[image: image3.jpg]9
<

FEDER

Federacion Espafiola de Enfermedades Raras




[image: image4.png]1
EURORDIS

Rare Diseases Europe




[image: image5.jpg]Rare Disease Day



 Día Mundial

de las Enfermedades Raras
 Día Mundial 

de las Enfermedades Raras

ARGUMENTARIO PARA PORTAVOCES
28 de Febrero

DÍA MUNDIAL DE LAS ENFERMEDADES RARAS
 

Sabemos lo que queremos: Enfermedades Raras, una prioridad Social y Sanitaria

¿Qué es la Campaña de Concienciación de FEDER?
Es una Campaña de Sensibilización anual que se celebra a nivel nacional y que tiene como objetivo fomentar la sensibilización sobre enfermedades raras entre los encargados de la toma de decisiones, los profesionales de la salud y el público en general. La información es clave para mejorar las condiciones de vida de los pacientes con enfermedades raras: fomentar la concienciación es por tanto uno de nuestros objetivos primordiales.
¿En qué consiste la Campaña de FEDER en 2010?
La Campaña de Concienciación de FEDER en 2010 lleva por lema: “Sabemos lo que queremos: Enfermedades Raras, una prioridad social y sanitaria” y tiene su eje central en el Día Mundial de las Enfermedades Raras que se celebra el 28 de febrero en todos los países de Europa, EEUU y Canadá.
El objetivo de la Campaña es que durante todo el mes de febrero todas las organizaciones de pacientes, asociaciones, empresas, fundaciones y entidades vinculadas al ámbito de las ER organicen actos y actividades de concienciación bajo un mismo mensaje: Sabemos lo que queremos: Enfermedades Raras, una prioridad social y sanitaria y con un mismo objetivo: Más Centros, Servicios y Unidades de Referencia y más investigación para las enfermedades raras.
¿Qué es el Día Mundial de las Enfermedades Raras?
El día Mundial de las Enfermedades Raras es el eje central de la Campaña y el día sobre el que se concentra toda la actividad de la misma. Es un día por la esperanza de todas las familias y un punto de encuentro para todas aquellas organizaciones vinculadas al ámbito de las patologías poco frecuentes.

¿Quién organiza el Día Mundial de las Enfermedades Raras?
La Organización Europea de Enfermedades Raras (Eurordis), de la cual Rosa Sánchez de Vega, presidenta de FEDER es vicepresidenta. Este día es secundado por la mayoría de países de Europa, EEUU y Canadá.
¿Cuáles son los objetivos del Día Mundial de las ER?
· Dar visibilidad a las Enfermedades Raras en los medios de comunicación
· Posicionar a las Enfermedades Raras en la agenda política: Instar a la administración a Impulsar Centros, Servicios y Unidades de Referencia

· Solicitar mayor investigación para las enfermedades raras.

· Cohesionar la comunidad de afectados de Enfermedades Raras a través de la movilización

· Recaudar fondos para proyectos y servicios destinados a las familias con enfermedades raras.

¿Qué actividades se van a realizar en España en el Día Mundial de las Enfermedades Raras?
Las actividades del Día Mundial en España están siendo impulsadas por la Federación Española de Enfermedades Raras y secundadas por las asociaciones de pacientes de ER adheridas a FEDER, así como otras empresas, entidades y fundaciones solidarias.
Desde FEDER a nivel nacional las actividades principales son:

· Acto Oficial en el Congreso de los Diputados: Se celebrará el próximo 18 de Febrero a partir de las 17.00 y contará con la presencia de José Bono, presidente del Congreso de los Diputados. El tema central del acto será seguir insistiendo en la puesta en marcha de Centros, Servicios y Unidades de Referencia. (Información más detallada más adelante)

· I Carrera Anual por las Enfermedades Raras en Madrid: Se celebrará el próximo 28 de Febrero en la Casa de Campo de Madrid (Junto al Metro Lago). El precio para la inscripción son 5 euros y el recorrido de la carrera 5 kilómetros. Comienza a las 12.00 y quien lo desee puede inscribirse en www.enfermedades-raras.org (Información más detallada más adelante) 
Pero el día mundial es mucho más. Las delegaciones de FEDER y sus asociaciones también se van a mover en este día por la esperanza de los afectados. El objetivo es superar los más de 100 actos que se logró en 2009 en lo que fue el Primer Día Mundial.
A través de actos lúdicos, formativos, de concienciación y de reivindicación las delegaciones regionales de FEDER y sus asociaciones coparán las calles de España con mesas informativas, festivales, conciertos benéficos, etc…

Para ver qué actos está programados tan solo debéis visitar la página web de FEDER www.enfermedades-raras.org 
Acto Oficial por el Día Mundial en el Congreso de los Diputados ¿En qué consiste?
FEDER celebrará este año el acto principal del Día Mundial por las Enfermedades Raras en el Congreso de los Diputados.

El evento, que se llevará a cabo el próximo 18 de febrero y que presidirá José Bono, presidente del Congreso de los Diputados tiene como objetivo contar con los máximos representantes de la Administración, tanto a nivel nacional como autonómico. 

Será en este acto, cuando FEDER presente la “Decálogo Española sobre Centros, Servicios y Unidades de Referencia para las Enfermedades Raras”. Este documento presenta 10 propuestas clave, fruto de un arduo trabajo de más de 5 años tanto a nivel europeo como a nivel nacional entre organizaciones de pacientes y expertos. Los pacientes los tenemos claro: Sabemos lo que queremos.
El acto en el Congreso pretende repetir así la inolvidable experiencia del año pasado en el Senado (lugar escogido para la celebración del mismo acto en 2009) y que contó con la presencia de S.A.R. la Princesa de Asturias.

Estar en el Congreso en esta fecha tan especial significa seguir avanzando en la lucha por los derechos de las personas con ER. Por esta razón, desde la Federación consideramos prioritario seguir insistiendo en la importancia que, en este sentido, tiene el mantenimiento del consenso general entre los partidos políticos alcanzado hace dos años con motivo del desarrollo de la Ponencia del Senado, en donde se analizó con detalle la especial situación de los pacientes con ER.

I Carrera Anual por las Enfermedades Raras ¿En qué consiste?
La Federación Española de Enfermedades Raras (FEDER) y Shire celebran el mismo Día Mundial de las Enfermedades Raras (28 de febrero) la I Carrera Popular por la Esperanza de las familias.

Con una duración de 5 kilómetros, la Casa de Campo de Madrid acogerá este evento multitudinario, que cuenta con la colaboración de la cadena de supermercados DIA y que tiene como objetivo movilizar a las personas solidarias con las familias con enfermedades raras y recaudar fondos para proyectos y servicios que ayuden a mejorar su calidad de vida.

Con este acto, FEDER pretende celebrar el Día más importante del año para las familias con enfermedades raras a través de una movilización deportiva que pretende ser un punto de encuentro de personas solidarias, familias y corredores habituales de este tipo de competiciones.

Con un precio simbólico de 5 euros, todo el mundo que desee puede participar en la Carrera Popular por las Enfermedades Raras. Las inscripciones pueden hacerse a través de www.enfermedades-raras.org 

¿Quién será la imagen de la Campaña este año?
El futbolista del F.C. Barcelona Andrés Iniesta será la imagen de la solidaridad con las enfermedades raras en 2010. El jugador se une así al resto de personas solidarias y públicas que defienden los derechos de las personas con patologías poco frecuentes como Fernando Torres o Juan y Medio.

A través de un vídeo de apoyo que desde FEDER lanzaremos en el marco del Día Mundial Iniesta explica que cada día, la Federación Española de Enfermedades Raras trabaja para que más de 3 millones de personas afectadas por una enfermedad poco frecuente puedan tener esperanza y opciones de futuro” y anima a que “todo el mundo se una a esta lucha por las familias con ER.

Eslogan de Campaña
Mensaje principal

Sabemos lo que queremos: Enfermedades Raras, una prioridad social y sanitaria

Mensajes secundarios

Más Centros, Servicios y Unidades de Referencia para Enfermedades Raras
Más Investigación para las Enfermedades Raras
Más información para las Enfermedades Raras

Mensaje de petición de apoyo

Ayúdame y te habré ayudado 

¿Por qué las Enfermedades Raras son una prioridad social y sanitaria? 
Las ER son aquellas que afectan a menos de 5 por cada 10.000 habitantes. Dado el gran número de enfermedades raras ER (se calcula que pueden existir de 5.000  a 7.000) y su diversidad, se requiere de un enfoque específico para abordar estas patologías, pues los pacientes tienen problemas para obtener un diagnóstico y una atención adecuada, adaptada y coordinada. 

El desconocimiento, la falta de información sobre estas patologías, escasa investigación, precaria experiencia de los profesionales, ausencia de especialistas y la falta de coordinación entre los profesionales que los atienden, llevan a las familias a demandar la designación de Centros Servicios y Unidades de Referencia (CSUR) como prioridad para solucionar de forma integral su problemática. 

En este sentido, la Comisión Europea ha señalado que “El valor añadido comunitario de las Redes de Referencia es especialmente importante en el caso de las enfermedades raras debido al carácter poco común de dichas afecciones, que implica que en cada país el número de pacientes y los conocimientos especializados son limitados. Por tanto, es primordial poner en común los conocimientos a escala europea para garantizar a los pacientes que sufren enfermedades raras el mismo acceso a una información precisa, un diagnóstico apropiado y a tiempo y una asistencia de alta calidad”.
¿Cuáles son los beneficios de los Centros, Servicios y Unidades de Referencia?

Desde la Federación Española de Enfermedades Raras y a través de nuestro Servicio de Información y orientación (SIO), hemos detectado que cuando los modelos de atención son rígidos, hay una mayor inadecuación de los recursos, mientras que ante modelos de atención flexibles, el grado de adaptabilidad es mayor. 

En el caso de las ER necesitamos un modelo de atención flexible, capaz de comprender las ESPECIFICIDADES de estas enfermedades para paliar el sufrimiento en el que se encuentran sumidas tantas personas que están siendo mal tratadas por el SNS.

Para ello, se hace necesario aunar esfuerzos y disponer de una visión de conjunto de los problemas comunes a la gran mayoría de estos cuadros, los afectados y sus familias. Necesitamos que nuestros responsables políticos reconozcan esta especificidad y admitan nuestra necesaria presencia en el Comité de designación de CENTROS DE REFERENCIA de enfermedades raras. 

Desde FEDER, como voz de los pacientes con ER, consideramos que los beneficios de los Centros de Referencia para ER tendrían un carácter transversal, algo especialmente importante cuando se habla de patologías poco frecuentes. Éstos serían los principales beneficios: 

· Progreso en el acceso al diagnóstico acertado. El diagnóstico tardío en las ER origina una pérdida de tiempo a veces irreparable y, además, impide intervenir en situaciones de sufrimiento cada vez mayor que, en muchos casos, genera la enfermedad. 

· Mejora en el procedimiento de comunicación al paciente del diagnóstico y y de las secuelas de la enfermedad.

· Garantía al paciente de acceso a centros de atención especializada y avanzada, según su patología.

· Ofrecimiento a las familias de una segunda opinión ante tratamientos que pudieran tener graves efectos secundarios.

· Formación de los profesionales para que conozcan la RUTA DE ACTUACIÓN más adecuada una vez que se ha producido el diagnóstico de una enfermedad rara o que se está ante un paciente que presenta una clínica inespecífica y variable, y al que es difícil de encuadrar en un diagnóstico concreto. 

· Agilización de los procedimientos existentes para obtener medicamentos huérfanos o, en otros casos, para conseguir medicamentos no autorizados aún en España pero que pueden ser accesibles como medicación extranjera.

· Concentración de los pacientes en la red de Centros de Referencia o Servicios de Referencia, lo que, además, serviría para poner de relieve el gasto de estos enfermos en productos farmacéuticos que no son financiados por el SNS.

· Garantía de coordinación entre servicios sanitarios y consecución de una atención pluridisciplinar adecuada al paciente. En muchas enfermedades poco frecuentes, como es bien conocido, pueden verse afectados varios órganos simultáneamente y una correcta coordinación y atención evitaría demoras innecesarias, así como el exceso de tiempo que las familias dedican al tener que acudir, de forma dispersa y sin una mirada integral, a numerosas consultas de diversos especialistas.

· Estímulo para que el Sistema Nacional de Salud se vea obligado a poner a punto protocolos de actuación o guías de buenas prácticas, casi inexistentes a día de hoy, en estas enfermedades.

· Mejora en el conocimiento e información sobre ER lo que permitirá, a su vez, mejorar la política sanitaria en ER y. de paso, fortalecer el movimiento asociativo, el mismo que tan importante ha resultado en Europa para dar a conocer las necesidades socio-sanitarias de estas graves patologías minoritarias.

· Reducción de los obstáculos existentes a la hora de obtener informes médicos que faciliten la consecución de documentos que acrediten una discapacidad para el trabajo o la valoración del grado de minusvalía.

· Aumento de las oportunidades de participación en ensayos clínicos y estudios epidemiológicos, lo que potenciará la investigación en ER, una prioridad entre las prioridades para todos los afectados y para sus familias.

· Concentración de casos de enfermedades raras, lo que permitirá el enriquecimiento de la información disponible para las sociedades científicas y, en general, para la Ciencia.

· Promoción del conocimiento de las ER, lo que agilizará los procedimientos de acceso a terapias complementarias (rehabilitación, logopedia, ayuda psicológica, etc.), a las que hoy, lamentablemente, tanto cuesta acceder y muy especialmente mantener durante todo el tiempo verdaderamente necesario.

· Fomento del contacto con personas y familias de una misma patología, lo que favorecerá la comunicación, el sentido comunitario, el apoyo mutuo y, por tanto, también a las asociaciones de pacientes. 

· Percepción, por parte de los pacientes, de un verdadero respaldo socio-sanitario a su situación, lo que puede ayudarles a salir del aislamiento, a pesar de padecer, en la inmensa mayoría de ocasiones, una enfermedad incurable.  

· Existencia de un centro especializado en la atención sanitaria integral a personas con enfermedades raras y a sus familias, circunstancia que facilitará la puesta en marcha de programas desde una concepción social y médica transversal, transdisciplinar, integral, al fin.

¿Qué es el Decálogo de Centros, Servicios y Unidades de Referencia?
Es un documento que presenta 10 propuestas clave fruto de un arduo trabajo de más de 5 años, tanto a nivel europeo como nacional entre organizaciones de pacientes y expertos. El Decálogo se presentará oficialmente en el Acto Oficial por el Día Mundial en el Congreso de los Diputados. 
No obstante, y como adelanto podemos conocer el enunciado de los puntos que recogerá dicho decálogo.

1. Las Administraciones Públicas a nivel estatal y autonómico deben tomar conciencia de lo importante que es impulsar la creación de una red de Centros, Servicios y Unidades de Referencia (CSUR) en enfermedades raras (ER) en 2010.

2. Hay que garantizar la atención real y efectiva de todos los afectados por ER y eliminar las situaciones de desigualdad existentes hoy en día, entre las diferentes CC. AA.

3. Se hace especialmente relevante la necesidad de asegurar la participación de los pacientes en la identificación, designación y seguimiento de los mismos.

4. Ha de priorizarse el enfoque socio-sanitario de los Centros de referencia para ER, que financiados de forma suficiente han de apostar claramente por una atención integral y transversal.
5. Es fundamental la creación de una Organización Estatal para las Enfermedades Raras dirigida a coordinar la Red de Centros de Referencia.

6. Se debe impulsar la investigación a través de los Centros de Referencia.
7. Se hace necesario revisar y adaptar los criterios de designación a las necesidades específicas de las ER.

8. Urge realizar cuanto antes una convocatoria para la creación de los CSUR para ER  a nivel estatal, de forma que se puedan apoyar los que ya funcionan como tales. 

9. Hay que identificar con claridad el mapa de derivación para facilitar la ruta de actuación a las familias.
10. Se debe garantizar, por parte de la administración estatal y autonómica, el  acceso inmediato a la atención a todas las familias afectadas, ya que el tiempo es una variable especialmente cruel para este tipo de patologías minoritarias.
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