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$lnado insta Gobierno a impulsar plan
accion para combatir enfermedades

raras

El Pleno del Senado aprobé hoy un informe en el
que se insta al Gobierno a poner en marcha un
~ Portada plan de accion para combatir las enfermedades
raras, que permitira fijar la politica del Gobierno

Noticias

[ i .z 1, . 2 -
Nacional para la atencién sanitaria, educativa y social de
.Parlamento TV los 3 millones de afectados por estas patologias.
El Pleno de la Camara alta dio luz verde al dictamen
Provincias de la ponencia que durante un afio analiz6 la situacion
de los pacientes con enfermedades raras para Ly ] 1 - 1_ ‘l.
* Nacional contribuir a su adecuado tratamiento, constituida en el ok e Tel

seno de la Comision conjunta de la Comision de
Sanidad y Consumo y de la Comisién de Trabajo y
Asuntos Sociales.

Internacional

Sucesos
Sociedad Las enfermedades raras en Espafia ponen en crisis el
o derecho a la salud y otros derechos fundamentales de
Ciencia los ciudadanos y sus familias y plantean un desafio
Cultura que sdlo se puede tratar con un enfoque integral como
el de un Plan de Accién, segun el documento final de la ponencia.
Especiales . . , . I .
El informe sefiala que las lineas maestras del plan especifico sanitario de enfermedades raras deberan empezar a
Finanzas/Invertia funcionar este afio e incluirdn las prestaciones que necesitan este tipo de enfermos.

Dia en imagenes El Senado recomienda, asimismo, la creacién de la Organizacién Estatal para las Enfermedades Raras (OEER),

Videos dependier}te del Ministerio de ,Sanidad y Consumo,, para impulsar la invegtigacién, formacion y recopilacion de
informacion necesarias, ademas de establecer quién puede dar la atencion precisa a los pacientes.
Loterias
Este 6rgano sera el encargado de coordinar la gestion de los centros de referencia de asociaciones de familiares y
El tiempo enfermos de patologias raras con el objetivo de que los enfermos reciban una atenciéon multidisciplinar a cargo de
médicos especializados en estas patologias.

Television

Tréfico Las enfermedades raras, también denominadas de baja prevalencia, se definen en la Unién Europea como aquellas
con peligro de muerte o invalidez crénica, que afectan a menos de un paciente por cada 2.000 habitantes o a menos
de cinco pacientes por cada 10.000.
El nimero méximo de pacientes de una patologia para que pueda ser considerada rara es de 227.000 en la Unién
Europea y de aproximadamente 22.000 en Espafia. Se estima que existen entre 6.000 y 8.000 enfermedades.

Chat En su intervencidn, el senador del Grupo Popular Ignacio Burgos pidi6 a los gobiernos autonémicos que de forma

Foros urgente se pongan a trabajar en coordinacidén con el Gobierno del Estado para dar solucién a las necesidades de

FUELIZIDAD estos pacientes y sus familias.

El socialista José Antonio Bellon destaco la importancia parlamentaria, politica y social de esta ponencia, realizada
desde el consenso entre todos los Grupos Parlamentarios, sin caer 'en los vicios partidistas de arrogarse la defensa
de los que sufren’, y que refleja la realidad del colectivo sin caer en conclusiones irresponsables.

Joan Sabaté, de Entesa Catalana de Progrés, resalté el valor del informe de la ponencia como 'reconocimiento' a los
afectados y 'sensibilizacion' a la Administracion del Estado para atender el 'clamor' de los afectados y sus familias.

Por los Senadores Nacionalistas Vascos, Inmaculada Lorofio indicé que 'hoy los afectados tienen con quién compartir
su soledad, su angustia y sus necesidades, y cuentan con un camino abierto para avanzar conjuntamente en la
blusqueda de soluciones, que no curaran, pero si aliviaran las vidas de los afectados y sus familias'.

La senadora de CiU, Rosa Nuria Aleixandre, considerd que este informe no va a resolver los problemas de los
enfermos, ni de los familiares, pero intentara paliarlos y darles confianza y esperanza cuando se sienten 'acorralados
y desesperados' por la falta de soluciones.

El representante del Grupo Mixto, José Ramén Urrutia, reclamé un esfuerzo de todas las administraciones, 'sin
guerras partidistas ni de comunidades', para prestar el mayor grado de cobertura y asistencia a este colectivo con el
fin de colmar sus legitimas demandas.

El texto de la ponencia plantea 78 medidas que se resumen en tres lineas de actuacion: la creacién de un plan de
accion con objetivos precisos para tratar de forma integral estas enfermedades; un plan especial sanitario y la
creacion de un organismo de enfermedades raras -a nivel estatal- para impulsar la informacion, la formacién y la
coordinacién de la asistencia sanitaria a estos enfermos.

La presidenta de Federacion Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER), Rosa Sanchez de la Vega, considerd positivo

este 'primer paso' en el Senado y expresé su deseo de que estas conclusiones vayan acompafiadas de un
presupuesto especifico este afio para la financiacion del plan.
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