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ENFERMEDADES RARAS

Las Enfermedades Raras, Poco
Frecuentes o minoritarias son
enfermedades que una a una
afectan a pocas personas (menos de
5 por cada 10.000 habitantes) pero
todas junta implican mdas de 7.000
enfermedades.

SUPONE:
v’ Peregrinaje

v Inversidn de recursos

CARACTERISTICAS:
v’ Dispersién
v" Desconocimiento

v' Aislamiento

SE AGRUPAN PARA:

v’ Fomentar la investigacion

v’ Despertar conciencia social




1. MOVIMIENTO

socrvo | ENONCE! [ 100

Interaccidén entre las

-‘ DISCAPACIDAD

EE FEAPS 1950 "“L___L{ 1 personas con deficiencia
k. ) \

~| permanentes y cualquier

tipo de barrera que
limite su participacién en

entidad de «.f)

utilidad piblica igualdad de condiciones
feder [

N,
FEDERACION ESPANOLA DE ENFERMEDADES RARAS (Le)’ ] /20] 3)




RESPUESTA

Entidades privadas de caracter voluntario y sin animo de lucro, surgen de la libre iniciativa
ciudadana, funcionan de forma auténoma y solidaria y tratan, por medio de acciones de interés
general, de impulsar el reconocimiento y el ejercicio de los derechos sociales, lograr la cohesién y la
inclusiéon social y evitar que queden excluidos de unos niveles suficientes de bienestar

MODELO MODELO

REIVINDICATIVO PRESTACIONAL
MODELO MIXTO

Atender las
y visibilizar a las necesidades del

persondas con colectivo no cubiertas
discapacidad Mezcla de los dos por el Estado

Reconocer los derechos




EN ENFERMEDADES POCO FRECUENTES

N\
‘ 1999 nace la Federacién FEDER

‘ 3.000.000 personas en Espana
1° ASOCIACIONES

\
f o 2() 2fos ‘ Mds de 1.267 patologias. Y 800 enfermedades. v’ Federacién Espafiola de
e d r \ Hemofilia (1971)
e ‘ Genéticas, congénitas y con diversidad funcional

v" Asociacién Catalana de

|
‘ Mas de 348 entidades y asociaciones Espina Bifida e
[ Hidrocefalia (1972)

‘ Presencia en 17 Comunidades Auténomas , Ceuta y Melilla

‘ / sedes fisicas y 12 Representantes Territoriales
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| FEDERACION DE ENFERMEDADES RARAS (FEDER) feder

MISION Lucha

Representar y defender los derechos de las personas con ER y sospecha Esperanza
diagnéstica, favoreciendo su inclusidon y generando estrategias que contribuyan a
mejorar su calidad de vida. Compromiso

Union

, Solidaridad
VISION
Participacion

Ser una comunidad cohesionada en torno a un proyecto comun, con capacidad
legitima de influir en las propuestas sociales, sanitarias y de investigaciéon que Transparencia
afecten a las ER.
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Servicio de
Informacién y —— Concienciacion — Reivindicacién

Orientacion
|
v
Apoyo Gestion de Asesoria
psicolégico trdmites juridica

S|

Servicio de Informacion
y Orientacion sobre ER

enfermedades-raras.org - 918221725

SAP

Servicio de Atencion
Psicoldgica en ER



PLAN ESTRATEGICO FEDER 2019-202]1

ASOCIACIONISMO
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Capacitar al Movimiento Asociativo para la Defensa de Derechos y la Gestidn
Interna )

Favorecer el intercambio de buenas practicas entre el Movimiento Asociativo
Federado, tanto a nivel nacional como internacional

Contribuir a la sostenibilidad de los Proyectos y Servicios del movimiento asociativo

Fortalecer los valores comunes del colectivo y la comunicacion interna

Facilitar mecanismos de participacion en base a la estructura organizativa de FEDER

J/

Ajustar el alcance de los Servicios y su corresponsabilidad por parte del movimiento
asociativo )




REDES NACIONALES E INTERNACIONALES

ALIANZA DE ORGANIZACION DE PACIENTES CON
ENFEREDADES RARAS EN EUROPA (EURODIS)

FEDERACION ESPANOLA DE ATENCION A PERSONAS
CON ENFERMEDADES RARA (FEDER)

(ALICER)

RED INTERNACIONAL DE ENFERMEDADES RARAS (RDI)

< ALIANZA IBEROAMERICANA DE ENFERMEDADES RARAS
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2. SALUD
BUCODENTAL

“La salud bucodental es
polifacética e incluye la
capacidad de hablar,
sonreir, oler, saborear,
tocar, masticar, tragar y
transmitir una serie de
emociones a través de
expresiones faciales con
confianza, y sin dolor,
incomodidad ni
enfermedad del
complejo craneofacial”

(FDI, 2017)

BASES

RETOS

+** Componente esencial de
la buena salud

+* Derecho humano
fundamental

¢ Visién 2030 (FDI) Llevar
al mundo hacia una Salud
Bucodental Optima

¢ Cuarta patologia mds
cara de tratar

** La caries dental afecta a
la mitad de la poblacién
mundial

s Afecta a la calidad de
vida, funciones fisiolégicas
e impacto psicosocial

1.

Desigualdades persistentes en salud bucodental

Falta de acceso a la atencién odontolégica

3. Tratamientos dentales inasequibles en muchos

© N o »u >

0

lugares

Crecimiento y envejecimiento poblacional
Migracion de la fuerza de trabajo

Turismo odontolégico

Emergencia de nuevos modelos educativos

Cambios en la distribucion de las tareas entre los
miembros de los equipos de atencién odontolégica

Procesos legislativos en curso relativos a
materiales peligrosos y el creciente uso de TICs en
todos los dmbitos de la vida y profesidon




EVOLUCION

Programas
escolares de
enjuagues
fluorados

Actividades
de educacion
sanitaria

Prestaciones
de
odontologia
restauradora

Creacion de
las unidades
de
Odontologia
de AP

Programa de
Atencidn
Dental Infantil

(PADI)

ER
Sindrome de
Papillon-Lefevre
Sindrome de Behcet
Enfermedad de

Buerger

Legislacién
especifica

FINANCIACION




3. EL PAPEL
DE LAS
ASOCIACIONES

ENTIDADES

POLITICAS
PUBLICAS ‘

LEGISLACION

ATENCION
BUCODENTAL
IGUAL AL
RESTO

PAPEL

(A) Reivindicar las)

.

Iniciativas

legislativas para

la atencidén
bucodental )

-

.

B) Formare )
Informar para
apoyar y
sensibilizar a la
poblaciéon

-

~

C) Prevenir




A) REIVINDICAR LAS INICIATIVAS LEGISLATIVAS PARA LA ATENCION

BUCODENTAL

Ley 14/1986, de 25 de abril, Ley
General de Sanidad

La Organizacién Mundial de la Salud

(OMS) en 2002

Decreto 142/2003 de 16 de diciembre,

regula las prestaciones de salud
bucodental del Sistema de Salud de
Castilla y Ledn

Real Decreto 1030/2006, de 15 de
septiembre, establece cartera de servicios

comunes del Sistema Nacional de Salud y
procedimiento para su actualizacién

Estudios epidemiolégicos
Programas de salud bucodental

Programa Mundial de Salud Bucodental, parte integral de la salud
general y factor determinante de la calidad de vida

Incorporar la salud bucodental en programas de prevenciéon de
enfermedades crénicas. Alcanzar salud bucodental optima 2030

Definir, garantizar, coordinar y ampliar las prestaciones a las personas
con discapacidad

Se elaborard un protocolo especifico (julio 2013)

Recoge las actividades asistenciales, diagndsticas, terapéuticas,
promocion de la salud, educacién, sanitarias y preventiva sobre
atencion bucodental



B) FORMAR E INFORMAR PARA APOYAR Y SENSIBILIZAR A LA POBLACION

Contribuir a garantizar el acceso a los
servicios odontolégicos

* Educacion en hdbitos higiénico-
dietéticos en colegios

* Informar en asociaciones sobre
actividades y lugares

Asignar mds recursos para los profesionales

* Formar, entrenar y retener
profesionales

* Utilizar modelos de atencién
bucodental colaborativos de Trabajo
en equipo Y en la evidencia empirica

Informacién de la poblacién sobre salud
bucodental

* Crea conciencia del derecho a la salud
bucodental

* Mds conductas sanas y solicitar
atencion si lo necesita
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| AVANCES

DEMANDAS

* Ampliar la edad de cobertura gratuita (21 aiios)
* Equidad de trato
* Creacién de Protocolo de atencién

* Coordinaciéon y espacio sociosanitario centrado en
la persona

* Formacién continuada y especializada
Unidad de referencia especifica
Mejora de la cartera de servicios
Utilizar modelos inclusivos

* Comisién mixta de cardcter técnico

* Renovacién y actualizacién de la prestacion
ortoprotésica

AVANCES

Decreto 142/2003 de 16 de diciembre, regula las
prestaciones de salud bucodental del Sistema de
Salud de Castilla y Leén

Protocolo atencién bucodental a personas con
discapacidad psiquica 2013

CERMI inmerso en negociaciones sobre el
protocolo del decreto de atencién bucodental con

la Consejeria de Sanidad y la Direccién General
de Salud Pdblica

CREER realiza talleres

Comision mixta de cardcter técnico con implicados
Campaias de sensibilizacion

Investigaciones con Universidades

Convenios de colaboracién



INVESTIGACIONES

DiAMUNDIAL DELAS
ENFERMEDADESRARAS

Z0E A
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Cré€fyr

Centro de Referencia Estatal para la atencion a las
personas con enfermedades raras y sus familias

HAZ UN GESTO

LA SALUD BUCO-

DENTAL

ES FUNDAMENTAL e sy,

PARA EL
DESARROLLO
SOSTENIBLE

CAMPANAS

HOY PARA

TAKE CARE OF YOUR ORAL
HEALTH TO PROTECT YOUR
MOUTH AND BODY.

PERSONAS CON DISCAPACIDAD PSiQuUICA

1 de julio de 2013

VALLADOLID, diciersbes 3301

Vicepresidencia. Consejeria de Presidencia, y Portavocia del Gobierno
Corturtidid de Madrid

Ley 7/2018, de 19 de diciembre

LEY 7/2018, de 26 de diciembre, de Atencion a la Salud Bucodental y de creacion del
Programa de Atencién Dental Infantil-Comunidad de Madrid. (1)

JORNADAS

| JORNADA CIENTIFICA SOBRE SALUD BUCODENTEAL Y ENFERMEDADES RARAS:

ALTERACIONES BUCODENTALES Y CALIDAD DE VIDA
21 de noviembre de 2018
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CONVENIOS

i SEOENE
Sociedad Espanola de Odontoestomatologia
para pacientes con necesidades especiales

UNIVERSIDAD
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VNiVERSiDAD
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El asociacionismo es clave y transversal
para favorecer la activacion N

| LiNEAS DE TRABAJO transformaciéon de la salud y bienestar de

las personas con pardlisis cerebral.

e Mayor acceso de los ciudadanos en las decisiones pUblicas

Actuar en materia de prevencion y control de las enfermedades

bucodentales

Integracion de la atencién bucodental en las politicas de salud

general (La salud bucodental estd relacionada con varios ODS)

Actividades de promocién y /o investigacién en salud bucodental

para personas con ER que abarque amplias prioridades comunes
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