Asamblea anual de AEDIP Catalunya.

La Asamblea da comienzo a las 11,07 horas:
Asisten:

José Gonzalez Hierro - Vicepresidente de AEDIP
Xavier Texidd — Vocal de Barcelona

Doctor Antoni Alvarez

Doctora Teresa Espafiol

Asistieron 47 personas entre socios y familiares.

José Gonzaélez dio comienzo a la asamblea con la lectura del orden del dia.

En primer lugar intervino el Dr. Antoni Alvarez que realizo una amplia
exposicion sobre la gripe aviar, y su desarrollo desde el afio 1997 a nivel
mundial.

Este tipo de gripe afecta de entrada a las aves, y segun la OMS de momento
se ha contabilizado 184 casos en humanos a nivel mundial, y todos ellos
habian estado en contacto directo y continuado con animales y los productos
téxicos que desencadenan la gripe.

Se dio informacion que desde las instituciones y los responsables sanitarios,
existe un protocolo de prevencion sobre los animales que son los afectados (en
Espafia no se ha detectado ninglin caso).

En caso de mutacion del virus y su transmision a humanos existe un
tratamiento que es afectivo administrado en 48 horas.

Existen programas y protocolos sanitarios desde las diferentes instituciones,
para la deteccion en caso de pandemia.

En ruegos y preguntas se respondié a las inquietudes de los pacientes,
respecto a que la manifestacion de la Gripe Aviar es la misma que una gripe
normal por lo que se ha de consultar con el médico.

Los pacientes con déficit inmunoldgicos no son mas sensibles a la Gripe Aviar
que cualquier otra persona.

Las recomendaciones de prevencién son las mismas para todo el mundo
(intentar evitar los viajes a las zonas de riesgo, evitar contacto directo con los
animales que estan en los parques naturales y sin los controles de prevencién
etc.). No hay posibilidad de contagio si la carne esta bien cocinada.

Después intervino la Dra. Teresa Espafiol informando sobre el Diagnostico
prenatal. Hizo una amplia exposicion sobre los diferentes casos de
Inmunodeficiencias (Bruton, Comun Variable, otras). En todos los casos es mas
facil el diagnostico cuando se tiene detectado el gen.

Se informo también del tratamiento de la Gammaglobulina subcutanea, se dio
una explicacion de los protocolos de actuacion asi como que esta pendiente la
autorizacion hospitalaria para dar comienzo los tratamientos. Se realizar4 un
estudio previo (estabilidad de las defensas y los tratamientos), de los pacientes
sensibles a acogerse a este nuevo método, ya que permite una mayor
autonomia y menos dependencia hospitalaria, los controles médicos han de
continuar siendo periédicos.

De este tema se os informara ampliamente en una reunién monografica y otra
mas personal a los pacientes sensibles de poder realizar el tratamiento con
este nuevo sistema que en algunos paises Europeos ya se realiza.

Se informa del proximo congreso de IPOPI (federacion de asociaciones de
Inmunodeficiencia a nivel mundial) que se realizara el proximo mes de Octubre.



Informacion sobre las vacas locas. No existe ningun caso de contagio por
tratamiento de Gammaglobulina. Solo en Inglaterra se diagnostico un caso por
contagio en una transfusién sanguinea. En estos momentos esta enfermedad
esta controlada y existen protocolos Europeos para la deteccién de posibles
nuevos casos.

Informa el Vicepresidente sobre los tiempos de demora para las visitas de
control en Vall d’Hebron (en estos momentos ya solo se dan hora para el mes
de Enero del 2007 salvo si es una urgencia). Desde la asociacion y los
pacientes se denuncia esta situacion asi como el espacio fisico en que se tiene
gue realizar las visitas y las nulas condiciones de la sala de espera. Se
reconoce el esfuerzo y la dedicacion de los doctores Antoni Alvarez y Xavier de
Gracia, asi como del personal de enfermeria para con los enfermos y las
condiciones en la que tienen que realizar su trabajo.

Se acuerda solicitar una entrevista con gerencia para pedir mayor dotacion de
personal asi como un espacio fisico de atencién mas digno.

En esta entrevista también se recordara la situacion que tiene el servicio del
hospital infantil y su falta de personal especializado, por la jubilacion de los
doctores que atendian hasta hace un afio.

Se informa de la reunién del Congreso de pacientes que se celebro en Sant
Pau el pasado mes de Octubre. Aqui la asociacion ha decidido enviar una carta
al Departamento para pedir se estudie la posibilidad de instaurar la figura del
defensor del paciente como tienen otras Autonomias y que segun las
informaciones que disponemos agilizan mucho las relaciones entre enfermos y
Administracion.

Se informa que FEDER ha puesto en marcha un nuevo servicio de psicologia
para atender a las diferentes asociaciones y sus pacientes.

Por ultimo informar de la solicitud que se ha realizado a TV3 para participar en
la tele maratébn y poder conseguir alguna subvencién para investigacion
médica, respecto a las Inmunodeficiencias.

Se informa que la asamblea general ordinaria a celebrar en Madrid el pasado
25 de Febrero no se pudo realizar por problemas de salud de la presidenta, asi
como por problemas organizativos, falta de cobro de los recibos desde hace
dos afios y cinco afios sin ningun informe econdmico, se decide solicitar la
celebracién de la Asamblea General y pedir tanto a la presidenta como al
tesorero la actualizacion del libro de cuentas y actas.

Después de responder a las preguntas y sugerencias de da por acabada la
asamblea a las 14,00 horas.

Barcelona 25 de Marzo 2006

El trabajo realizado por el doctor Antoni Alvarez sobre la gripe aviar se
puede consultar en la pagina Web



