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Madrid a 16 de Noviembre del 2000

Excma Sra. Ministra de Sanidad:

Nos dirigimos a usted por enésma vez, esperando no parecer agresivos en estas lineas
pero s asi |0 parece no es por causa injustificada también deseamos no causarla muchas
molestias y desarreglos en su dilatada agenda ya que ésta debe estar sobresaturada,
porque desde € mes de Julio estamos esperando que tenga un hueco para recibirnos y
aln no tenemaos ningun tipo de noticias, ni suya, ni de su Gabinete. ES0 se puede deber
a dos causas fundamentales, a saber, una que ya hemos comentado como es su agenda y
otra que no tiene ninguna intencion de reunirse con nosotros. Esperando no sea edta
Ultima la causa de td dgacidon, volvemos a pedirle la ya tan ansada entrevista que
hemos solicitado en 4 ocasiones, que para refrescarla la memoria fueron d 23 de Mayo,
el 30 de Junio, € 11 de Julio y por Ultimo € 13 de Octubre.

Para usted quizés no sea importante, pero s 10 es para los 800.000 enfermos que hay en
toda Espaia y concretamente 100.000 en Madrid, que padecemos esta enfermedad, que
en ningun caso la hemos buscado sno que la gran mayoria hemos sido contagiados por
transfusiones, utilizacion de materid desechable, por Gamma Globulinas en ma estado,
etc. como vera nosotros no somos los culpables del contagio.

Relgando un poco estas lineas que la escribimos, la recordamos que nuestra asociacion
Unicamente pide lo que cudquier enfermo desea para diviar su enfermedad, como es
investigacion y tratamiento por persona especidizado, a la vez de unos criterios en toda
lared hospitdariadd pais.

Queremos recordarla que existe un consenso de hepatdlogos internacionales, entre los
que también se encuentran incluidos los hepatdlogos espafioles, que dan una serie de
normas por las cudes regirse sempre y en lo posble encauzar € problema de cada
enfermo. Estas normas parecen caer en saco roto cuando pasan la frontera y entran en
nuestro pais, ya que los Unicos que las siguen son los “hepatdlogos’ y no quién nos
atiende habituamente. Un gemplo de esto es cuando un paciente ha sdo tratado con
INTERFERON Yy no negativiza € virus. En hospitaes como € 12 de Octubre o La Paz
te dicen que ya no entras en € protocolo de interferdén y Rivabirina, porque € porcentge
de negativizar d entrar en este protocolo bgja hasta € 10%, esto no es lo més penoso, o
redlmente ridiculo es que judtifican esta decisdn basandose en un sSmple prospecto de
REBETOL (Rivabirind) y nos mandan a casa para que volvamos en 6 meses para ver
los vaores de las transaminasas. Lo mismo esperan un milagro y cuando volvamos ya
estamos curados 0 bien vayamos cayendo hasta que no quede ninguno y dgemos de
molestar. Como ya sabra los prospectos de |os medicamentos no se deben usar d pie de
la letras, porque sino jjpor Dosl! no se tome un GELOCATIL cuando la duela cabeza
gue en e prospecto No pone que Se Use para eso.
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Esto nos lleva, a que los criterios que se Sguen para et0s casos N0 son més que
economicos, y los hospitdes se ven obligados a redizar una sdeccidén de paciente por
carecer de presupuestos. Pensamos, que es vergonzoso que Se rijan por 1os presupuestos
cuando hay miles de vidas por medio. El Unico quetiene € don delaviday lamuerte es
DIOS y no los criterios de sdeccidon que se estén dando a causa de los presupuestos. En
ese pais denunciamos internaciondmente € abuso sobre los derechos humanos que se
dan en otros paises, pero a parecer no cuidamos los de Esparia.

Queremos notificarla que & pasado 10 de Noviembre se dio una conferencia en €
Ayuntamiento de Madrid a la que asgieron 600 personas, edta conferencia fue
organizada por nuestra asociacion e invitamos a la misma d Dr. Vicente Carefio Garcia
de la Fundacién de Estudios de las Hepdtitis Viricas que, desinteradamente colabord
con nosotros. En éla se pudo ver la gran angustia y preocupacion que tenemos los
enfermos. Las mayores inquietudes que se reflgaban eran la discriminacion labord y la
discriminacion en los tratamientos. Existe mucha gente joven que se ve obligada a
ocultar la enfermedad para que no les echen de sus trabgos, ya que en caso de estar
contratados no se les renueva por padecer esta patologia.

Haciendo referencia a una contestacion que se dio por su pate a una de nuestras
anteriores cartas, discrepamos totalmerte, porque ustedes nos dicen que se etta
investigando sobre la enfermedad y eto no es as ya que s etdn haciendo
investigaciones sobre @ higado en generd y eso sera necesario para otros temas pero no
es sficiente para € asunto que nos preocupa. Antes exigtia un Unico equipo dedicado
d tipo de invedigacion que solicitamos en la Fundacion Jmeénez Diaz y como udted
sabra les han echado. De momento nuestra enfermedad no afecta a nuestra capacidad
intelectud, o d menos no se ha demostrado ya que no hay quien investigue, y todos
sabemos que un equipo investigacion nuevo no se forma y comienza a funcionar en 3
Mmeses.

Para que no parezca que solo ponemos peges a sstema, aqui van una serie de idess
para mgorar nuedtra sanidad y en definitiva mgorar la aencion d paciente que
demande esta atencion:

Solicitamos que se firme un concierto con € Dr. Vicente Carefio Garcia y su
equipo, debido a que los pacientes de la Fundacién Jménez Diaz se han visto
privados de ser tratados por un equipo que trabgjaba tanto en investigacion como
en tratamiento de hepatitis viricas. De esta manera cudquier paciente podra
solicitar ser aendido por un verdadero especidista en la materia Hacemos
referencia a este doctor en particular porque es € caso mas reciente ce destrozo
de la sanidad publica. Pero no solo debe ser este equipo, sno formar otros
equipos que puedan desempefiar esta labor que hasta hace unos meses ha
desarrollado € Dr. Carrefio Garcia
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A raiz de la peticion anterior sden la creacion de equipos de investigacion,
exigencias de meédicos especidistas y no adgnaciones a especididas por
Organos defectuosos, es decir, S te pasa dgo en d higado d de digestivo. Esto
debe cambiar.

También seria interesante redizar un  protocolo naciond, no basado en
conceptos econémicos.

Y lo méas importante tratamientos individudizados, porque cada peciente es
digtinto.

Sin més nos despedimos esperando una pronta contestacion 'y esperando que por fin
Seamos escuchados.

Siempre asu disposicion

Fdo: Pedro Cuerva Martinez

Presidente de la Asociacion Nacional
Parala Defensay Ayuda de Afectados
por HepatitisC



