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Excmo.Sr. Cons€jero de idad:

Nos ponemos en
Glucogenosis, en adela
de terapias respiratorias

desde la Asociacion Espafola de Enfermos de
ostrarle nuestra preocupacion respecto a los concursos

1999, en Murcia e inscripta en el F i de Asociaciones, Grupo 1°, Seccion 1%, con
fecha 7 de julio de 1999 y ntimero d cuyas modificaciones posteriores fueron
nuevamente aceptadas, siendo la ultima co

Nacional de Asociaciones.

viembre de 2016 por el mismo Registro

principalmente, del tejido muscular. Por lo que ademas de afec
puede afectar al corazon y al diafragma.

Entre los objetivos de la AEEG estan el favorecer la atencion socio sanitaria que pe
calidad de vida de los afectados y de sus familias, asi como colaborar con I i
administraciones en la adecuada prestacion de los servicios, en el papel que nos corresponda.

Por lo tanto nos ofrecemos para cooperar con esa Consejeria de Salud en todo aquello que pu
revertir en la mejor asistencia a los enfermos de Pompe que residen en Region de Murcia.

Las noticias de los diferentes medios de comunicacion sobre el conflicto producido por la licitacion
del concurso de terapias respiratorias domiciliarias -TRD- en la Region de Murcia, nos preocupan y
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alarman por lo que pueda afectar directamente a la calidad del servicio que reciben nuestros socios
afectados, muchos de ellos ventilodependientes.

Consideramos que no es admisible una bajada tan drastica del presupuesto destinado a estas
terapias y menos ain que se hagan con la licitacion empresas sin experiencia, sin permisos, sin
logistica, sin capacitacion técnica y profesional, y sin solvencia econdmica, tal y como ha quedado
demostrado en otros concursos a los que se han presentado en toda Espafia (Euskadi, Madrid,
Catalufia, Galicia, Castilla-La Mancha); vulnerando la legalidad vigente como avalan las distintas
ciedades médicas espafiolas (Sociedad Espafiola de Neumologia, Sociedad Catalana de
eumologia, etc), Fenin (Federacion Espaiiola de Empresas de Tecnologia Sanitaria), la industria

rimen en esa Consejeria.

el 1 que se cred esta asociacion, seguiremos representando y
luchando por nuestros s@€ios, p ons‘r la mejor asistencia sanitaria posible que haga que la
calidad de los afectados deteri as de lo necesario.

N

Quedando a su entera disposicio @ quier aclaracion que Ud. estime pertinente, le

saludan muy atentamente:

José Luis Ceide Arias Javier'Fe
Presidente de la AEEG Vicepresi M res de la AEEG
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