El pasado dia 4 celebramos el primer encuentro
regional convocado por las Asociaciones Asafex y
Asexve en El Pardo.

REUNION REGIONAL DE LA ZONA CENTRO

EN EL REAL SITIO DE EL PARDO
DIA 4 DE ENERO DE 2020




La parficipacion y representacion de ambas
Asociaciones fue importante, contdndose un total de
cuarenta y cinco personas.

Estuvieron presentes por parte de Asafex cuatro
miembros de la Junta directiva, entre ellos Ila
presidenta, y de los cuales, tres son a su vez miembros
de la Comision creada para el “reencuentro”.

Y por parte de Asexve, participaron igualmente tres
miembros de la Junta directiva enfre quienes se
encontraban la presidenta y el vice-presidente,
miembros también de dicha Comision. Asi como la
responsable de la Asociacidon para la Delegacion
Centro.

El dia aunque fresquito, nos permitid realizar una ligera
visita por el exterior del Palacio real, de La Casita del
Principe y los jardines de ambos.
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Los pequenos, visitaron fambién el nacimiento
instalado en la Iglesia de la Virgen del Carmen,
parroquia de El Pardo. Y posteriormente, tuvieron
ocasion de enfregar su “carta de reyes” al propio rey
Melchor, que vino expresamente a visitarnos.

Visita a la Iglesia de la Virgen del Carmen
(04-01-2020)




Algun que otro adulto, fambién aprovechod la ocasion
para pedir a Melchor cuando menos una foto de
recuerdo.

A continuacion pasamos al comedor del restaurante
del Centro Cultural Alfonso Xll, donde degustamos un
cocido madrileno, al tiempo que disfrutdlbamos de una
agradable ftertulia infercambiando opiniones vy
aprovechando el momento para el acercamiento.







Durante la sobremesa, los mas pequenos disfrutaron
pintando y preparando su sorpresa final.

Tras una pausada sobremesa, pasamos al teatro del
Centro Cultural donde disfrutamos de la representacion

de los componentes del grupo “Los mayores también
cuentan”




Finalizada la actuacion, los peguenos subieron al
escenario para mostrarnos su “pinfura - sorpresa”. Y
animarnos con  su  mensaje a progresar en el
acercamiento que hoy hemos comenzado.
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A continuacion, se leyo el comunicado del doctor
Lopez-Pereira, que ante la imposibilidad de asistir al
encuentro, habia fransmitido a nuestro companero
Gustavo, y que se expone a confinuacion:



“Habiendo tenido conocimiento del inicio de gestiones
para la colaboracién entre las dos Asociaciones de
Extrofia existentes en Espana hoy quiero trasladaros un
deseo en nombre propio y de mis companeros del
Hospital La Paz que tratamos a personas con esta
patologia y sus familias.

En nuestra opinion seria bueno que ambas
asociaciones limen sus asperezas y dejen a un lado sus
puntos de desacuerdo con la finalidad de volver a
unirse en una sola Asociacion, con Ilas enormes
ventajas que eso supone tanto para los afectados
como para sus familias (administrativas, ayudas
econdmicas, mayor fuerza para negociar con la
administracion, etc ).

Creo que todos debemos tener presente que
independientemente de Ila asociacion a la que
pertenecéis los objelivos que perseguimos son los
mismos; mejora la atencién y calidad de vida de los
pacientes que nacen con esta patologia .

Os animamos a que intentéis al menos una
aproximacion a una mas que deseada alianza entre
vuestras dos asociaciones y estamos a vuestra
disposicion en lo que consideréis que podamos ayudar.

Aprovechamos para desearos lo mejor en este ano
2020.

Un abrazo a todos

Dr. Pedro Lopez-Pereira”



Por Ultimo, Rosario y Diana, |las presidentas de Asexve y
Asafex respectivamente dijeron unas palabras a todos
los asistentes, animdndonos a emprender acciones
conjuntas, y continuar con la aproximacion iniciada. Y
se dio por finalizado el encuentro quedando patente
para todos los asistentes, la voluntad por ambas partes
de las ventajas de la cercania y el trabajo conjunto.
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