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En 2007 nuestro objetivo sera doble: por una parte, realizaremos un llamado a
la accién para que todas las partes interesadas se sumen a nuestra red de
ayuda; y por otra, haremos visible la necesidad de pasar de las palabras a los
hechos, poniendo en marcha el plan de acciéon para las ER, recomendado
recientemente en el senado, con el consenso de todos los grupos
parlamentarios.

Este ‘Informe sobre las Desigualdades sobre las Politicas para Enfermedades
Raras en Espafia’, tiene como proposito el invitar a la Administracion a 'HAZ-ER
SU PARTE' para acabar con la marginacién y exclusion social que padecen
nuestras familias.

FEDER
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1. TODOS TENEMOS ALGO QUE 'HAZ-ER POR LAS ENFERMEDADES RARAS

“Porque si cada uno de nosotros ‘hace su parte’,
serd posible llegar mucho mds lejos...”

Las personas que padecen una enfermedad de baja prevalencia son un gran
ejemplo de superacion, de lucha, de esperanza y de ganas de vivir. En la Federacion
Espanola de Enfermedades Raras FEDER, vemos como estas personas, dia a dia, se
enfrentan a sus patologias -y a los graves problemas que de ellas se derivan- para
conseguir algo tan sencillo pero tan importante como es vivir con dignidad.

Los enfermos, sus familias y cuidadores hacen cuanto esta a su alcance para lograr
este objetivo pero, en no pocas ocasiones, se encuentran con la desalentadora
realidad de comprobar que la solucidon esta mas alla de donde ellos pueden llegar y
que, lamentablemente, no esta en sus manos.

Es por esto que en FEDER creemos que todos -sociedad, representantes politicos,
medios de comunicacion, asociaciones, afectados individuales, familiares,
cuidadores, industria farmacéutica y profesionales sociales y sanitarios-
tenemos algo que ‘HazER’ por las enfermedades de baja frecuencia. Porque si
cada uno de nosotros ‘hacemos nuestra parte’ y unimos nuestras manos sera
posible llegar mucho mas lejos.
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2. PRESENTACION DE LA CAMPANA DE SENSIBILIZACION: ‘HAZ-ER. HAZ TU PARTE
POR LAS ENFERMEDADES RARAS’

La Federacion Espafola de Enfermedades Raras FEDER pone en marcha, por
segundo ano consecutivo, su campana de sensibilizacién y concienciacién nacional.

Bajo el lema ‘Haz tu Parte por las Enfermedades Raras’, queremos dejar patente que
en el ambito de las patologias de baja frecuencia no sélo hay mucho por hacer sino
que es una tarea de todos. Porque soélo si

Y con este firme objetivo arrancamos nuestra campana 2007. Os pedimos a todos
vuestra colaboracion para lograr los avances que mejoren la situacion en la que se
encuentran los afectados y, sobre todo, solicitamos vuestro apoyo para conseguir la
puesta en marcha de la que sera nuestra principal herramienta de trabajo en la lucha
por conseguir una mejor calidad de vida para los afectados, el

2.1. Objetivos de la campana

‘Haz tu Parte por las Enfermedades Raras’ es la propuesta de FEDER para
mejorar la situacién social y sanitaria de las personas afectadas por enfermedades de
baja prevalencia.
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Con esta campana, pretendemos alcanzar los siguientes objetivos:

°« > sobre los problemas de integracion social y sanitaria que
afectan a los pacientes con ER y a sus familias como consecuencia del
aislamiento y la soledad que conllevan estas patologias

e J>lIncrementar la visibilidad, el conocimiento y la solidaridad sobre las ER e
insistir en la necesidad de un esfuerzo vy
-sociedad, representantes politicos, medios de
comunicacién, asociaciones, afectados individuales, familiares, cuidadores,
industria farmacéutica y profesionales sociales y sanitarios- con el fin de
actuar de manera eficaz ante este grave problema de salud publica

e >Fomentar la creacion de , dando a conocer el Servicio de
Informacién y Orientacién en Enfermedades Raras (SIO), la Unica linea de
ayuda en Espafa para miles de familias, pacientes y cuidadores

e J>Hacer del una realidad y
conseguir que las ER sean consideradas, por parte de las autoridades
competentes, como patologias de interés prioritario para la salud publica
espafiola
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2.2. Coémo puedes ‘Haz-ER tu Parte’

“..Asumir que tus posibilidades son distintas a las anteriores a

y

la enfermedad no es lo mismo que rendirse ante ella...’

Juan Carlos Gonzalez.
Padre de una nifa afectada por esclerodermia

En FEDER necesitamos tu apoyo para conseguir la integracion real de los
afectados por las ER en el sistema social y por eso pedimos que cada uno ‘haga su
parte’ y actue.

Si eres...

»>Sociedad

Tres son las formas a través de las cuales puedes colaborar:

_Entra a nuestra web: www.enfermedades-raras.org

_Apoya con tu firma la puesta en marcha del Plan de Accién para las ER
_Cuéntaselo a todos para que los demas también ‘hagan su parte’

»Medios de Comunicacion
_Visibilidad, sensibilizacién y concienciacion sobre las ER. A través de los mensajes
sobre enfermedades de baja frecuencia en los medios de comunicacion
conseguiremos dos importantes objetivos:
= Informar sobre qué son las ER, evitando asi el desconocimiento que, en no
pocas ocasiones, existe alrededor de estas patologias
= Evitar el aislamiento y la soledad en los que se ven inmersos las personas

afectadas y sus familias
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»>Representantes politicos

_Son una parte principal para que el Plan de Accién en ER pase de las palabras a los
hechos. Tras la aprobacion en el Senado en febrero de este afio -con la unanimidad
de todos los grupos politicos- del Informe de la Ponencia de estudio encargada de
analizar la especial situacion de los pacientes con ER, ahora hay que pedirles que
‘hagan su parte’ y pongan en marcha este Plan a escala nacional y autonémica

»Asociaciones de pacientes, afectados individuales sin asociacion de referencia,
familiares y cuidadores

_Son, sin lugar a dudas, el eje y el centro de nuestras actuaciones. Con su gran
movilizacién, sus testimonios y su lucha diaria, son el verdadero motor que nos
empuja para conseguir un sistema social y sanitario justo, igualitario e incluyente

»Industria farmacéutica

_La investigacion y el desarrollo de medicamentos huérfanos que traten y palien los
efectos de las ER son un aspecto fundamental en la vida de los pacientes con estas
patologias. Pedimos, por tanto, a la industria farmacéutica que ‘haga su parte’ y
financie investigaciones que mejoren la calidad de vida de los pacientes

_En este punto, no podemos pasar por alto que parte de la colaboracién de este
sector en nuestra campafa ha permitido que, por primera vez, FEDER esté a pie de
calle informando a la poblacién espafiola sobre las ER a través de 3.000 farmacias
repartidas por 5 Comunidades Autonomas.

»Profesionales sociales y sanitarios

_Es a ellos a quienes les corresponde la dificil funcidon de diagnosticar y comunicar a
una persona que padece una ER. Es por esto que, desde FEDER, incidimos en la
importancia de una completa formacion especifica relacionada con las patologias de

2007 | Octubre



www.enfermedades-raras.org

Haz tu parte por las ER

baja prevalencia. Porque una deteccidon precoz es importante a la hora de buscar un
tratamiento eficaz que palie los efectos derivados de estas patologias

2.3. La Federacion Espafiola de Enfermedades Raras FEDER

FEDER es la organizacion que integra a las personas que padecen enfermedades
de baja prevalencia, defiende sus derechos y representa su voz.

, FEDER es una organizacion sin animo de lucro dirigida
integramente por afectados y familiares -todos los miembros de su Junta Directiva-.
En la actualidad, FEDER reune a de enfermos, representa a mas de

distintas y, lo que es mas importante, actia en nombre de todos los
pacientes -con diagndstico o en espera de él- que padecen alguna de estas
enfermedades:

FEDER es una sodlida red de asociaciones en toda Espana que trabaja para hacer
visible este grave problema de salud publica. Al mismo tiempo, promueve la
necesidad de adoptar un que aborde de
forma integral la dramatica situaciéon que sufren los pacientes, sus familias y
cuidadores.

Precisamente, el Plan de Accidon para las ER es la principal lucha de FEDER. Nuestro
mayor logro de 2007 es, sin duda, la aprobacion por parte del Senado, con
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unanimidad de todos los grupos politicos, del Informe de la Ponencia de estudio
encargada de analizar la especial situacion de los pacientes con enfermedades raras
y, especialmente, las medidas sanitarias, educativas y sociales que contribuyan a un
adecuado tratamiento de los enfermos y de sus condiciones de vida.

Es por esto que, ahora que el Plan de Accion es una realidad, conocida por todos los
grupos politicos y que cuenta con su aprobacién y apoyo, instamos al gobierno -
nacional y autondémico- a que lo haga realidad y lo dote de una partida
presupuestaria suficiente para llevarlo a cabo.

Las en las que actua FEDER son:
_Atencidn social y sanitaria para los afectados y sus familias
_Accion Politica con las Administraciones Publicas
_Desarrollo e Investigacion para las ER
_Sensibilizacion y visibilidad sobre ER

FEDER tiene en las siguientes organizaciones:

En Espana:
o CERMI (Comité Espanol de Representantes de Minusvalidos)

e Foro Espanol de Pacientes

e Consejo Nacional de la Discapacidad

e Instituto de Investigacion en Enfermedades Raras IIER (Comité de
ética)

o Plataforma Andaluza de Afectados por Enfermedades Neuroldgicas con trastornos
conductuales

e Comision Andaluza de Genética y Reproduccion

e Plan Andaluz para las Enfermedades Raras (PAPER)
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En Europa:
e EURORDIS: Organizacion Europea de Enfermedades Raras

e CNA: Consejo Europeo de Alianzas de Enfermedades Raras

e EMEA: Agencia Europea del Medicamento. (Grupo de Trabajo de Medicamentos
Huérfanos)

e |APO: International Alliance of Patients Organizations

Datos de interés sobre FEDER:

_Agrupa a de pacientes
_Representa a mas de
_Cuenta con en Espafna: Andalucia, Cataluna, Comunidad

Valenciana, Extremadura y Madrid

- Personas beneficiadas hasta 2007 a través del Servicio de Informacion y

Orientacion en Enfermedades Raras (SIO)

_Ofrece Servicios de y y programas de
en ER
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2.5. Las enfermedades baja prevalencia

. Las enfermedades de baja frecuencia son
aquellas que afectan a menos de pero cuantitativamente
estariamos hablando del 6 al , esto es, mas de

En total, existen 7.000 patologias diferentes -segun las
ultimas cifras publicadas por la Organizacién Mundial de la Salud (OMS)-.

en los que se diagnostica una ER
. De hecho, se les atribuye el 35% de las muertes en ninos menores de un ano,
el 10% de las defunciones entre 1 y 5 afios y el 12% en los nifios de 5 a 15 afios.

Asimismo, el de las patologias de baja prevalencia

. Se caracterizan por un comienzo precoz en la vida -2 de cada 3
enfermedades aparecen antes de los dos afios—, conllevan dolores cronicos en 1 de
cada 5 enfermos e implican un déficit motor, sensorial o intelectual en la mitad de
los casos.

En FEDER, queremos ir mas alla de estas cifras porque lo que presentamos aqui no
son so6lo porcentajes, sino nuestro intento por dar forma a la desalentadora realidad
a la que tiene que hacer frente una persona a la que se le diagnostica una
enfermedad rara.

Después de la aparicion de los primeros sintomas, hay una batalla inicial para el

diagnodstico que puede durar anos. Pero después de ese diagndstico viene para los
pacientes y sus familias la lucha para ser oidos, informados y dirigidos hacia cuerpos
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médicos competentes -si es que existen especializados en su patologia- y para
conseguir el tratamiento mas adecuado.

No podemos olvidar que los médicos desconocen o no tienen suficiente informacion
sobre estas dolencias, sobre los protocolos de actuacion y sobre el tratamiento;
también hay que tener en cuenta que el mencionado tratamiento puede o bien no
existir o bien no estar disponible para el paciente.

Ante esta situacion, en FEDER creemos que queda mas que patente la importancia de
la puesta en marcha del Plan de Accidn para las ER, tanto nacional como autondmico.

Es por ello que no nos cabe la menor duda, que hacer realidad este Plan de Accion
seria la mejor forma de ayudar a los enfermos, a sus familias y cuidadores.
Representaria una actuacion integral -con medidas sanitarias, educativas y

sociales— y necesaria, que haria posible una vida digna para mas de 3 millones de
personas en Espafia.
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3. INFORME DE DESIGUALDADES SOBRE LAS POLITICAS EN ER EN ESPANA

3.1. Los afectados requieren un compromiso fuerte y firme de la Administracién

Uno de los objetivos fundamentales a la hora de concienciar sobre las ER es
incidir en la importancia de que estas patologias pueden afectar a cualquier persona
en cualquier momento de su vida y que, por ello, el sistema sanitario y social debe
estar preparado para acoger a estas personas.

Pero, a pesar de esta realidad, el paciente de una enfermedad rara es un huérfano de
los sistemas de salud -el nacional y los autondmicos-, a menudo sin diagnosis, sin
tratamiento y sin investigacion. Ante esta situacion, cuesta mucho trabajo conservar
la esperanza.

3.2. Procedimiento del andlisis

Ante esta situacion, FEDER presenta su ‘Informe de desigualdades sobre las politicas
en ER en Espana’, elaborado tras realizar un exhaustivo inventario de las politicas
sociales y sanitarias para ER en las comunidades de Andalucia, Catalufia, Comunidad
Valenciana, Extremadura y Madrid.

Este estudio ha sido realizado por los técnicos de FEDER, a través de sus
delegaciones autondémicas.
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Con el objetivo de conseguir un resultado riguroso, se revis6 una extensa fuente
documental en cada comunidad auténoma buscando, en cada caso, todas aquellas
iniciativas oficiales que directamente beneficiaran a este colectivo de pacientes.

Como se vera en el apartado de conclusiones, este informe refleja de forma
contundente las grandes diferencias existentes entre las 5 comunidades
comparadas. Por una parte arroja luz sobre las acertadas, aunque escasas, politicas
para ER identificadas en 3 CC. AA; y por otro, sombra ante la falta de cobertura
social, sanitaria, educativa y laboral que padecen las familias afectadas en las demas
CC. AA, que no cuentan con asistencia, ni atencion comparable con el resto de los
ciudadanos.

3.3. Clasificacién de las politicas encontradas

Con la informacion obtenida se ha realizado una agrupacién tematica entre las
actuaciones gubernamentales:

e Politicas directas sobre ER: definidas como aquellas que se han impulsado
especificamente para favorecer a los afectados por patologias poco frecuentes;

e Politicas indirectas: definidas como aquellas que son de caracter general e
incluyen, entre otros beneficiarios, a los pacientes de ER.
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3.4. Puntuacion por Comunidades Autébnomas

Con el animo de destacar las buenas practicas y politicas directas para ER, se ha
procedido a puntuar por CC AA. A cada actuacién gubernamental se le ha dado un
punto, a fin de poder contrastar el resultado final entre unas y otras.

Solo en casos excepcionales, se han puntuado las iniciativas gubernamentales con 2
puntos, y esto se ha debido estrictamente a la importante contribucién de tales
politicas a aumentar y mejorar la asistencia y con ello, las condiciones de vida y el
bienestar de la poblacion afectada por ER.

En este sentido, se ha considerado vital, reconocer con una mayor valoracidon estas
politicas que realizan un abordaje socio-sanitario integral la lucha contra las ER, y lo
que es mejor, que representan un didlogo activo en donde todas las partes
implicadas y especialmente los pacientes han participado.
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3.5. Andalucia: Actuaciones especificas en materia de ER

3.5.1.Politicas directas sobre ER

2007 Plan de Atencién a Personas Afectadas por Enfermedades Raras 2
(PAPER). Octubre de 2007

2006 Plan de Genética de Andalucia -I

2005 Decreto 156/2005 de 28 de junio por el que se regula el -I

Diagnédstico Genético Preimplantatorio en el Sistema Sanitario
Publico de Andalucia y se crea la Comisién Andaluza de Genética y
Reproducciéon (CAGYR).

2005 Protocolo de intenciones entre la Consejeria de Salud de la Junta de -I
Andalucia y la Federacion Espafola de Enfermedades Raras para
mejorar las condiciones de vida y de salud de las personas
afectadas por enfermedades raras o poco frecuentes en Andalucia
(Septiembre de 2005)

2004 Publicacion de los libros: ‘Aproximacién a la situacién de las -I
enfermedades raras en Andalucia’ (2004)

2003 Decreto 127/2003 de 13 de mayo por el que se establece el -I
ejercicio del derecho a la segunda opinién médica en el sistema

sanitario publico de Andalucia. Confirmacién de diagndstico
de enfermedad rara.

Resultado 7
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3.5.2.Politicas indirectas

Ano Politica

2007 Orden de 23 de abril de 2007 por la que se aprueba el modelo de solicitud del
Procedimiento para el Reconocimiento de la Situacién de Dependencia en la Comunidad
Auténoma de Andalucia.

2007 7-06/PL-000010 Ley por la que se regula la investigacion en reprogramacion celular
con finalidad exclusivamente terapéutica. Aprobada por el Pleno del Parlamento en
sesion celebrada los dias 7 y 8 de marzo de 2007. Orden de publicaciéon de 13 de marzo
de 2007.

2003 Publicacién de la Guia para la atencién educativa a los alumnos y alumnas con
enfermedades crénicas

3.5.3.Las ER en Andalucia

El Plan Andaluz de Atencion a Personas Afectadas por Enfermedades Raras es el
primero en su género en el pais. Con una vigencia comprendida entre 2008 y 2012,
su puesta en marcha y mantenimiento supondra una inversién de 20 millones de
euros para su desarrollo.

El Plan tiene 33 lineas de accion y cinco objetivos: aumentar el conocimiento
epidemioldgico sobre las ER; mejorar el acceso de los afectados a los cuidados
seguros; mejorar la formacion de los profesionales; actualizar la informaciéon sobre
estas enfermedades y reconocer su especificidad.
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Entre las aportaciones mas significativas del Plan se encuentra la oferta de
diagnoéstico de 33 patologias a todos los recién nacidos en los hospitales de la
sanidad publica andaluza. Es decir, a partir de 2008 la ‘prueba del talon’ que
actualmente, solo se centra en la detecciéon de dos enfermedades genéticas, el
hipotiroidismo congénito y la hiperplasia suprarrenal, pasara a detectar 33, entre las
que se encuentra la Fibrosis Quistica y un amplio grupo de enfermedades
relacionadas con deficiencias en la sintesis de aminoacidos y determinados procesos
metabolicos.

Para la realizaciéon de las nuevas pruebas a los bebés a partir de 2008 se emplearan
técnicas como la espectometria de masas y para ello se crearan tres laboratorios
especificos en Sevilla, Granada y Malaga, lo que supondra una inversion de un millén
de euros.

Esta estrategia de abordaje de las patologias poco frecuentes en Andalucia -en linea
con el Plan de Accion propuesto por FEDER, asi como con el Plan aprobado en el
Senado, tiene como ejes principales, por una parte, el diagndstico precoz; y por otra,
la atencién especializada a los pacientes.

En el ambito del diagndstico, el sistema sanitario publico andaluz, ha sido también
pionero en ofrecer la posibilidad, en los programas de fecundacién artificial, de
seleccionar embriones libres de determinadas enfermedades hereditarias, en lo que
se conoce como Diagnéstico Genético Preimplantacional. Por este sistema, dado que
el 80 por ciento de las ER tienen una base genética, se reduce en términos
estadisticos la aparicion de nuevos casos.
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En el ambito asistencial, este plan tiene previsto distribuir los recursos de manera
que haya unidades de referencia para toda la comunidad especializadas en un
determinado grupo de enfermedades, con el fin de que los afectados vayan a tratarse
alli donde estén los profesionales que mas sepan de su enfermedad.

Algunos ejemplos de ellos seran:

e Hospital Carlos Haya de Malaga, atendera casos de Esclerosis Lateral
Amiotréfica

¢ Hospital Virgen del Rocio en Sevilla dara atencién especifica a las personas con
ataxias

e Hospital Virgen Macarena para Corea de Huntington

Este plan contempla asi mismo la financiacion de los gastos ocasionados por los
desplazamientos a los pacientes y sus familias para acudir a un centro sanitario por
motivos relacionados con su enfermedad.

Otro de los aspectos relacionados con la asistencia que incorpora este Plan, es el
estudio de la consideracién de medicamentos de aportacion reducida de vendas vy
antibioticos en determinados casos y la incorporacién a la lista de productos
farmacéuticos financiados a cargo de la Junta de determinados complejos
vitaminicos y de fotoprotectores para variedades especificas del lupus reitematoso
sistémico.
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Segun el texto se crearan en Andalucia un centro de fabricaciéon de medicamentos
huérfanos con sede en Granada, con la participacion de entidades privadas.

El Plan de Atenciéon a Personas con Enfermedades Raras ha contado para su
elaboracion con un grupo de trabajo compuesto por personas expertas en
distintas areas de conocimiento, asi como miembros de las asociaciones de
pacientes (integradas en FEDER).
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3.6. Extremadura: actuaciones especificas en materia de ER

3.6.1.Politicas directas

2007 Orden de 26 de abril de 2007 por la que se convocan ayudas econémicas para -I
realizacion de proyectos de investigacion socio-sanitaria para el afno 2007. Linea
preferente para ER desde 2003.

2006 Decreto 68/2006 de 4 de abril por el que se regula el derecho a la obtencién -l
gratuita de productos farmacéuticos de uso pediatrico para las familias
numerosas, personhas discapacitadas extremefas y enfermos pediatricos
crénicos.

2006 Orden de 13 de febrero de 2006 por la que se crea y regula la Comisién de Uso -I
Compasivo de Medicamentos en Extremadura

2005 PLAN DE SALUD DE EXTREMADURA 2005- 2008, se refiere a E.R en los capitulos -I
'YV, “Se potenciard la Implantacién de estrategias de atencion integrada a los
ciudadanos con enfermedades raras.

2004 Orden de 14 de mayo de 2004 por la que se crea el Sistema de Informacién sobre
Enfermedades Raras en Extremadura.

2004 Publicacién del libro “Las Enfermedades Raras en Extremadura”. Consejeria de
Sanidad y Consumo.

2003 Estudios de Calidad de Vida, Necesidades Terapéuticas y Banco de Muestras
Bioldgicas para Investigacion con Afectados de ER.

2003 Decreto 54/2003 por el que se crea el Centro Extremefio de Desarrollo Infantil
(CEDI), con el objetivo principal de “garantizar la atencion que precisan todos los
nifios de Extremadura que presentan trastornos o disfunciones en su desarrollo
o de los que estdn en una situacion de riesgo biolégico, psicolégico o social”,

Resultado 9

—I—I—IN

2007 | Octubre



www.enfermedades-raras.org

Haz tu parte por las ER

3.7. Politicas indirectas
Afo Politica
2006 Orden de 29 de marzo de 2006 por la que se convocan subvenciones para el apoyo y la

atencion a las personas con dependencia, para el ejercicio 2006.

2006 Decreto 131/2006 de 11 de julio por el que se crea el Servicio Publico de Cuidados
Personales y Atencidén a Situaciones de Dependencia Modalidad Tipo Tres (T3) y se
establece su régimen juridico.

2006 Decreto 7/2006 de 10 de enero por el que se crean estructuras de coordinacién de
Atencion Sociosanitaria y el Servicio Publico de Atencién Sociosanitaria en su modalidad
Tipo Dos (T2) y se establece su régimen juridico.

2005 La Junta de Extremadura, en sesién del Consejo de Gobierno Extraordinario de fecha 30
de marzo de 2005, acordd la creacién de la Oficina del Defensor de los Derechos de las
Personas con Discapacidad de Extremadura.

3.8. Las ER en Extremadura

La Orden del 14 de mayo de 2004 definioé el Sistema de Informacion sobre ER como
la recogida, analisis y tratamiento de la informacion, permitiendo asi conocer la
evolucion de estos enfermos. Esta politica ha tenido por objeto cubrir las
necesidades informativas que permitan conocer la incidencia, prevalencia,
supervivencia, historia natural y otros aspectos relacionados con los enfermos
diagnosticados y/o tratados de las patologias englobadas dentro de las ER de esta
comunidad auténoma.
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En el proceso de elaboraciéon de la Orden que dio origen a este importante Registro,
Unico en Espafa, es conveniente destacar la participacion de los afectados, realizada
desde FEDER-Extremadura.

Dentro de la informacion recogida por esta Base de Datos de afectados por ER, con
medida de seguridad alto se incluyen: identificador personal: nombre y apellidos,
centro sanitario de tratamiento, fecha de nacimiento, sexo, ocupacion, nivel de
instruccion, provincia de residencia, pais de residencia, pais de origen, datos del
proceso, datos clinicos, datos de laboratorio, entre otros.

La Consejeria de Sanidad y Consumo de Extremadura, asi mismo ha destinado una
linea preferente para ER, desde el 2003, para la financiacion de proyectos de
investigacion en el marco de las Ciencias de la Salud referidos a esta comunidad.

Por otra parte, la Junta de Extremadura ha dado un valioso paso al regular el derecho
a la obtencién gratuita de productos farmacéuticos para uso pediatrico siempre que
sean financiables por el Sistema Sanitario Publico y se encuentren incluidos en la
oferta oficial del Ministerio de Sanidad y Consumo y sean prescritos por facultativos
del Servicio Extremeno de Salud.

Otro aspecto destacable del Gobierno de Extremadura ha sido la creacion de la
figura del Defensor del Discapacitado para servir de maximo representante y
promotor de la defensa de los derechos de las personas con discapacidad en esta
region. Se caracteriza por ser un organo unipersonal de caracter representativo,
habilitado para presentar ante las Administraciones Publicas las demandas, quejas,
sugerencias y necesidades formuladas por este colectivo en relacién con la actuacion
de las Administraciones Publicas y entidades de la Comunidad extremena.

2007 | Octubre



www.enfermedades-raras.org

O"¢FEDER

Haz tu parte por las ER

El Defensor asimismo, promovera la defensa de los intereses de los discapacitados y
favorecera la participacion de estas personas en el desarrollo de acciones de los
organismos publicos.

Es importante destacar la realizacidon de cursos a través de la Escuela de Ciencias de
la Salud de Extremadura para profesionales sanitarios, sobre Enfermedades Raras,
(Genéticas, Inmunolégicas, Neuromusculares, Hematologicas, etc). Asi como las
acciones Formativas: sobre el cuidador ante las enfermedades raras, realizadas en
los ultimos 5 anos.
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3.9. Catalufia: Actuaciones especificas en materia de ER

3.9.1.Politicas directas

Resolucién 1724/VI del Parlamento de Catalufia sobre las -I
Enfermedades Raras

Tarjeta del especialista para Enfermedades Raras -l

Resultado 2

3.9.2.Politicas indirectas

Ano Politica
2007 Decreto 125/07 de 5de junio por el que se regula el ejercicio del derecho a la segunda
opinién médica en el sistema sanitario publico de Catalufia
2005 Decreto 166/2005 de 26 de julio por el que se regula el Comité Consultivo de Bioética
de Cataluna dentro del cual se crea la Comision Asesora para la Reproduccién Humana
Asistida.

3.9.3.Las ER en Cataluia

La Generalitat de Catalufa ha avanzado en algunos aspectos concretos, que aunque
positivos, no describen una actuacion integral para los afectados. Sobre estas
medidas concretas, cabe destacar el primer paso dado por la Generalitat para que las
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personas con ER dispongan de la informacidon necesaria y adecuada, publicando en
su pagina web los listados de los centros donde se estudian ER a fin de facilitar a los
profesionales y afectados el acceso a estos centros. Asi mismo, el Plan Director
Sociosanitario y el Plan Director de Enfermedades Neurolégicas contemplan diversas
acciones que benefician a las personas afectadas por ER.

La tarjeta del especialita, se trata de una iniciativa que busca facilitar informacion de
vital importancia sobre la enfermedad y el manejo de un afectado por una ER, al
profesional sanitario, para conseguir una atencion precisa y oportuna. Con esta
tarjeta se busca optimizar la comunicacién entre el pediatra y los especialistas de
cabecera del paciente y otros profesionales que deban atenderle en el caso de una
urgencia médica. Por tanto, la informacidon contenida en la tarjeta es basica y de
ningun modo exhaustiva. Con esta medida, se ha pretendido evitar posibles errores
médicos, dilataciones o contraindicaciones en el tratamiento y pruebas innecesarias
y en ultimas, mejorar la calidad de la asistencia y facilitar el control y seguimiento de
los afectados.

Recientemente, el Departament de Salut de la Generalitat ha publicado en septiembre
de 2007, el estudio 'las enfermedades minoritarias en Cataluna: percepcion de
necesidades y propuestas de accién'.

Desde FEDER, como representante de los afectados esperamos que los resultados de
este estudio sirvan para convencer a la Administracion sobre la urgencia de disefar
una actuacion integral para combatir a las ER, sustituyendo asi las iniciativas
fragmentadas, que en ningln caso consiguen cubrir las necesidades y expectativas
de los enfermos.
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3.10. Comunidad Valenciana: Actuaciones especificas en materia de ER

3.10.1. Politicas directas
2007 Diagnéstico Genético Preimplantacional en el Hospital Universitario -I

La Fe de Valencia

Resultado ]

3.10.2. Las ER en la Comunidad Valenciana

El Hospital Universitario La Fe ha incorporado el Diagndstico Preimplantacional a su
cartera de servicios, con lo que se ha convertido en el primer centro publico de la
Comunidad Valenciana que ofrecera esta técnica.

La Unidad de Reproduccion Asistida y la Unidad de Genética de este centro sanitario
trabajan conjuntamente en la prevenciéon de determinadas enfermedades de
transmision genética, seleccionando los embriones no portadores de estas
anomalias. La Hemofilia, Fibrosis Quistica o las distrofias musculares son algunas de
las enfermedades que podran prevenirse.

Actualmente, esta técnica esta en su primera fase de implantacién y se aplica a las
enfermedades ligadas al cromosoma X y de caracter recesivo (como la Hemofilia).
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Proximamente comenzara a aplicarse en la prevencién de enfermedades ligadas a
alteraciones estructurales de los cromosomas.

En la dltima fase, se aplicara esta técnica a enfermedades monogénicas (en las que
se presenta alguna alteracion molecular en los genes). Para ello, se analiza la
presencia de alteraciones cromosomicas o genéticas mediante una sonda en una o
dos células extraidas del embrién en su primera fase de formacion (cuando ha
alcanzado una divisién de 6-8 células). En los casos en los que se trata de evitar la
transmisién de una enfermedad ligada al sexo, se selecciona el embridon sano, que
posteriormente se implanta.

En el alcance de este importante avance, ha sido significativo el papel desempenado

por los afectados, a través de su movilizacion y accién en los encuentros
organizados por FEDER Comunidad Valenciana, en los ultimos 3 anos.
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3.11. Comunidad de Madrid: Actuaciones especificas en materia de ER

3.11.1. Politicas directas

Ninguna politica especifica para Enfermedades Raras encontrada O

Resultado 0

3.11.2. Politicas indirectas

Ano Politica
2007 12 de abril de 2007. Se aprueba el borrador del Decreto que regula el derecho a recibir
una segunda opinién médica en la Comunidad de Madrid

2003 Decreto 61/2003 de 8 de mayo de la Consejeria de Sanidad de la Comunidad de Madrid
por el que se regula el régimen juridico de funcionamiento y la creacién de los Comités
de Etica para la asistencia sanitaria

3.11.3. Las ER en la Comunidad de Madrid

Es evidente que en materia de politicas para las enfermedades poco frecuentes aun
queda un largo camino por recorrer. La total ausencia de iniciativas gubernamentales
en ER, representa el reto que tienen que acometer todas las partes interesadas.
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3.12.

Resultados del informe

Desde la Federacion Espafola de Enfermedades Raras, consideramos
importante destacar como los resultados de este Informe de Desigualdades
subrayan, una vez mas, la imperativa necesidad de impulsar un Plan de Accidon
para las enfermedades raras, capaz de abordar de forma integral este grave
problema de salud publica.

Tras el analisis de las actuaciones en las CC. AA. estudiadas resultan evidentes
las grandes lagunas que en materia de ER presenta el Sistema Nacional de
Salud y sus homélogos autonémicos.

En lineas generales, el déficit mas importante es, sin duda, la gran desigualdad
en el compromiso de los gobiernos autonémicos, agravado por la ausencia de
una estrategia nacional, en la que el Gobierno central, tuviera la capacidad de
fijar un marco de referencia para orientar las acciones a nivel regional.

En la actualidad, y exceptuando el caso andaluz, existe gran preocupacion
entre los afectados al observar la falta de interés del Gobierno y de la mayoria
de las autonomias por poner en marcha el Plan de Accién aprobado por el
Senado -en febrero de 2007- con la unanimidad de todos los partidos
politicos.

En lo que respecta a las actuaciones especificas en materia de enfermedades
de baja prevalencia, lamentamos la ausencia total de medidas en la
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Comunidad de Madrid. En donde resulta evidente que aun queda un largo
camino por recorrer.

e Por el contrario, los gobiernos de Andalucia y Extremadura presentan las
valoraciones mas altas, al liderar acciones de singular importancia para las
familias afectadas. En el caso de Extremadura, resulta de singular
importancia la fuerte implicacion de la Administracion y las sucesivas medidas
que se han ido creando para atender la especificidad de las ER.

e Es sin duda, Andalucia quien actualmente lidera la gestién al presentar, el
pasado 15 de octubre, el Plan de Atencion a Personas Afectadas por
Enfermedades Raras (PAPER). Desde FEDER valoramos muy positivamente la
apuesta decidida que la sanidad publica andaluza viene haciendo para facilitar
el acceso a los cuidados y en la mejora de la calidad de la atencion sanitaria,
liderando con el PAPER una asistencia coordinada y global para el conjunto de
afectados.

e Asi mismo, como organizacion de pacientes, queremos destacar la actitud
dialogante de la Administracion al invitar a participar a los pacientes a
expresar sus necesidades y expectativas y trazar ‘entre todas las partes’ las
propuestas sanitarias sanitarias plasmadas en el PAPER.

e La dotacion presupuestaria de 20 millones de euros para el PAPER, que estara
plasmada en las cuentas del Gobierno Andaluz, seran fundamentales a la hora
de pasar este plan de las palabras a los hechos: mas inversidon para investigar
estas dolencias y mas medios para su deteccion precoz.
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Ha sido hasta 2007, cuando la Comunidad Valenciana ha dado un gran paso
en el compromiso con los afectados por ER al incorporar el Diagndstico
Preimplantacional (DGP) a su cartera de servicios, con lo que El Hospital
Universitario La Fe se ha convertido en el primer centro publico de la
Comunidad Valenciana que ofrecera esta técnica. El DGP, disponible también
en la Comunidad Andaluza, es vital para las ER teniendo en cuenta que el 80%
de estas patologias son de origen genético.

La Generalitat de Cataluna ha avanzado en algunos aspectos concretos, que
aunque positivos, no describen una actuacion integral para los afectados.
Sobre estas medidas concretas, cabe destacar el primer paso dado por la
Generalitat para que las personas con ER dispongan de la informacién
necesaria y adecuada, publicando en su pagina web los listados de los centros
donde se estudian ER a fin de facilitar a los profesionales y afectados el acceso
a estos centros. Recientemente, el Departament de Salut de la Generalitat ha
publicado en septiembre de 2007, el estudio 'las enfermedades minoritarias en
Cataluna: percepcion de necesidades y propuestas de accion'.

Desde FEDER somos conscientes de la imposibilidad de desarrollar una politica
nacional o autonémica de salud publica especifica para cada tipo enfermedad
rara por la naturaleza diversa de estas patologias. Sin embargo, todas ellas
comparten elementos comunes por lo que, si se actua sobre ellos, se lograria
mejorar la calidad de vida de los enfermos y sus familias.

Es decir, es posible desarrollar politicas de salud publica especificas para, por
ejemplo, areas de investigacion y desarrollo, cuidados sociales o beneficios en
materia de hospitalizacion, tratamientos, uso compasivo de medicamentos,
etc. Pero para conseguir todo esto, es necesario que exista un compromiso
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firme y real por parte de las administraciones. Y aun mas, la actuacion eficaz
de las mismas en el ambito de la salud en general y de las patologias de baja
frecuencia en particular.
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4. Plan de Accion para las Enfermedades Raras: 68 medidas consensuadas por
todos los grupos politicos

El Plan de accion para las enfermedades raras es, hoy por hoy, vital para millones de
familias afectadas. La Federacion Espafnola de Enfermedades Raras, en nombre de
todos los afectados, quiere invitar al Gobierno a ‘Haz-ER su parte’ creando al
Organizacion Estatal para las Enfermedades Raras, propuesta por el Senado desde el
mes de febrero de 2007.

La Ponencia ha puesto de manifiesto, recogiendo el parecer comun de las partes, la
necesidad de hacer un gran esfuerzo, cada una de las Administraciones en el ambito
de su competencia, para lograr la equidad para con estos enfermos y sus familiares,
de tal forma que se cubran las especificidades propias de este colectivo y se alcance
la legitima satisfaccion de sus necesidades, en igualdad con el resto de los
ciudadanos, de acuerdo con el articulo 9 de la Constitucion Espafola, que obliga a
los poderes publicos a promover las condiciones para que la libertad e igualdad de
los individuos sean reales y efectivas y a remover los obstaculos que impidan o
dificulten su plenitud.

Uno de los aspectos mas relevantes de la Ponencia ha sido la propuesta de crear un
organo de informacién y coordinacion especifico para enfermedades raras como uno
de los puntos centrales para la satisfaccién de las necesidades de estos enfermos. Se
propuso entonces la creacién, en colaboracion con las Comunidades Auténomas y a
través del Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de Salud, de una organizacion
de ambito estatal de enfermedades raras (OEER).
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A continuacion presentamos el cronograma del Plan de Accion aprobado en el
Senado, destacar en color verde las acciones previstas para este afno.
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OBJETIVOS ORGANISMO
ESTRATEGICOS MEDIDAS RESPONSABLE CRONOGRAMA

1.1. Elaborar un Plan | 1.1. Desarrollar las MSC 2007-2008

de Accidn con iniciativas politicas, MTAS

objetivos precisos | sanitarias, sociales, MEC

para abordar los | educativas, econémicas | CCAA

problemas que y legislativas para la FEDER

plantean las puesta en marcha del A. DE PACIENTES

Enfermedades Plan de Accion

Raras
1.2. Crear un Organo | 1.2. Promover la MSC 2007-2008

de ambito creacion de la OERR CCAA

Estatal, de que, tendria entre otras, | CONSEJO

Informacién y las siguientes funciones: | INTERRITORIAL

Coordinacion DEL SNS

para las
Enfermedades
Raras. OERR

1. Recopilar
informacion
cientifica

2. Difundirla

3. Establecer un
Registro de
Centros,
Servicios,
Unidades y de
Profesionales

4. Promover la
eficaciay
agilidad
asistencia
sanitaria

5. Recomendar
uso
medicamentos
fase
investigacion

6. Presentar Plan
actuacion,
Memoria
econémica,
evaluacion,
control de
calidad y
Memoria
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7. Velar para que
las CCAA
dispongan de
unidades de
informacion,
recogida de
quejasy
propuestas

8. Recoger las
dudas de los
profesionales y
atencion a
pacientes y
Asociaciones

9. Asumir las

Coordinacién  para funciones que le
las Enfermedades asigne el MSC
Raras. OERR. en colaboracion
(continuacién  pagina con CCAA
.anterior)
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2. Garantizar la
cohesién, la
calidady la
equidad para los
pacientes con
Enfermedades
Raras en el
Sistema Nacional
de Salud

2.Impulsar medidas
politicas que garanticen
una correcta atencion
sanitaria
e Elaborar un
Plan Sectorial
sobre EERR
e Elaborary
presentar la
Cartera de
servicios para
pacientes con
ER

2.1. Formacion de
Profesionales
3. Pregrado
4. Postgrado
5. Formacién
continuada
6. Informacion
profesional
actualizada

MSC

MTAS

CONSEJO
INTERRITORIAL SNS
CCAA

MEC

Consejo Coordinacion
Universitaria

Consejo Nacional de
Especialidades

Antes 31 dic. 2007

Antes 31 dic. 2007

2007
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7. Creacion
especialidad de
genética
humana

2.2. Creacion de un
Registro Nacional, con
fines :

a) Epidemioldgicos

b) Asistenciales

¢) Investigadores

d) Paraensayos
Medicamentos
Huérfanos

e) De evaluacion de la
calidad de vida.

2.3. Diagnéstico
genético
® Acceso gratuito
a pruebas
genéticas
® Centros de
Referencia en
técnicas de
Diagnéstico
Genético.
® Programas de
deteccion
neonatal

2.4. Medicamentos
Huérfanos
a) Potenciar la
investigacion en
Medicamentos
Huérfanos
b) Agilizar
procedimiento
fijacién precio
Med. Huérfanos
c) Asimilacién, a
efectos
financiacion de

MSC
MEC

MSC
CISNS
CCAA

MSC
CISNS
CCAA

MSC
CISNS
CCAA

MSC
CCAA

por

2007 - 2009
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los
medicamentos,
a los pacientes
crénicos.

2.5. Medicamentos
coadyuvantes para
control de los sintomas y
calidad de vida de los
pacientes

a) Antes retirada
comercial de un
farmaco,
examinar su
posible uso por
EERR

b) Financiacion
medicacion
coadyuvante y
reembolso si no
esta financiado
SNS

c) Nutricién
enteral,
apositos,
vendas,
ortopratesis,
que serén
gratuitos

d) Registro
especifico de
cualquier
novedad que se
actualizar con
cualquier
novedad
terapéutica para
estos enfermos

2.6.La OERR seguira las
recomendaciones del
Grupo de Trabajo de la
Comisién Europea, en
cuanto a profesionales y

parte

MSC
CCAA

MSC

MEC

CCAA

CsIC
SOCIEDADES

por

las
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servicios de referencia.
Estimacién necesidad de
80 servicios o unidades
de referencia

® Velar por
quienes no
entren en el
ambito de
determinadas
especialidades
médicas, para
su atencion por
Centros,
Servicios de
referencia y
Profesionales
de la Salud.

® Reconocimiento
y acreditacién
de centros de
referencia, o
equipos de
referencia.

® Facilitaro
rembolsar
cuantia de
traslados para
asistencia
sanitaria

® Colaborary
compartir con
centros de
referencia u
equipos de otros
paises.

2.7. Investigacion
a) Promover la

prevencion,
diagnostico
clinico, y
diagnéstico
genético, asi como
tratamientos y

CIENTIFICAS
OERR

MSC

I. S. CARLOS Il
SOCIEDADES
CIENTIFICAS
CCAA

FEDER

hedizncin Espadla de Enfermadades Rars

por las

2007 - 2010

2007 | Octubre

ER



Haz

2 . Garantizar la
cohesion, la calidad y
la equidad para los
pacientes con EERR
en el Sistema
Nacional de Salud
(continuacién pagina
anterior

www.enfermedades-raras.org

Qve
Vo

FEDER

hedizncin Espadla de Enfermadades Rars

tu

mejora calidad de
vida

b) Colaboracion a
nivel nacional e
internacional

¢) Impulsar
colaboracioén
d) Impulsar

investigacién
centros en Red
CIBER

e) Contemplar e
incentivar la
incorporacion de
financiacion
privada

f) Inversion de la
Administracién
publica
competente

2.8 La Atencién
primaria como lugar
habitual de atencion
deberé:

a) Garantizar
acceso a la
formacion e
informacion de
los
profesionales e
incluir las
prestaciones
sefialadas en el
punto 2.5.

b) Proporcionar
con recursos
publicos la
rehabilitacion
fisica, psiquica
necesaria

c) Proporcionar
cuidados a
domicilio,
incluido

parte

MSC
CCAA
SNS
MTAS

por

las

2007 | Octubre

ER



Haz

2. Garantizar
cohesion, la calidad y
la equidad para los
pacientes con EERR
en el Sistema
Nacional de Salud
(continuacién pagina
anterior

www.enfermedades-raras.org

Qve
Vo

tu

rehabilitacion si
fuese necesario

2.9. Tramitacion
prestaciones :
Facilitar y agilizar e
impulsar los medios
teleméticos

2.10. Seguros Médicos

® Velar para que
las entidades de
prevision
cumplan
recomendacione
s de este Plan

® FEstudiare
impulsar
medidas
correctoras que
aseguren no
discriminacion

parte

FEDER

hedizncin Espadla de Enfermadades Rars

por las

de estos
pacientes.
2.11. Incapacidad MSC
temporal e incapacidad SNS
permanente MTAS
Informar a médicos de CCAA
atencion primaria,
inspectores evaluadores
de incapacidad sobre
necesidad de valorar las
personas con EERR
3. Servicios Sociales | 3.1 La OERR velara por | MSC 2007-2015
Invalidez Minusvalias | la formacion e MTAS
EERR informacion equipos CC.AA.
evaluacion O.E.RR
3.2.Creacién de centros MTAS
socio-sanitarios CCAA
integrales de: OERR

2007 | Octubre

ER
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v OFEDER

hedizncin Espadla de Enfermadades Rars

tu las

® Atencionalas
familias

® Respiro
Familiar

® Centros de Dia,
Estancias
temporales,
centros
residenciales

® Atencién de
ocio.

Haz parte

ASOCIACIONES

por

3.3. Atencidénala 2007 - 2015

. CONSEJO
Dependencia EERR TERRITORIAL DEL
SISTEMA. PARA LA
AUTONQMIA Y
ATENCION A LA
DEPENCIA
3.4. Ayudas Técnicas MTAS
® Contemplaran
Ambito CCAA
domicilio, OERR
transporte, ASOCIACIONES
educacion,
empleo inicio y
evolucion
enfermedad

® Financiacion

3.5. Adaptacion del M.DE ECONOMIA

hogar MTAS

Potenciar movilidad y CCAA

autonomia y proteccion | CONSEJO G. DE

ARQUITECTOS Y A.

® Adaptacion TECNICOS
hogar

® Firmade
Convenios
C.G.Arquitectos
y Arquitectos
Técnicos

.. . ® Financiacion de
3. Servicios Sociales

(continuacion)
Invalidez Minusvalias

reformas para
adaptacion de la

2007 | Octubre
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v OFEDER

hedizncin Espadla de Enfermadades Rars

Haz tu parte por las ER

EERR vivienda.
3.6. Ocio para la MTAS
normalizacion CCAA
a) Promover la AYUNTAMIENTOS
integracion OERR
social ASOCIACIONES
b) Deporte

adaptado con la
tutela necesaria
y asistentes
personales.

3.7 Programas

accesibilidad lugaresde | MTAS
ocio: CCAA
a) Planes AYUNTAMIENTOS
adaptacion con | OERR
evaluacion ASOCIACIONES
barreras
existentes.
b) Elaboracién de
Guias que
reflejen

cumplimiento y
calificacion de
acuerdo grado
accesibilidad

3.8. Trabajadores
Sociales
a) Formaciéne
informacion
sobre recursos
b) Posibilitar que
en una séla
instancia se
puedan tramitar
en sus distintos

MTAS
CCAA
AYUNTAMIENTOS

MTAS

organismos SISTEMA NACIONAL
todos los SEGURIDAD SOCIAL
recursos. CCAA

3.9. Financiacion
1. Actualizacion

AYUNTAMIENTOS

2007 | Octubre




Haz

3. Servicios Sociales
(continuacion)
Invalidez Minusvalias
EERR

tu

www.enfermedades-raras.org

Ayudas
econémicas
pensiones no
contributivas,
prestaciones por
hijo,
incapacidad
temporal y
permanente
Avrbitrar sistema
de reembolso
ayudas técnicas
y adaptaciones.

parte

por

las

2007 | Octubre

ER
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www.enfermedades-raras.org

tu parte

por las

4. Empleo

4.1. Formacion
adaptada Revision
planes de empleo
para adaptar
colectivo EERR
4.2. Ayudas para
integracion laboral
e Promocion
incentivos
para
empresas
integracion y
adaptacion
puestos de
trabajo
e Creacion
centros
especiales de
empleo

MTAS

CCAA
AYUNTAMIENTOS
ASOCIACIONES

2007-2015

2007 | Octubre

ER



Haz

4. Empleo.
(continuacién pagina
anterior)

www.enfermedades-raras.org

tu

e Creacion de
“enclaves
laborales”,
trabajo
tutelado,
tiempo de
trabajo,
descanso y
educacion
investigacion
y creacion

4.3. Ayudas
mantenimiento
empleo familiar

e Promover
continuidad
laboral

e Promover
insercion
laboral
cuidadores
y/o
progenitores

e Promover
ayudas
econémicas
o fiscales de
compensacio
n laboral

parte

MTAS

CCAA
AYUNTAMIENTOS
ASOCIACIONES

por

las

2007 - 2015

5. Educacion
Formacion
Profesional y
Universidad

e Acceso a
centros
educativos
especiales,
personas
coeficiente
intelectual
limite.

MEC

CCAA
AYUNTAMIENTOS
ASOCIACIONES

2007-2015

2007 | Octubre
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Haz tu parte por las ER

e Garantizar
presencia
personal
apoyo

e Ayuda
técnica
adaptada
domicilio y
material
escolar

e Equipos
multidiscipli
nares
educativos

6. S_ensibilizacién 6.1. Apoyo MEC B 01E
Social Campaﬁas COAA
sensibilizacion
a) Para
integracion
laboral y
continuidad
laboral
familiares
b) Promover la
aceptacion

2007 | Octubre
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Haz tu parte por las

de la
diferenciay
de la
integracion

6.2. Telemaratén
Televisiones

Promover en
Televisiones

pablicas y privadas MTAS
programas tipo del | MEC
CCAA

telemaratdn, para
investigacion y
apoyo Asociaciones

AYUNTAMIENTOS
ASOCIACIONES

Fomentar apoyo MTAS 2007-2015
7. Apoyo econémico a las CCAA
Asociacionismo Asociaciones, a

través de las
subvenciones
publicas, con
dotacion suficiente.

2007 | Octubre




	1. TODOS TENEMOS ALGO QUE 'HAZ-ER POR LAS ENFERMEDADES RARAS
	2. PRESENTACIÓN DE LA CAMPAÑA DE SENSIBILIZACIÓN: ‘HAZ-ER. HAZ TU PARTE POR LAS ENFERMEDADES RARAS’
	2.1. Objetivos de la campaña
	2.2. Cómo puedes ‘Haz-ER tu Parte’
	2.3. La Federación Española de Enfermedades Raras FEDER
	2.4. Las enfermedades de baja frecuencia
	2.5. Las enfermedades baja prevalencia 

	3. INFORME DE DESIGUALDADES SOBRE LAS POLÍTICAS EN ER EN ESPAÑA
	3.1. Los afectados requieren un compromiso fuerte y firme de la Administración 
	3.2. Procedimiento del análisis 
	3.3. Clasificación de las políticas encontradas 
	3.4. Puntuación por Comunidades Autónomas  
	3.5. Andalucía: Actuaciones específicas en materia de ER
	3.5.1. Políticas directas sobre ER
	3.5.2. Políticas indirectas
	3.5.3. Las ER en Andalucía 

	3.6. Extremadura: actuaciones específicas en materia de ER
	3.6.1. Políticas directas

	3.7. Políticas indirectas 
	3.8. Las ER en Extremadura 
	3.9. Cataluña: Actuaciones específicas en materia de ER
	3.9.1. Políticas directas
	3.9.2. Políticas indirectas 
	3.9.3. Las ER en Cataluña

	3.10. Comunidad Valenciana: Actuaciones específicas en materia de ER
	3.10.1. Políticas directas
	3.10.2. Las ER en la Comunidad Valenciana

	3.11. Comunidad de Madrid: Actuaciones específicas en materia de ER
	3.11.1. Políticas directas
	3.11.2. Políticas indirectas
	3.11.3. Las ER en la Comunidad de Madrid

	3.12. Resultados del informe  

	4. Plan de Acción para las Enfermedades Raras: 68 medidas consensuadas por todos los grupos políticos

