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Inscrita en la Seccién Segunda del Registro Nacional de Asociaciones con el n°® F-2133

Hace falta recorrer un largo camino para
\) j luchar contra las enfermedades raras.
) 2N Une tu voz a la nuestra.

Gracias a ti, hoy estamrmos un
pPaso mas adelante!

Con tu aayuda seguirernmos
luchando por los derechos de
los afectados!
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El senado escuchara la
voOoz de los afectados
por enferrnmedades

raras
Madrid, 21 de febrero de 2006

La Federacion Espafola de Enfermedades Raras ha valorado como
“muy positiva” la elaboracion de esta ponencia, en la que ha
pedido “se cuente desde el principio con la participacion de los
afectados, los reales expertos en este tipo de enfermedades”.

» La mocién ha contado con el apoyo unanime de todos los
grupos parlamentarios, quienes en sucesivas interpelaciones
han reconocido los distintos aspectos sanitarios, sociales,
educativos y laborales de las enfermedades raras (ER) en

Espana.
FEDER - Sede Central y Del. Andalucia Avda/ San Francisco javier , 9, pl 10. 24, 41018 Sevilla  Tel. 95498 98 92 E-mail: andalucia@enfermedades-raras.org
FEDER - Del. Catalunya c/ Pere Vergés, 1-3 Planta 9 of. 9.5 08020 Barcelona  Tel. 93 205 60 82 E-mail: catalunya@enfermedades-raras.org
FEDER - Del. Madrid ¢/ Cristobal Bordiu, 35 puerta 301. 28003 Madrid Tel. 91 533 40 08 E-mail: madrid@enfermedades-raras.org
FEDER - Del. Extremadura ¢/ Sinforiano Madrofiero, 16 — 2 L. 06011 Badajoz Tel. 92425 23 17 E-mail: extremadura@enfermedades-raras.org
FEDER - Delegacion Valenciana ¢/ Pardo Jimeno n° 55 - Entlo. C. 03007 Alicante Tel 96511 11 05 Email: valencia@enfermedades-raras.org

Teléfono Linea Ayuda: 902 18 17 25 Web: www.enfermedades-raras.org



- NIF: G-91018549

Inscrita en la Seccién Segunda del Registro Nacional de Asociaciones con el n® F-2133

) ') Hace falta recorrer un largo camino para

w

FEDER

luchar contra las enfermedades raras.
Une tu voz a la nuest

» Los pacientes y familias afectadas han demandado, una vez
mas, al Gobierno que escuche a los enfermos y comprometa
recursos para abordar de forma integral un Plan de Accién

contra las ER.

» Una multitud de representantes de asociaciones de afectados
estuvieron en el hemiciclo, ensefiando la cara real de quienes
las padecen. Al salir, uno de los pacientes sefiald “No quiero
qgue mi vida sea una hazafia personal, sélo quiero vivir
normalmente, sin el dolor, la desesperacion y la soledad que me

ha traido esta enfermedad”.
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El Senado ha acordado por asentimiento unanime crear una
ponencia para estudiar la especial situacion de los pacientes con
enfermedades raras y disefiar las medidas sanitarias, educativas y
sociales que contribuyan a un mejor tratamiento de estos enfermos y
a mejorar su calidad de vida.

La mocioén, presentada por el Senador Ignacio Burgos del Partido
Popular, recibi6é el respaldo de todos los grupos parlamentarios. La
ponencia se creara en el seno de la Comision de Sanidad y Consumo,
gue se encargara de analizar la especial situacion de los pacientes
con estas dolencias. 1

La Federacion Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER),
representante de los 3 millones de afectados en nuestro pais, expreso
su esperanza por los resultados que se puedan alcanzar con la
realizacion de la ponencia. Segun ha declarado su Presidente, Moisés
Abascal, “es urgente que se concrete el compromiso politico para
luchar contra estas patologias. Sin duda, la noticia de esta ponencia
€s un gran paso en esta direccion” Y afadié “nuestros enfermos
seguiran muriendo mientras no se plantee un plan de acciones
concretas par ayudar a las familias afectadas”.

! (Publicada en el Boletin Oficial de las Cortes
Generales, Senado, Serie |, numero 414, de fecha 20 de febrero de 2006).
(NUm. exp. S. 662/000106)
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Una enfermedad rara puede afectar a cualquier persona. 8 de cada
100 sufren una de ellas en nuestro pais

Las enfermedades raras, unas 6.000, se denominan asi por su baja
prevalencia, pues cada una de ellas afecta a menos de 5 por cada
10.000 habitantes. El 65% son graves e invalidantes. Uno de cada 5
enfermos tiene dolores cronicos. Y se estima que el 35 por ciento de
las muertes de nifios en su primer afo de vida se debe a ellas.

Durante la sesion, los diferentes grupos parlamentarios coincidieron
con el Senador Burgos, en la necesidad de estudiar medidas para
luchar contra el peregrinaje diagnéstico y el empobrecimiento que
sufren las familias, coordinar a los especialistas con los médicos de
cabecera y potenciar la investigacion basica y clinica, incentivar el
desarrollo de terapias y medicamentos huérfanos, asi como estudiar
los dispositivos de ayuda para los afectados.
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