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Problemas comunes de las ER

Una ER afecta a 5/10.000 personas.

»  Existen mas de 7.000 patologias.

El prondstico vital esta en juego en el 50% de los casos.

» El 30% de los pacientes fallece antes de

los 5 anos.

No existe cura para la mayoria de ellas.

El 80% son de origen genético.

Datos del Estudio ENSERIo, 2009.
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Problemas comunes: el diagnostico

Segun la actualizacion del Estudio ENSERio, casi el 50% de las personas en nuestro
pais ha sufrido un retraso en el diagndstico.

» Para el 20% de las personas el retraso
en el diagnodstico supera los 10 afos.

» 1 de cada 4 tuvieron que desplazarse
fuera de su Comunidad Auténoma para
conseguir el diagndstico.

Avance de datos de la Actualizaciéon del Estudio 5 oy &3 2
ENSERIio que hemos realizado junto con el CREER. lr u las Enfermedades
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Problemas comunes: el tratamiento

» Segun la actualizacion del Estudio ENSERio,
el 47% de las personas no tienen
tratamiento o si lo tienen lo consideran
inadecuado.

» Desde el afio 2000, se han autorizado 145
medicamentos huérfanos. De esta forma,
segun EURORDIS, tan sélo el 5% de las
enfermedades raras cuentan con
tratamiento.

Avance de datos de la Actualizacion del Estudio ENSERio que hemos realizado junto con el CREER.
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¢Qué es FEDER?

335 entidades miembros de FEDER.
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Mas de 100 entidades colaboradoras



iQué es FEDER?

[Amilaid reditaria por Transtimeting)

PERSONAS

Servicio de Informacién y Orientacidn

Servicio de Atencidn Psicoldgica

Servicio de Asesoria Juridica

Servicio de Atencion Educativa

Atencion a casos sin diagndstico

Formacidn a profesionales

SOCIOS

Servicio de Asesoria
Formacion para movimiento
asociativo

Recursos para la gestion de entidades

Convenios para asociados

Participacion asociativa

Servicio de difusion

SOCIEDAD

Incidencia politica y movilizacién social

Campanias de sensibilizacion

Canales de informacion 2.0.

Actividades de divulgacion

Inclusion

Investigacidn y conocimiento




¢ QU e es FEDER?

Prioridades

de FEDER

Impulsar un Plan de desarrollo e implementacion de la Estrategia en

Enfermedades Raras del Sistema Nacional de Salud.

Garantizar la sostenibilidad del Registro Nacional de ER.

Impulsar la investigacion en Enfermedades Raras.

Promover la Formacion e Informacion en Enfermedades Raras.

Fortalecer la designacidn de los Centros, Servicios y Unidades de
Referencia (CSUR) y su participacion en las Redes Europeas de Referencia (ERNs).

Implementar un modelo de Asistencia Integral que responda a las necesidades
de las personas con ER.

Conseguir un acceso rapido y equitativo al diagndstico y tratamiento con
los medicamentos apropiados en las distintas Comunidades Auténomas

Promover la inclusién laboral y educativa de las personas con ER.

Fortalecer los servicios sociales, especialmente los relacionados con la atencién a
la discapacidad y a la dependencia




ANTECEDENTES DE LA ESTRATEGIA
NACIONAL DE ENFERMEDADES
RARAS



Antecedentes

Las Enfermedades Raras, un reto para Europa

Estrategia publicada por la Comisidn Europea en 2008 como una estrategia
general para respaldar a los Estados miembros en el diagndstico, tratamiento
y cuidado de los ciudadanos de la UE con ER.

COMUNICACION DE LA C{)E-[[SIﬁN AL PARLAMENTO EUROPEO, AL
CONSEJO, AL COMITE ECONOMICO Y SOCIAL EUROPEO Y AL COMITE DE
LAS REGIONES

Las enfermedades raras: un reto para Europa

» Recomendacion del Consejo de la UE en 2008 relativa a una accién en el
ambito de las ER para instar a los Estados miembros a que elaboren
estrategias nacionales.



https://ec.europa.eu/health/ph_threats/non_com/docs/rare_com_es.pdf

Antecedentes

Informe de |la Ponencia del Senado
sobre ER

Aprobado en 2007, supone el punto de
partida para analizar la especial situacion de
los pacientes con enfermedades y,
especialmente, las medidas sanitarias,
educativas y sociales que contribuyan a un
adecuado tratamiento de los enfermos y de
sus condiciones de vida en Espafa.

Este informe tiene sus antecedentes en varias
ponencias y reuniones, entre otros, con
FEDER.

— Comparecencia de D. Moisés Abascal, como
Presidente de FEDER, el 19 de abril de 2006.
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El Pleno del Senado, en su sesion del dia 20 de fabrero
de 2007, ba aprob d-nellufnmde a2 Ponencia de estudic
encargada de analizar la especial fuzcion de lr pacientes
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Comizion de Samdad v Conmmno v de la Comision de Tra-
bajo ¥ Asuntes Sociales, con el texto que adjimto se publica.

Palacio del Senzdo. 21 de febrero de 2007 —F D,
Manuel Cavero Gomez, Letrado Mayor del Senado.
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CONTENIDO DE LA ESTRATEGIA
NACIONAL DE ENFERMEDADES
RARAS
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La Estrategia en Enfermedades Raras del SNS Estrategia en

fue aprobada por el Consejo Interterritorial del Enfermedades Raras del
Sistema Nacional de Salud (CISNS) en junio de Sistema Nacional de Salug
2009, bajo el impulso y apoyo del Ministerio de
Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad (MSSSI).

» Actualizacion aprobada por el Consejo
Interterritorial del Sistema Nacional de
Salud el 11 de junio de 2014.
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Desarrollo de las lineas es
[ b a | A tratégicas, objetivos y (" Seguimientoy )
|Uesarrofla la recomendaciones. evaluacién, que
situacion de las |
enfermedades recoge el proceso
- Informacion para permitir la
raras en Espana. o
L ) monitorizacién de
Prevencion y deteccidon las acciones que se
recoz
P \ proponen. y

Atencion sanitaria

Terapias

Atencion sociosanitaria

Investigacion

Formacion




ESTADO DE SITUACION
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Estado de situacion =

., feder pomme Fiimos g
Actualizacion en 2014. Desde entonces

no se ha convocado al Comité de EUROPLAN

Seguimiento. i o o e D Kt P

FEDER participa en el Comité de
Seguimiento vy Evaluacion de Ia
Estrategia del Ministerio de Sanidad,
que se reactivara este afo.

En 2017 celebramos la Ill Conferencia
EUROPLAN:

21aiitodlintos para Impulsar
el cambio en la Vida de las Personas con

ENFERMEDADES Poco
FRECUENTES

Mas de 70 agentes, 20 propuestas y 1
prioridad: reactivar la Estrategia.

Shire
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El Ministerio de Sanidad, Servicios
Sociales e Igualdad se compromete
a

* integrar las propuestas de la lll
Conferencia EUROPLAN dentro
del Comité de Seguimiento de la
Estrategia Nacional de
Enfermedades Raras

* Reactivar la estrategia en 2018.
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Estado de situacion

 Nuestras propuestas:

* Reactivacion del seguimiento
de la Estrategia.

e |dentificar cargos para la
implementacion y seguimiento.

e Actualizacion de los indicadores
de sus lineas de accidn en base a
los extraidos de la |l

Conferencia en materia de:
e diagndstico y tratamiento,
* investigaciony
e atencidn sanitaria a través de
CSUR.




ESTRATEGIAS AUTONOMICAS



Estrategias autonomicas

llllllllllll N A PERSONAS AFECTADAS POR
ENFERMEDADES RARAS

personas iguales

** Plan de Atencion a Personas
Afectadas por ER en Andalucia.

CONSEJERIA DE SALUD

¢ Comision Asesora de ER y Consell
Consultiu de Pacients a Cataluna.

% Plan Integral de ER en Extremadura.
% Plan Sectorial de ER de CLM.

% Plan Integral de ER de la Region de Murcia.
¢ Plan de Salud de la Ciudad de Ceuta 2014

—2017. ¢ Plan de mejora en la atencién a personas

. . . . o afectadas por ER en Navarra.
» Plan de Mejora de la Asistencia Sanitaria a

Personas con EPF de la CAM. * 11l Plan de Salud de La Rioja 2015-2019.

« Decalogo de ER de CV. % Consejo Asesor de ER de Pais Vasco.



Estrategias autonomicas

/ Hacia estrategias \

autonomicas

+ Las Cortes de Aragon
aprueban la creacion del Plan
Estratégico para las ER en
Aragon.

+» Sinergia entre pacientes vy la
DG de Salud de Asturias para
abordar la Estrategia de ER
autonomica.

>
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» Sinergia entre pacientesy la
DG de Programas asistenciales
para crear un Plan Integral de

D)

ER en Canarias.

o /

/ Creando sinergias \

X/

** La Consejeria de Sanidad de Cantabria
edita junto a FEDER Guias de atencion en
ER.

+» La DG de Sanidad de Castillay Ledn
incluye la participacion de los pacientes en
el Plan estratégico.

%* El foro de la Conselleria de Sanidad de
Galicia ‘El Experto responde’ se abre a los
pacientes.

*¢* Primera toma de contacto con la
Presidenta de Govern Balerar.

+%* Creacion de un grupo de trabajo para
ayudar a los casos sin diagnodstico en

Melilla.




CONCLUSIONES



Conclusiones

El papel de los pacientes ha sido y es clave en el desarrollo de
propuestas y medidas enfocadas al acceso a tratamiento.

La labor del tejido asociativo hace posible que los pacientes
estén representados en la toma de decisiones que les afectan.

Su papel, el nuestro, el de la familia FEDER, es clave en el
ejercicio de los derechos de las personas con Enfermedades
Raras.



Me gustaria terminar teniendo presente a
todos los nifios/as y adultos que ya no estdn
con nosotros, pero que forman parte del
corazon y del alma de FEDER. Ellos son quienes
nos guian en nuestro camino. Son quienes dan
sentido a nuestro trabajo.

Muchas gracias

Azociacién Expaficla
Enferrmadad de Andrade
[Amilaidosis Hereditaria por Transtimedina)
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