11 y 12 de Noviembre de 2005

El director general del IMSERSO,

Angel Rodriguez Castedo, Amparo
Valcarce y Moisés Abascal en una de las
intervenciones del presidente de FEDER

Pedir al Gobierno que ponga
en marcha un “Plan de Accion
Nacional de ER” para atender
las necesidades de los tres
millones de espaioles con
enfermedades raras fue una de
las reivindicaciones de este
encuentro organizado por
FEDER y el IMSERSO, que fue
inaugurado por la secretaria de
Estado, de Servicios Sociales,
Familias y Discapacidad,
Amparo Valcarce.

MADRID / Mabel Pérez-Polo Gil
Fotos / Julian Santamarina

| presidente de FEDER, Moi-
sés Abascal, hizo esta denun-
cia en la rueda de prensa
donde se presentaron estas
primeras Jornadas Nacionales
en ER y reclamé este Plan de
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1 JORNADAS NACIONALES EN

ENFERMEDADES RARAS (ER) EN EL IMSERSO

FEDER RECLAMA
UN PLAN DE
ACCION NACIONAL

Accién que ya tienen otros paises de
nuestro entorno europeo. Ademds preci-
sO que no se puede seguir aceptando “que
se ignore a estos enfermos sin que a nadie
le importen ni sus problemas de diagnos-
tico, su cuidado y su acceso a los medica-
mentos huérfanos”, también ignorados en
la nueva Ley del Medicamento, segln él.

Precisamente FEDER ha elaborado una
propuesta de Plan con medidas estratégicas
que Abascal cree serviran para motivar la
conciencia de la clase politica en torno a
unas patologias que afectan en Espafia a
tres millones de personas - entre el 6% y el
8% de su poblacion - que se conocen poco
y para las que hay carencia de recursos
sanitarios, educativos y sociales. Para llevar
a término sus objetivos, la organizacion

pide su participacion en el Comité Consul-
tivo del Consejo Interterritorial de Salud,
donde se debaten los temas sanitarios que,
como es bien sabido, deben ser implantados
en todas las Comunidades Auténomas.

PLAN DE ACCION

El decédlogo propuesto incluye, ademds,
el reconocimiento de la especifidad de
estas enfermedades, la necesidad de infor-
mar a los pacientes cuyo derecho es reci-
bir una atencién sanitaria de calidad con
mayor accesibilidad a pruebas diagnosticas
y programas de informacién y formacion
de profesionales, estos Ultimos imprescin-
dibles para poder identificar cientificamen-
te las ER. También se pide la puesta a pun-
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to de centros de referencia, el aumento de
fondos para la investigacion genética, epi-
demioldgica, clinica, terapéutica y social de
estas enfermedades poco frecuentes que
se llaman raras por su prevalencia, de 7
casos por cada 10.000 personas. Y en
materia de prestaciones econémicas son
insuficientes y deben incrementarse segun
declaraciones de la presidenta de la Aso-
ciacion Espafola de Aniridia, Rosa Sanchez
Vega, que sefalé “no estan adaptadas a
estas enfermedades, simplemente porque
son desconocidas” y se mostré convenci-
da de que la situacién cambiaria si se reco-
nociera a estos pacientes sus necesidades
socio sanitarias especiales que requieren
un aporte econdémico extra.

El decélogo de propuestas pide el apo-
yo a los Medicamentos Huérfanos, y la
atencion a la dependencia porque el 65%
de las enfermedades ER conocidas son
graves, crénicas y provocan discapacidad; y
se demanda la designacion de centros de
excelencia, diagnodstico y tratamiento. Y
como la investigacion es otro punto clave
para conocer mas sobre ER, estd la peti-
cion de crear una red para coordinar equi-
pos de investigadores y médicos/centros
especialistas; la cobertura social para la
asistencia en los centros, tratamientos,
traslados y estancias postoperatorias, y

considerar a las ER como enfermedades
bio-psico-sociales croénicas.

Y respecto a las familias de los pacien-
tes — las grandes olvidadas — FEDER pide
apoyo con programas de Respiro y centros
de dia, reclamando ayuda para las asocia-
ciones por el trabajo que desempefian,
que, seglin esta entidad, deberia prestar la
Administracion.

CENTROS Y PLANES

Durante la inauguracion de las jornadas,
la secretaria de Estado y Servicios Sociales,
Familias y Discapacidad, Amparo Valcarce,
avanzoé que el Centro Estatal de Referencia
de Atencidn Socio sanitaria a personas con
enfermedades Raras que se construira en
Burgos ya tiene las licencias precisas, y
podra terminarse en 2007.El futuro centro
de ER, el primero de este tipo en Espafia,
sera, el “impulso y la ayuda determinante”
segun Valcarce, y un centro de respiro e
informacion para los afectados.

Y en esta muestra de informacion y de
experiencias, expertos profesionales euro-
peos comentaron con detalle el modelo y
funcionamiento de los Centros Europeos de
EERR que dirigen: el centro sueco Agrenska,
el centro danés CSH y el centro italiano de
Investigacién Clinica “Aldo&Cele Daccé”.

Ademas se conocieron Planes de Accién
Nacionales de EERR, también europeos, el
Plan francés, presentado por la secretaria
general de EURORDIS, Christel Nourris-
sier; el Plan de Accion italiano expuesto por
Domenica Taruscio, directora del centro ita-
liano de EERR,y el Plan de Accién Espafiol y
Centros de referencia, por Alfonso Jiménez
Palacios, director general de Cohesion y
Alta Inspeccion del Ministerio de Sanidad y
Consumo, quién hablé de la necesidad de
un Decreto Ley para regular los Centros de
Referencia, “un proceso ya iniciado”, seglin
este profesional, por lo que se “va a convo-
car un grupo de trabajo con las Comunida-
des Autonomas para esta normativa”, un
proceso de designacion que se desarrollara
a lo largo del préximo afio, y afiadié que en
los Presupuestos de 2006 hay cantidades
previstas para las Unidades de Referencia
por el Sistema Nacional de Salud.

INVESTIGACION Y AVANCES

En el capitulo investigador estin pro-
yectos en marcha como el de EURORDIS,

sobre el que hablé Terkel Andersen, presi-
dente de la Organizacion Europea de
EERR; sobre la investigacion en Espafia en
el programa de investigacion del Instituto
de Salud Carlos Ill (IICIII); sobre la nece-
sidad de registrar estas EERR, beneficios y
resultados, desde el Instituto de Investiga-
cion en EERR (IIER); sobre planes y pers-
pectivas sobre Medicamentos Huérfanos
desde la Agencia Espafiola del Medica-
mento; y sobre Etica e investigacion.
Respecto a Espafia, su aportacién en
EERR registra importantes avances en
materia sanitaria, con politicas que se die-
ron a conocer en las jornadas. Entre éstas,
las de Extremadura donde se ha creado un
banco de ADN nacional junto al Instituto
de Investigacion de ER(IIER) para facilitar
el estudio genético en estas enfermedades;
la creacion y desarrollo de la Unidad de
Referencia Pediatrica a nivel hospitalario
en Madrid; iniciativas de coordinacién
pediatrica, de atencién integral al enfermo
complejo y la interconexiéon entre unida-
des de atencion especializada a los pacien-
tes. En este recorrido se resalté la impor-
tancia del especialista en pediatria general
para el diagnostico precoz de las EERR de
base metabdlico-hereditario y las perspec-
tivas y posibilidades de las células madre.

DESDE FEDER

Los distintos profesionales de la Fede-
racion valoraron la importancia de las aso-
ciaciones de pacientes y la linea de ayuda
de su Servicio de Informacién y Orienta-
cién (SIO), asi como la investigacion desde
el movimiento asociativo, y en el marco de
la futura Ley de la Dependencia, las presta-
ciones sociales y dependencia, asi como las
prestaciones econdmicas sobre estas
enfermedades. Ademas, Pilar de la Pefa
(unta directiva de FEDER), habl6o de la
problematica situacién y entorno social de
la mujer afectada por estas patologias.

Saber si las prestaciones estin o no
adaptadas a las enfermedades raras, hablar
sobre el certificado de minusvalia y la
adaptacion del puesto escolar y laboral
(FONCE) centraron las ultimas interven-
ciones de estas | Jornadas declaradas de
interés sanitario por la Consejeria de Sani-
dad de la Comunidad Auténoma de
Madrid, cuya clausura realizé6 el director
general de Salud Publica y Alimentacion,
Agustin Rivero.
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