  
t e n í a n  r e s p e c t o  d e  la  v i a b i li d a d  d e  lle v a r  a  la  p r á c t i c a  
t o d o  lo  e x p u e s t o  e n  e l P r o t o c o lo .  
 J O R N A D A  P O R  L A  A C C E S I B I L I D A D  D E  L A S  
P E R S O N A S  D E  T A L L A  B A J A  
 
L a s  p e r s o n a s  c o n  p r o b le m a s  d e  c r e c i m i e n t o  v e n  
li m i t a d a  s u  a u t o n o m í a  a  c a u s a  d e  t o d o  t i p o  d e  
b a r r e r a s  q u e  h a y  e n  e l e n t o r n o  q u e  le s  r o d e a .  L a s  
B a r r e r a s  A r q u i t e c t ó n i c a s ,  U r b a n í s t i c a s  y  d e l 
T r a n s p o r t e  s o n  p a r t e  d e  lo s  o b s t á c u lo s  q u e  
e n t o r p e c e n  e l a c c e s o  a l lu g a r  d e  t r a b a j o ,  a l o c i o  y  a  
la  p a r t i c i p a c i ó n  c i u d a d a n a ,  d i f i c u lt a n d o  e l p r o c e s o  d e  
i n c lu s i ó n  s o c i a l.   
 
C o n  e l o b j e t i v o  d e  c o n c i e n c i a r  a  lo s  o r g a n i s m o s  
c o m p e t e n t e s  d e  la s  d i f i c u lt a d e s  d e  a c c e s i b i li d a d  d e  
la s  p e r s o n a s  d e  t a lla  b a j a ,  la  A s o c i a c i ó n  N a c i o n a l 
C r e c e r  o r g a n i z ó  e n  B a r c e lo n a  la  J o r n a d a  p o r  l a  
A c c e s i b i l i d a d  d e  l a s  P e r s o n a s  d e  T a l l a  B a j a .  E s t e  
e v e n t o  s e  c e le b r ó  e l p a s a d o  1 9  d e  n o v i e m b r e  d e  
2 0 0 5  e n  e l e d i f i c i o  C a i x a Fo r u m ,  c o n  la  c o la b o r a c i ó n  
d e  la  D i p u t a c i ó n  d e  B a r c e lo n a .  
 
L o s  p o n e n t e s  d e  e s t a  J o r n a d a  f u e r o n  I g n a s i  
G u s t e m s ,  J e f e  d e  la  S e c c i ó n  d e  A c c e s i b i li d a d  d e  la  
D i p u t a c i ó n  d e  B a r c e lo n a ,  A lb e r t  P i q u é ,  R e s p o n s a b le  
d e  P o lí t i c a  S o c i a l y  G e s t i ó n  d e  la  D i v e r s i d a d  d e  
T r a n s p o r t e s  M e t r o p o li t a n o s  d e  B a r c e lo n a  (T M B ) ,  
J o s e p  C a r le s  H e r r e r o ,  A d j u n t o  d e  G e r e n c i a  d e  
T r a n s p o r t e s  C i u d a d  C o n d a l (T C C ) ,  Fr a n c e s c  A r a g a ll,  
P r e s i d e n t e  d e  la  “ D e s i g n  f o r  A ll Fo u n d a t i o n ”  y  J o a n  
M a r t í ,  V o c a l d e  la  A s o c i a c i ó n  N a c i o n a l C r e c e r .   
 
T o d o s  c o i n c i d i e r o n  e n  a d v e r t i r  q u e  e n  la  a c t u a l 
le g i s la c i ó n  s o b r e  a c c e s i b i li d a d ,  n o  s e  t i e n e n  e n  
c u e n t a  la s  n e c e s i d a d e s  e s p e c i a le s  d e  la s  p e r s o n a s  
c o n  p r o b le m a s  d e  c r e c i m i e n t o ,  p o r  s e r  é s t e  u n  
c o le c t i v o  m i n o r i t a r i o  y  m u y  p o c o  c o n o c i d o .  P o r  o t r a  
p a r t e ,  a n u n c i a r o n  la  p r ó x i m a  m o d i f i c a c i ó n  d e l a c t u a l 
C ó d i g o  d e  A c c e s i b i li d a d  c o m o  u n a  o p o r t u n i d a d  p a r a  
m o d i f i c a r  e s t a  i n j u s t i c i a .  
 



 
T a m b i é n ,  g r a c i a s  a  la  J o r n a d a  n o s  p u s i m o s  e n  
c o n t a c t o  c o n  la  “ D e s i g n  f o r  A ll Fo u n d a t i o n ” ,  c o n  la  
q u e  h e m o s  f i r m a d o  u n  c o n v e n i o  d e  c o la b o r a c i ó n ,  
m e d i a n t e  e l c u a l n o s  c o m p r o m e t e m o s  a  s e g u i r  
t r a b a j a n d o  p o r  la  a c c e s i b i li d a d  y  e l d i s e ñ o  p a r a  
t o d o s .   
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Fotografía de la Jornada, en el momento en el que el Vocal 
de la A s oci aci ó n “ C recer” , Joan M artí, fi rmab a el C onv eni o 
de C olab oraci ó n con el P res i dente de la “ D es i gn for A ll 
Foundati on” , Frances c A ragall.     
 
L A  P E N S I Ó N  M Í N I M A  D E  O R F A N D A D  P A R A  
L O S  D I S C A P A C I T A D O S  M E N O R E S  D E  1 8  A Ñ O S  A U M E N T A R Á  E N  1 . 0 0 0  E U R O S  
L o s  d i s c a p a c i t a d o s  h u é r f a n o s  m e n o r e s  d e  1 8  a ñ o s  
c o n  u n  g r a d o  d e  m i n u s v a lí a  i g u a l o  s u p e r i o r  a l 6 5  p o r  
c i e n t o  p a s a r á n  a  p e r c i b i r  u n  t o t a l d e  2 . 8 0 0  e u r o s  
a n u a le s  e n  c o n c e p t o  d e  p e n s i ó n  m í n i m a  d e  o r f a n d a d ,  
e n  lu g a r  d e  lo s  1 . 8 5 6 , 6 8  e u r o s  a c t u a le s .  A  e s t a  
c a n t i d a d  h a y  q u e  a ñ a d i r  la  a s i g n a c i ó n  f a m i li a r  d e  
5 8 1 , 6 6  e u r o s  a n u a le s  a  la  q u e  t i e n e n  d e r e c h o .  
C o n  e s t a  s u b i d a ,  s e  a lla n a  la  d i f e r e n c i a  e n t r e  la  
c u a n t í a  q u e  p e r c i b e n  lo s  d i s c a p a c i t a d o s  h u é r f a n o s  
m a y o r e s  d e  1 8  a ñ o s  c o n  lo s  m e n o r e s  d e  e s a  e d a d .   
L a  s e c r e t a r i a  d e  E s t a d o  d e  la  S e g u r i d a d  S o c i a l h a  
i n f o r m a d o  d e  e s t a  r e f o r m a ,  c o n s e c u e n c i a  d e  la s  
e n m i e n d a s  q u e  h a  p r e s e n t a d o  e l P S O E  a  lo s  
P r e s u p u e s t o s  d e  2 0 0 6 ,  a l C o m i t é  E s p a ñ o l d e  
R e p r e s e n t a n t e s  d e  P e r s o n a s  c o n  d i s c a p a c i d a d  
(C E R M I ) ,  q u e  la s  h a  v a lo r a d o .   
A d e m á s ,  e l G o b i e r n o  t i e n d e  a  e q u i p a r a r  e l i m p o r t e  d e  
la s  a s i g n a c i o n e s  p o r  h i j o  a  c a r g o  d i s c a p a c i t a d o  m a y o r  
d e  1 8  a ñ o s  c o n  la s  p e n s i o n e s  n o  c o n t r i b u t i v a s .  A s í ,  
m i e n t r a s  e s t a s  ú lt i m a s  s u b i r á n  u n  3 %  e n  2 0 0 6 ,  la s  
p r i m e r a s  lo  h a r á n  u n  4 , 1 3 % ,  h a s t a  a lc a n z a r  lo s  
5 . 3 5 4 , 2 8  e u r o s  a n u a le s .   
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L A S  P E N S I O N E S  D E  I N V A L I D E Z  N O  
C O N T R I B U T I V A S  C O M P A T I B L E S  C O N  E L  
T R A B A J O  R E M U N E R A D O  
 
D e s d e  e l p a s a d o  m e s  d e  j u li o ,  la s  p e n s i o n e s  d e  
i n v a li d e z  e n  s u  m o d a li d a d  n o  c o n t r i b u t i v a  p o d r á n  s e r  
c o m p a t i b le s  c o n  e l t r a b a j o  r e m u n e r a d o ,  d u r a n t e  lo s  
c u a t r o  a ñ o s  s i g u i e n t e s  a l i n i c i o  d e  la  a c t i v i d a d ,  
s i e m p r e  q u e  s u m a n d o  la s  c a n t i d a d e s  p r o c e d e n t e s  d e  
la s  d o s  f u e n t e s  n o  s e  s u p e r e  u n a  d e t e r m i n a d a  
c a n t i d a d  v i g e n t e  e n  c a d a  m o m e n t o  lla m a d a  I P R E M  (e l 
I P R E M  p a r a  e l 2 0 0 5  f u e  d e  5 . 6 3 7 , 6 0  e u r o s  a l a ñ o ) .  
 
E n  c a s o  d e  q u e  s u m á n d o la s  s e  s u p e r e  d i c h a  c a n t i d a d ,  
s e  d i s m i n u i r á  la  c u a n t í a  d e  la  p e n s i ó n  e n  e l 5 0 %  d e l 
e x c e s o ,  s i n  q u e  la  s u m a  d e  la  p e n s i ó n  y  d e  lo s  
i n g r e s o s  s u p e r e  e n  n i n g ú n  c a s o  1 , 5 v e c e s  e l I P R E M  
(8 . 4 5 6 , 4 0  e u r o s  a n u a le s  e n  e l 2 0 0 5 ) . T a m b i é n  h a y  q u e  
t e n e r  e n  c u e n t a  q u e  la  n o r m a t i v a  q u e  r e g u la  la s  
p e n s i o n e s  n o  c o n t r i b u t i v a s  d e  la  S e g u r i d a d  S o c i a l,  
e s t a b le c e  q u e  la  c u a n t í a  d e  la  p e n s i ó n  r e c o n o c i d a  
d e b e  s e r  c o m o  m í n i m o  d e l 2 5 %  d e l i m p o r t e  n a t u r a l 
d e  la  p e n s i ó n .  
  
P a r a  q u i e n e s  q u e r á i s  c o n s u lt a r  la  le y  q u e  r e g u la  e s t e  
t e m a  e s  la  L e y  8 / 2 0 0 5  d e  6  d e  j u n i o ,  p a r a  
c o m p a t i b i li z a r  la s  p e n s i o n e s  d e  i n v a li d e z  e n  s u  
m o d a li d a d  n o  c o n t r i b u t i v a  c o n  e l t r a b a j o  r e m u n e r a d o  
(B O E  , 7  j u n i o  d e  2 0 0 5 ) .  
  
P a r a  o b t e n e r  m á s  i n f o r m a c i ó n ,  o  p a r a  c u a lq u i e r  d u d a  
s o b r e  e l t e m a ,  p o d é i s  c o n t a c t a r  c o n  C R E C E R ,  M a d r i d ,  
e n  h o r a r i o  d e  m a ñ a n a  a  t r a v é s  d e l t e lé f o n o ,  9 1  4 4 6  
8 3  4 0 .  
 
E L  M U N D O  E N  I M Á G E N E S  
 
E s  u n a  v e r d a d  a  g r i t o s  q u e  e l m u n d o  v a r i a  s e g ú n  la  
p e r s p e c t i v a  d e l o b s e r v a d o r .  C o n  la  i n t e n c i ó n  d e  h a c e r  
lle g a r  a  la  p o b la c i ó n  g e n e r a l c u a l e s  la  p a n o r á m i c a  q u e  
t i e n e  la s  p e r s o n a s  d e  t a lla  b a j a ,  e l A y u n t a m i e n t o  d e  
H u é t o r  V e g a  e n  G r a n a d a ,  e m p r e n d e r á  p r ó x i m a m e n t e  
u n  i n t e r e s a n t e  p r o y e c t o .  E n  p r i m e r  lu g a r ,  r e p a r t i r á  a  
lo s  i n t e r e s a d o s  e n  p a r t i c i p a r ,  (P e r s o n a s  c o n  
p r o b le m a s  d e  C r e c i m i e n t o )  c á m a r a s  f o t o g r á f i c a s  
p a r a  q u e  t o m e n  i m á g e n e s  q u e  r e f le j e n  c o m o  v e n  e l 
m u n d o  d e s d e  s u  a lt u r a .  P o s t e r i o r m e n t e ,  e l 3  d e  
n o v i e m b r e  d e  e s t e  a ñ o ,  s e  r e a li z a r á  u n a  e x p o s i c i ó n  e n  
d i c h o  A y u n t a m i e n t o ,  c o n  la s  f o t o g r a f í a s  
s e le c c i o n a d a s .  S i  d e s e á i s  e x p lo t a r  v u e s t r a  
c r e a t i v i d a d  y  o r i g i n a li d a d  p a r t i c i p a n d o  e n  e s t e  
p r o y e c t o ,  p o n e o s  e n  c o n t a c t o  c o n  P a t r i c i a ,  e n  la  
O f i c i n a  d e  C r e c e r - S e v i lla  T e l. :  9 5 4  3 5 0 3 4 8 .  



 
8 

 
T A B L Ó N  D E  A N U N C I O S

 
 

 
C R E C E R  A N D A L U C Í A  A P U E S T A  P O R  L A  I N V E S T I G A C I Ó N  D E L  D R .  J E S U S  P I N T O R .  

E n  e l ú lt i m o  S i m p o s i u m  q u e  C r e c e r  o r g a n i z ó  e n  M a d r i d ,  d o n d e  e l D r .  J e s ú s  P i n t o r  n o s  h a b ló  d e l E s t a d o  A c t u a l d e  la  
I n v e s t i g a c i ó n  s o b r e  e l T r a t a m i e n t o  f a r m a c o ló g i c o  d e  la  A c o n d r o p la s i a ,  lo s  p a d r e s  d e  A n d a lu c í a  p u d i e r o n  c o m p r o b a r  
lo s  i m p o r t a n t e s  a v a n c e s  q u e  e l D r .  P i n t o r  e s t á  r e a li z a n d o .  P o r  e llo ,  h a n  d e c i d i d o  o r g a n i z a r  u n a  c e n a  b e n é f i c a  e n  
G r a n a d a  c u y o s  b e n e f i c i o s  i r á n  d e s t i n a d o s  a  e s t e  p r o y e c t o  d e  i n v e s t i g a c i ó n  a l q u e  A s o c i a c i ó n  C r e c e r  s e  s u m a  c o n  
t o d o  s u  a p o y o .  
L a  c e n a  t e n d r á  lu g a r  e l 2 2  d e  a b r i l e n  e l R e s t a u r a n t e  “ C a s a  B r a u li o ”  c o n  u n  p r e c i o  d e  3 0  E u r o s .  D a d a  la  i m p o r t a n c i a  
d e  a p o y a r  e c o n ó m i c a m e n t e  la  i n v e s t i g a c i ó n ,  c r e e m o s  q u e  s e r í a  d e  g r a n  i n t e r é s  q u e  a s i s t i e s e i s  a  la  c e n a .  S i  o s  
a n i m á i s  ,  t a n  s ó lo  t e n é i s  q u e  lla m a r  a  la  d e le g a c i ó n  d e  C r e c e r  e n  A n d a lu c í a ,  e n  e l T e l: 9 5 4 3 5 0 3 4 8  y  d e s d e  a llí  s e  o s  
i n f o r m a r á  d e  c ó m o  p o n e o s  e n  c o n t a c t o  c o n  lo s  o r g a n i z a d o r e s  d e  la  c e n a .   
 

I N T E R C A M B I O  D E  R O P A  Y  J U G U E T E S  A D A P T A D O S  
H e m o s  r e c i b i d o s  v a r i a s  o f e r t a s  d e  p a d r e s  q u e  t i e n e n  r o p a  d e  n i ñ a  h e c h a  a  m e d i d a  d e  0  a  2  a ñ o s  y  j u g u e t e s  
a d a p t a d o s  (b i c i c le t a s ,  t r i c i c lo s ) ,  y  d e s e a n  o f r e c e r  e s e  m a t e r i a l a  o t r o s  p a d r e s  a  lo s  q u e  p u e d a  s e r le  d e  u t i li d a d  
p u e s t o  q u e  s u s  h i j o s  h a n  c r e c i d o  y  y a  n o  lo  u s a n .  
 
D e s d e  C r e c e r  c r e e m o s  q u e  la  i n i c i a t i v a  e s  u n a  e x c e le n t e  i d e a  p o r  lo  q u e  d e  a q u í  o s  a n i m a m o s  a  p a r t i c i p a r  e n  e s t a  
a c t i v i d a d  e n  a m b a s  d i r e c c i o n e s .  T a n t o  p a r a  lo s  q u e  d e s e é i s  s o li c i t a r  a lg o  d e  lo  s e  o f r e c e ,  c o m o  p a r a  lo s  q u e  q u e r á i s  
a y u d a r  a  o t r o s  p a d r e s  m e d i a n t e  d o n a c i o n e s ,  o s  i n f o r m a m o s  q u e  la  a s o c i a c i ó n  e s t á  e n c a n t a d a  d e  h a c e r  d e  
i n t e r m e d i a r i a  e n  e s t a s  g e s t i o n e s  d e  i n t e r c a m b i o ,  p o r  lo  q u e  s o lo  t e n é i s  q u e  p o n e r o s  e n  c o n t a c t o  c o n  n o s o t r o s  e n  e l 
t e lé f o n o  9 6 8  3 4  6 2  1 8  p r e g u n t a n d o  p o r  M ª  d e l M a r .  
 

E N C U E N T R O  D E  V E R A N O  E N  L A  S I E R R A  D E  L E O N  
D e s d e  la  p r o v i n c i a  d e  L e ó n ,  C r e c e r  e s t á  o r g a n i z a n d o  u n  e n c u e n t r o -c o n v i v e n c i a  p a r a  
a d u lt o s  y  n i ñ o s  e n  la  S i e r r a .  E l o b j e t o  d e  d i c h a  a c t i v i d a d  e s ,  c o m o  e n  o t r a s  o c a s i o n e s ,  
p r o p i c i a r  u n  e n t o r n o  a d e c u a d o  p a r a  q u e  p o d a m o s  c o m p a r t i r  u n o s  d í a s  d e  o c i o  y  
t i e m p o  li b r e ,  e n  e l q u e  lo s  n i ñ o s  lo  p a s a r á n  e n  g r a n d e  y  lo s  m a y o r e s  t e n d r e m o s  la  
o p o r t u n i d a d  d e  h a b la r  y  c o m p a r t i r  e x p e r i e n c i a s .  
A u n q u e  n o s  e n c o n t r a m o s  e n  u n a  f a s e  m u y  p r e li m i n a r  d e  la  o r g a n i z a c i ó n ,  y a  o s  
p o d e m o s  a d e la n t a r ,  q u e  e l e n c u e n t r o  e s t á  p r e v i s t o  p a r a  lo s  d í a s  2 ,  3 , y  4  d e  J u n i o ,  y  
q u e  s e r á  e n  la  S i e r r a  d e . L u g u e r o s  (L e ó n ) ,  e n  u n a s  b o n i t a s  c a s a s  d e  m o n t a ñ a ,  

p e r f e c t a m e n t e  a c c e s i b le s  y  a d a p t a d a s  p a r a  t o d o s .  S e  p r e p a r a r á n  a c t i v i d a d e s  p a r a  lo s  n i ñ o s ,  o r g a n i z a d o s  p o r  
g r u p o s  d e  e d a d e s  s i m i la r e s  (d í a  d e  p e s c a ,  e x c u r s i o n e s . . . . e t c . )  P a r a  lo s  p a d r e s  y  a d u lt o s  t a m b i é n  t e n d r e m o s  
p r o g r a m a d a s  c h a r la s -c o lo q u i o s ,  d e b a t e s  . . . .  s o b r e  lo s  t e m a s  q u e  m á s  o s  i n t e r e s e n  y  q u e  a ú n  e s t á n  p o r  c o n c r e t a r .  
E n  c u a n t o  a  la s  c o m i d a s ,  n o s  g u s t a r í a  h a c e r  d e  e s t o s  m o m e n t o s  u n a  a c t i v i d a d  d i v e r t i d a  y  e n  g r u p o ,  p o r  lo  q u e  la  
p r e p a r a c i ó n  y  c o m p r a s  n e c e s a r i a s ,  s e  h a r á n  e n t r e  t o d o s  lo s  a s i s t e n t e s .  
E l r e s p o n s a b le  d e  la  o r g a n i z a c i ó n  d e  e s t a  a c t i v i d a d  e s  n u e s t r o  V o c a l p o r  C a s t i lla  L e ó n ,  E u s e b i o  d e l C a s t i llo ,  p o r  lo  
q u e  s i  o s  a n i m á i s  a  p a r t i c i p a r  t a n t o  e n  la  p r e p a r a c i ó n  d e l e n c u e n t r o  c o m o  c o n  v u e s t r a  a s i s t e n c i a  a l m i s m o ,  o s  d e b é i s  
p o n e r  e n  c o n t a c t o  c o n  é l,  e n  e l t e lé f o n o  6 6 0 9 3 4 1 0 6 .  


