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¢ Porqué es tan importante?

Con la crisis parece que derechos ya adquiridos.....

Se han convertido en privilegios y en el caso de las personas con enfermedades poco
frecuentes, el camino hacia la consecucion de los mismos es mas largo y mas tedioso
porque ni siquiera representamos a un colectivo numeroso

A los Gobiernos les cuesta ver el retorno de la inversiéon, TENEMOS MUCHO TRABAJO
POR DELANTE
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Analisis de la Realidad

1)

Resultados de Estudios de Necesidades Sociosanitarias: tanto nacionales como
internacionales. Desde lo general a lo especifico. Ej. Estudio Enserio | (2009) vy IlI (2018),
Informe ADECCO (2015), Estudio Inkluni (2013), Estudio de Dependenciay E.R de la
Comunidad de Madrid (2014)

ADHESION AND COHESION

Cohesion b

Adhasion L
&l
=
-3

Resultados de encuestas dirigidas a los socios de vuestra entidad: una encuesta al afio
muestra una pequeia fotografia de las necesidades que afectan al colectivo

1)
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Analisis de la realidad:
identificacion de necesidades

lo que percibir

datos subjetivos | -

lo que sabemos:

datos objetivos
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Estudio ENSERIO

é¢Qué es?

Publication impulse desde FEDER
e Actualization: FEDER + CREER

Estudio sobre la situacidon de las necesidades
sociosanitarias de las personas con
Enfermedades Raras en Espaia

Resultado de un trabajo colaborativo
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Estudio ENSERIO

Objetivos

=  Conocer la situacion de las personas con enfermedades raras, sus cuidadores y familiares, en Espana.
=  Analizar las necesidades socio-sanitarias de las personas con ER y sus familias.

= |dentificar los recursos y servicios de los que hace uso este colectivo (apoyos personales, ayudas
técnicas...).

= Descubrir los aspectos que facilitan la inclusion social de los afectados por ER, asi como los obstaculos y/o
barreras para esa inclusion.

¢ Actualizacion
¢ Comparacion
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Estudio ENSERIO

Metodologia

715 cuestionarios 1503 cuestionarios
o 71 encuestas a entidades 150 encuestas a asociaciones
o N~
8 -
10 entrevistas en 8 14 entrevistas en
profundidad profundidad
4 grupos de discusion 8 grupos de discusion
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Rare Barometer Voices

= Programa de EURORDIS

***

j‘ EURORDIS

RARE DISEASES EURDPE

= Rare Barometer Voices es una de las
herramientas para desarrollar encuestas
cuantitativas

-------
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Rare Barometer Voices

La plataforma

s N

\_ /
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Rare Barometer Voices

¢CoOmo participar?

Colabora en
las encuestas

-

Inscribete en Rare
Barometer Voices

-

Recibe invitaciones para

participar en encuestas
—

Formando lideres, inspirando acciones
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Rare Barometer Voices

Participacidon de Espafia”

276
207

354

185
371
146

* Datos a 15 de septiembre de 2016
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Rare Barometer Voices

Resultados

Estudios en marcha

¢Qué opinan sobre |a investigacidén de
enfermedades raras? - Cuestionario corto

Barometer
Voices

Acceso a tratamiento: la desigualdad

en la atencién para pacientes
europeos de enfermedades raras

Estudios m =

Proximos estudios Estudios previos

Proximamente

Resultados de la encuesta de acceso al
tratamiento

Resultados de |a encuesta sobre el impacto de
las enfermedades raras en la vida diaria
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Rare Barometer Voices

Resultados

Durante los ultimos 12 meses, éen alguna ocasién ha dejado
de recibir el tratamiento médico que necesitaba...

Durante los dltimos 12 meses, éen alguna ocasion ha dejado Porque la lista de espera era demasiado larga? (n=1350)
de recibir el tratamiento médico que necesitaba...
fi ? =
porque no podia pagario? (n=1350) 100%
90%
100%
. 80%
90% - Durante los tltimos 12 meses, éen algun: 0%
80% de recibir el tratamiento médico que )
Porque el tratamiento que necesitaba no se ofi 60% = Rare Barometer
70% cerca? (n=1350) 0% Voices
60% 100% 20% mInternational Social
1 ° ° Survey Programme
50%
90% - 30%
40% 20% 20%
30% 20% 10%
20%
60% 0%
10% - Si No*
50% -
0%
Si No* 40% *No = No + No ha necesitado de tratamiento médico
30% T
*No = No + No ha necesitado de tratamiento médico 20%
10% -
0%

Si No*

*No = No + No ha necesitado de tratamiento médico
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Rare Barometer Voices

Cuestionario abierto

E Gen W&MA& ba mw&ﬂ;a«méw

de Endermedades Bonos
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Resultados

Impacto de los resultados

* EURORDIS, Esc formacion 2016



Resultados %

EJERCICIO
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Resultados

Expresando las necesidades de las personas que viven

con una enfermedad rara y sus familias Investigadores
Sociedad Profesionale.
sanitarios
~ Profesionales
Campanas sociales

MMCC (DM)

Abogar por la mejora de la situacion de los
pacientes de enfermedades raras

Movilizacion de recursos adicionales

Admon. Responsables
Politicos
Alianzas .
Estrategia
Nacional
Financiadores CCAA

* EURORDIS, Esc formacién 2016



Grupos de interés

X/

s Definicion: Los stakeholders son todos los grupos o individuos que afectan o se ven afectados por la
actividad de la organizacion

CLIENTES EXTERNOS

[ CLIENTES INTERMNOS ]
—

CLIENTES FINALES

Cormunidad de ER

= Equipo directiva de
FEDER central

= Equipo técnico de
FEDER
delegaciones

= Voluntarios,
becarics

« Junta Directiva

* Asociaciones
» Fundacionas
=« Federaciones
=« Personas con ER

» Familiares
» Cuidadores

Formando lideres, inspirando acciones

feder Emmms o



Grupos de interés
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Decalogo de prioridades

% Una vez tenemos los resultados, procedemos a ordenarlos e incorporarlos en nuestros

posicionamientos.

- Coherencia con nuestros fines

- Conocer la legislacion y estado de situacion
- Complementar con otros posicionamientos
- Ordenar por tematicas

- Reivindicacion acompanada de propuesta

- Hacerlo publico

«» Decalogo de Prioridades de FEDER (Adjunto)

%31-'}.&5%%%&130
T

UE ME PAGUE MI
A Lo DE 5U

https://www.enfermedades-raras.org/images/2017 Propuestas Prioritarias.pdf
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https://www.enfermedades-raras.org/images/2017_Propuestas_Prioritarias.pdf

Decalogo de prioridades

1. Plan de implementacién de la Estrategia Nacional de ER

2. Garantizar la sostenibilidad del Registro Nacional de las ER

3. Promover la formacion e informacion en ER

4. Favorecer la investigacion en Enfermedades Raras

Decélogo 5. Fortalecer, garantizar y agilizar los CSUR

de
prioridades 6. Implementar un modelo de asistencia integral en ER

7. Impulsar el acceso equitativo a MMHH y Productos Sanitarios

8. Fortalecer los Servicios Sociales

9. Promover la inclusidn laboral en ER

10. Promover la inclusidon educativa en ER

Formando lideres, inspirando acciones
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Decalogo de prioridades

1. Plan de implementacion de la Estrategia Nacional de ER

2. Garantizar la sostenibilidad del Registro Nacional de las ER

3. Promover la formacioén e informacion en ER

4. Favorecer la investigacion en Enfermedades Raras

5. Fortalecer, garantizar y agilizar los CSUR

Decdlogo
de 6. Implementar un modelo de asistencia integral en ER

prioridades

7. Impulsar el acceso equitativo a MMHH y Productos Sanitarios

8. Fortalecer los Servicios Sociales

9. Promover la inclusion laboral en ER

10. Promover la inclusion educativa en ER
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Trabajo colaborativo Administracion

Consejeria de
Servicios
Sociales

Profesionales Centros Base
del ambito dela
social y Comunidad
sanitario de Madrid

Personas con EPF

Trabajo administracion de Servicios Sociales

.  Area Discapacidad
.  Area Dependencia Entidades que

forman parte

de FEDER
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POLITICAS SOCIALES

Ley 51/2003, de 2

Ley Reguladora de diciembre, ey 3~9/-2006 de 14

Tl B e delgualdad de de Diciembre, de

sobre gestion LISMI), gobiernos Régimen Local oportunidades, no. Promocion de la
o .7 S e discriminaciénaccesi Aut ap |
I_e |S|aC|on institucional aprobada el autonémicos en 1985 (Ley bilidad universal de utonomia Persona

g dela 7 de abril de desarrollan sus 7/1985, de 2 las personas con y Atencién
: 1982 i de abril: : ;
Seguridad sistemas de SSSS 50,000 HABIT discapacidad a las personas en
liondau situacion de

Social, la (derechosy mediante leyes:
saludy el no DESCENTRALIZACION :
Dependencia

empleo discriminacié

Ley 36/1978, Integracion
de 16 de Social de los Entre 1982 y
noviembre, Minusvalidos 1993, todos los

Planes Observatorio

Estudios estratégicos de discapacidad
Alianzas:

Trabajo

Observatorio
Enfermedades
Raras

Formando lideres, inspirando acciones
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TRABAJO COLABORATIVO

Deteccion de la necesidad: Estudio Enserio I. (35 % se siente insatisfecha)

Reunion Consejeria de SS.SS CAM: se traslada la necesidad de un cambio de Baremo

CONSTITUCION DEL GRUPO DE TRABAJO: 2 Médicos, 1 psicéloga y dos técnicos de FEDER

® Reuniones trimestrales
e Arranca la Guia de EPF de Madrid
e Jornadas de sensibilizacién anuales en el marco de la Campafia

Constitucion del Grupo de Trabajo en MURCIA coordinado con el equipo de la CAM

Publicacion de la Guia en coordinacidon con Madrid para que no haya duplicidad

En 2015, primeras Jornadas de formacion de EVO’S en Barcelona

El CREER, impulsado por el ejemplo de las CC.AA inicia sus primeros encuentros de formacion de
profesionales de toda Espaiia e invita a los grupos de trabajo de FEDER Madrid y Murcia

Formando lideres, inspirando acciones
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PUBLICACIONES: Guia de valoracion de enfermedades poco frecuentes

[ www.madrid.org/bvirtual/BVCMO013865.pdf Q

GUIA de ORIENTACIONES para la
VALORACION de la DISCAPACIDAD
en ENFERMEDADES RARAS

13:23
21/12/2015 |
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PUBLICACIONES: Guia de valoracion de enfermedades poco frecuentes

VALORACION DE LAS SITUACIONES DE MINUSVALIA BB
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OB i — -~
feder E=Es

SRR



PUBLICACIONES: Guia de valoracion de enfermedades poco frecuentes

' C CRE Enfermedades £ x Y%

&«

Bl e

C [ www.creenfermedadesraras.es/cres

El Centro

IV Escuela de Formacion
Creer-Feder “Fon o]
ideres, inspirando acciones”
del 19 al 22 de septiembre de
2013

Curso "Enfermedades Raras
y discapacidad.
Procedimiento de evaluacidn
de la discapacidad en
Enfermedades Raras”,
sepliembre-noviembre de
2013

Jomada “Actualizacion de
0% dé Abencibn en
fermedades Raras’, 24 de
junio de 2014

Curso de Verano "Alencidn
sanitana y educativa en
rmedades Raras”, 14-16
lio de 2014

cciones”,
tiembre de

Jomada “Coordinac
Sistemas de Atenc ]
Enfermedades Raras®, 11y 12
de noviembre 2014

Bienvenidos

CRE Enfermedades Raras
Burgos

Créfr

res informativas Introduzea el texto

5y Jormadas |
ion de |a discapacidad en Enfermedades Raras”, sepiembre-

Curso "Enfermedades R: as y discapacidad, Procedimier
noviembre de 2013

4 Curso "Enfermedades Raras y discapacidad. Procedimiento de evaluacion
" dela discapacidad en Enfermedades Raras", septiembre-noviembre de
2013

Dentro de los actos con motive del Afio Espafiol de las Enfermed.:des Raras, el Creer ha tutelado el curso «Enfermedades

raras y discapacidad. P di de evaluacion de la discapacidad en Enfermedades Rarase en coordinacion con el
Area de Valoracién del Imserso, difgido exc te a los prof les de los Equipos de Valoracién de las diferentes

Comunidades Autdnomas

Se han llevado a cabo tres ediciones: 1% edicion: 24 y 20 de

noviembre de 2013

25 de septiembre; 2* edicidn: 22 y 23 de octubre y 3* edicién: 19y

A continuacién, se adjuntan las conclusiones B3 115 Kb E [iu que se han extraido del mismo.

Asi mismo, se adjuntan las ponencias presentadas.

¢Es posible abordar las Enfermedades Raras desde el equipo de Atencidn Primana?. El Protocolo DICE-APER. Miguel

Garcia Ribes, Médico de Familia y Coordinador del Grupo de Trabajo SemFYC sobre "Genética Clinica y Enfermedades

SR O

Is]l ESTIS

feder &=

BUSCAR

13:45
21/12/2015
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La Suma de Todos Jornadas de sensibilizacién en ER §0Y¢] o FEDER
B Comunidad de Madrid AW gP——s

www.madrid.org

CONSEJERIA DE ASUNTOS SOCIALES DE LA COMUNIDAD DE
MADRID

FEDERACION ESPANOLA DE ENFERMEDADES RARAS
DELEGACION FEDER- MADRID

Fecha: Jueves, 7 de Febrero de 2013

Lugar: Centro de Esclerosis Miiltiple Alicia Koplowitz
de la Comunidad de Madrid. Bulevar José Prat 42.
@ Metro Valdebernardo

Hora: 09:00- 15:00

Con la colaboracion de beVle



PUBLICACIONES: Guia de valoracion de enfermedades poco frecuentes

> Ya llevamos 5 Jornadas de sensibilizacion donde se han
abordado 21 patologias

» Las encuestas de satisfaccion revelan que cada afo
aumenta el interés por parte de los profesionales

» Lainformacion cualitativa demuestra que los testimonios
son la intervencion mas valorada por los profesionales

feder mmmm= L




Estudio de
Hemofilia

e Elaborado por
Centros Base

e Se consigue una
muestra desde
1999 hasta 2015
muy
representativa

* Presentado en el
CRECOVI por el
Director General

Participacién en
Europlan Il de los EVO

*Nos muestra un realidad
de la situacion
desconocida para
nosotros

eTenemos la oportunidad
de sentar en la misma
mesa a responsables de
EVO y Consejeria de
Sanidad

eImpacto en el Plan
Estratégico de E.R
impulsado por FEDER y
la C. de sanidad

Abordaje
del ambito
laboral

e Jornadas
formativas
destinadas a
profesionales
para la
inclusion
laboral

ACCIONES TRANSVERSALES

Direccidn
General de
Dependencia:

Il Jornadas de
formacion a
valoradores
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EN ALIANZA

- L
C GRM] Las nuevas normas y baremos para la evaluacion de la
discapacidad se establecen de acuerdo a la

descripcidon que realiza la “Convencion de los derechos

de las personas con Discapacidad
(ONU 2006), ratificada en Espaina en 2007:

“‘Resultado de la interaccion entre las personas con deficiencias y las
barreras debidas a la actitud y al entorno que evitan su participacion

plena en la sociedad, en igualdad de condiciones con los demas” - ® - ®
® @&
SRR/
L / I
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EN ALIANZA

- @
C GRM] La CIF se pronuncia por un enfoque bio-psico-social y

ecologico, superando la perspectiva biomédica de la
CIDDM. Se trata de un enfoque mas global donde se
ve ampliada la escala de dificultades en el desemperio
de la vida diaria, asi como los factores contextuales y
ambientales

®|la nueva Propuesta técnica ya existe y la tiene el IMSERSO
=Ajusta por edad
=Contempla de forma especifica a las E.R

=Tiene en cuenta el prondstico Formando lideres, inspirando acciones
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videos patricia/Caperucita Roja según el lobo Sombras Chinescas.mp4
videos patricia/Caperucita Roja según el lobo Sombras Chinescas.mp4

Decalogo de prioridades

1. Plan de implementacién de la Estrategia Nacional de ER

2. Garantizar la sostenibilidad del Registro Nacional de las ER

3. Promover la formacion e informacion en ER

4. Favorecer la investigacion en Enfermedades Raras

Decélogo 5. Fortalecer, garantizar y agilizar los CSUR

de
prioridades 6. Implementar un modelo de asistencia integral en ER

7. Impulsar el acceso equitativo a MMHH y Productos Sanitarios

8. Fortalecer los Servicios Sociales

9. Promover la inclusidn laboral en ER

10. Promover la inclusion educativa en ER
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EUROPLAN

¢Qu es EUROPLAN?

2008

e Comunicacién de la Comisidn «Las enfermedades raras: un reto para Europa »]

e Recomendacién del Consejo relativa a una accion en el ambito de las ER

e Direccion en la aplicacidon de los derechos de los pacientes en la asistencia
sanitaria fronteriza (ERNs)

Proyecto Europeo de Desarrollo de Planes
Nacionales de Enfermedades Raras
(EUROPLAN)
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EUROPLAN

Objetivos y fases

» Elaborar recomendaciones como "herramientas™ para facilitar el desarrollo de un plan o estrategia nacional
para las enfermedades raras

» Elaborar indicadores para monitorear planes y estrategias nacionales
» Discutir las recomendaciones con las partes interesadas

> Difundir las recomendaciones

|

' ™
Accién Conjunta
RD-ACTION Europea

Accion Conjunta

Accion EUCERD
Comunitaria
25 conferencias
15 conferencia nacionales
nacionales J Y /
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EUROPLAN

EUROPLAN 2009

EUROPLAN 2014

EUROPLAN 2017

Formando lideres, inspirando acciones
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EUROPLAN

20 By o
EUROPLAN sSoc \
et i9"¥ FEDER Q*’
00-Hs E ' \..k' EureUDRMQEEHDﬂ!DS!

ﬂ

.
EURORDIS ~

@ cnones RRGRENN >, SSgeeDer

EUROPLAN ESPANA

INFORME FINAL DE LA CONFERENCIA EN ESPANA QA

L Informacion General
Pais ESPANA

Fechay lugar de la 5 y 6 de noviembre, Burgos. Centro de Referencia PLAN NACIONAL
Conferencia Nacion:

Nacional Estatal de Atencidn a Personas con Enfermedades Raras y

sus Familias (CREER) F I N A L
Pagina Web www.enfermedades-raras.org

Organizadores Federacin Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER),
Centro de Referenda Estatal de Enfermedades Raras
(CREER)

Miembros del Comité Motor | Simona Bellagambi - Asesora Eurordis

Rosa Sanchez de Vega - Vocal de FEDER y vicepresidenta
de Eurordis

Miguel Angel Ruiz - Director del CREER, IMSERSO,
Ministerio de Sanidad, Polltica Sodial e Igualdad (MSPSI)
Isabel Calvo - Presidenta de FEDER

Oaudia Delgado - Directora de FEDER

Concha Colomer - Subdirectora General Oficina de

Planificacién Sanitaria y Calidad del MSPST o

Ignacio Abaitua - Jefe de Servidio del Instituto de zmbre de 2014

Investigacién de Enfermedades Raras. Instituto de Salud
Carlos I1I. Ministerio de Ciendia e Innovacién

Cristina Avendafio - Directora de la Agendia Espafiola de :
Medicamento. MSPS ‘RD
Miguel Garcia - Presidente de la Sociedad Espafiola de Action
Medicina Familiar y Comunitaria

Francesc Palau - Director cientifico de CIBERER

Felidano Ramos - Presidente de la Asodiacion Espaiola de
Genética Humana

Pedro Serrano - Miembro del Provecto EUROPLAN nor.

Para dar continuidad al trabajo iniciado en las Conferencias EUROPLAN y promover la
Estrategia Nacional de ER, se realiza un analisis de corte para debatir y analizar la

situacion actual entorno a tres temas de especial interés en Espafia

Formando lideres, inspirando acciones
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EUROPLAN 9

EUROPLAN 2009 EUROPLAN 2014 EUROPLAN 2017

L CSUR Yy ERN J

" Acceso a diagndstico y I
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EUROPLAN

Resultados esperados

EUROPLAN

European Project for Rare Diseases National Plans Development

Determinar propuestas concretas para
mejorar el impacto de la Estrategia
Nacional de ER, asi como de los
planes socio sanitarios a nivel
autondémico.

Medir con indicadores comunes la
Estrategia Nacional de ER y definir
indicadores especificos
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EUROPLAN

Agentes implicados

Industria

Comunidad Organizaciones
Cientifica s, sociales
‘1 | S8 Representantes
| 20 & de pacientes
Profesionales, © . & &
Ll "
&!5 J | f// 0/
% s | > |
Administracion
Representant

Politicos

Y
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EUROPLAN

CCAA participantes

Formando lideres, inspirando acciones
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EUROPLAN

Desarrollo

L Conferencia
Comité Motor EUROPLAN
J
MAYO NOVIEMBRE
Comité 2Y 3 NOVIEMBRE Rueda de
Motor WORKSHOP Prensa
JUNIO SEPTIEMBRE
Reuniones de GdT] Reuniones de GdT
OCTUBRE
JUNIO

Reuniones de GdT|

Taller Asamblea de FEDER
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EUROPLAN

Conferencia
EUROPLAN

et for Rare Diseases National Plans Develap

rabajando’juntos para Impulsar
el cambio en la Vida de las Personas con

ENFERMEDADES POCO
FRECUENTES

Formando lideres, inspirando acciones
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Decalogo de prioridades

1. Plan de implementacién de la Estrategia Nacional de ER

2. Garantizar la sostenibilidad del Registro Nacional de las ER

3. Promover la formacion e informacion en ER

4. Favorecer la investigacion en Enfermedades Raras

Decdlogo
de < 5. Fortalecer, garantizar y agilizar los CSUR

prioridades

6. Implementar un modelo de asistencia integral en ER

7. Impulsar el acceso equitativo a MMHH y Productos Sanitarios

8. Fortalecer los Servicios Sociales

9. Promover la inclusion laboral en ER

10. Promover la inclusidon educativa en ER

Formando lideres, inspirando acciones
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CSUR y ERNs

¢Qué es un CSUR?

REAL DECRETO 1302/2006
Los CSUR estan diseifiados para atender:

Enfermedades raras que, por su baja
prevalencia, precisan de concentracion de
los casos para su adecuada atencién.

Patologias

centro

Grupos de patologias

Enfermedades que requieren para su
adecuada atencidn técnicas de elevado
nivel de especializacion.

Técnicas, tecnologia o procedimiento

Y
servicio o unidad

Enfermedades que requieren alta
tecnologia para su prevencion,
diagndstico o tratamiento.
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CSUR y ERNs

¢Como se designa?

COMITE DE DESIGNACION
establece areas

COMITE DE DESIGNACION + GRUPOS DE EXPERTOS
identificar patologias o procedimientos definir criterios de designacién

|¢

COMITE DE DESIGNACION
eleva a acuerdos por parte del CISNS

|¢

CCAA
presentan solicitudes

|¢

COMITE DE DESIGNACION
evalua las solicitudes: POSITIVO

|¢

SG DE CALIDAD Y COHESION
proceso de auditoria y acreditacién: POSITIVO

|¢

COMITE DE DESIGNACION
eleva a acuerdo del CISNS

|¢

RESOLUCION DEL MSSSI DE DESIGNACION POR 5 ANOS

|¢
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¢Como se designan?

establece areas

A4
COMITE DE DESIGNACION + GRUPOS DE EXPERTOS
identificar patologias o procedimientos definir criterios de designacién
capacidad
formativa a
otros

profesionales

sistema de
informacion

indicadores
recursos para
la atencion




CSUR y ERNs

¢Como se designa?
establece areas

identificar patologias o procedimientos definir criterios de designacién

eleva a acuerdos por parte del CISNS

[https:/Iwww.msssi.gob.es/profesionales/CentrosDeReferencia/PatologiasCSUR.htm]

Patologias y procedimientos diagnosticos o terapéuticos para los que es necesario designar CSUR en el Sistema Nacional de Salud y criterios que deben cumplir éstos para ser
designados coma de referencia, acordados por el Consejo interterritorial:

Criterios alianzas entre centros = Cotaries, acariates pr o E3nsgo itorial, que deben cumplir los CSUR para ser designados como de veferencia del Sistema
1. QUE‘madOS CriticGS@ 1. QUEMADOS CRITICOS
Podemos definir la Unidad de Quemados Criticos como el dispositivo asistencial de ata especializacién y complejidad, integrado en un centro
_Reconstruccion del p abellén auricular = :‘;p::t;:;:;m on los recursos humanos y materiales necesarios para Ia atencion sanitaria basada en la mejor evidencia disponible de este
Son criterios de ingreso en una Unidad de Quemados Criticos: '*4*
. Glaucoma congénito y glaucoma en la infancia ) - Quemadhass o g ot grado > 20% de mperice ool quema s cuskei d.

- Quemadiuras de segundo o tercer grado > 10% de superficie total quemada en menores de 10 afos y mayores de 50.
- Quemaduras quimicas y eléciricas.

. Alteraciones congénitas del desarrollo ocular (alteraciones del globo ocular y los parpados) ff) Qe oo ones et (bl b s,

humas, €.
- Quemaduras eon riesgos asociados (antecedentes elinicos del paciente como diabetes, inmunodepresion, etc ).

. Tumores extraocculares en la infancia (Rabdomiosarcoma) )

A. Justificacion de la propuesta

- Tumores intraoculares en la infancia (RE‘I inoblastom a] @ I:m::::l; epidemiologicos (ncidencia y s;;s;;:z i:‘li:h:\‘c:\den:m ¥ prevalencia de quemaduras en Espana se han estimado a partir de
. Estados Unidos™ ™% ™. En 1999, con una poblacién de 280x10° habitantes, 500.000 personas
. Tumores intraoculares del adulto (Melanomas uveales) £ Silfcron gueacirs que requieton stencin médca. De &, 30000 generton D
hospitalario, y de estas iltimas, 20.000 fueron remitidas y tratadas en centros especificos de
. . . . . . quemados.
. Descompresion orbitaria en oftalmolopatia tiroidea &) e 55000 bt e e e s i,
- 18 de cada 100.000 habitantes requieren ingreso hospitalario tras quemadura.
- 7-8 de cada 100.000 habitantes requieren ingreso hospitalario_en centros de grandes

Tumores orbitarios

Retinnnatia del nrematurn avanrada
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¢Como se designa?

COMITE DE DESIGNACION
establece areas

COMITE DE DESIGNACION + GRUPOS DE EXPERTOS
identificar patologias o procedimientos definir criterios de designacién

|¢

COMITE DE DESIGNACION
eleva a acuerdos por parte del CISNS

|¢

CCAA
presentan solicitudes

|¢

COMITE DE DESIGNACION
evalua las solicitudes: POSITIVO

|¢

SG DE CALIDAD Y COHESION
proceso de auditoria y acreditacién: POSITIVO

|¢

COMITE DE DESIGNACION
eleva a acuerdo del CISNS

|¢

RESOLUCION DEL MSSSI DE DESIGNACION POR 5 ANOS

|¢



CSUR y ERNs

¢Qu es una ERNs?

‘ Mejorar el acceso a una atencién sanitaria

Las Redes Europeas de Referencia (ERNs por sus siglas en
‘ Facilitar la cooperacion

inglés o RER en castellano) son redes de centros

especializados, prestadores de asistencia y laboratorios

Mejorar el diagndstico y la atencién

‘ Ayudar a prestar servicios altamente especializados

‘ Poner en comun el conocimiento
‘ Fomentar la formacion y la investigacion

Formando lideres, inspirando acciones

gue estdn organizados a nivel transfronterizo.

Un centro especializado puede ser un equipo clinico, un
centro médico o un hospital y debe estar acreditado

formalmente por el Estado miembro.

o.-_-_}\ European
'.'5... ' Reference
0.0. Networks -
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CSUR y ERNs

Caracteristicas y Proceso

= >]10 prestadores de asistencia sanitaria

=  >8 Estados miembros

Valoraciéon L
A eellen) e Aprobacion del

. Consejo de
. . organismo
* Respaldo del Estado miembro respectivo independiente Estados

= Dedicados a las mismas areas

Formando lideres, inspirando acciones

fe_ d I‘ e -




CSUR y ERNs c

¢Como participa Espana?

Designacion como
CSUR por el SNS

Informe favorable del
Comité de Designacion
de SCUR

Certificado del MSSSI
de que su participacion
en la propuesta de
creacion de una red es
conforme a la
legislacion nacional

Formando lideres, inspirando acciones




CSUR y ERNs

Resultado de la convocatoria y participacion de Espana

Enfermedades Autoinmunes, inflamatorias y de inmunodeficiencia / Malformaciones congénitas y desordenes intelectuales

Enfermedades raras de los huesos Enfermedades raras neuroldgicas

Canceres pediatricos Neuromusculares

Canceres de adultos Enfermedades raras renales

Enfermedades raras del corazén Enfermedades de la piel

Enfermedades del tejido muscoesquelético cognitivo, Enfermedades urogenitales

Anomalias craneo-faciales y de los sentidos Trasplantes en nifios

|

Enfermedades endocrinas Tumores genéticos

Enfermedades rara de los ojos Enfermedades raras con epilepsias complejas

|

|
LAl LKL«

Hematoldgicas raras Enfermedades respiratorias

Enfermedades raras hepaticas Enfermedades vasculares

|

AL KL KK«

Trastornos metabdlicos Ginecoldgicas

Formando lideres, inspirando acciones
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CSUR y ERNs

e
o,-;l“ European

..'.'.' <3 Reference
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Formando lideres, inspirando acciones
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videos patricia/Conoce más sobre Redes Europeas de Referencia.mp4
videos patricia/Conoce más sobre Redes Europeas de Referencia.mp4

CSUR y ERNs

Papel de FEDER

Interlocucidn

Ministerio de Sanidad B ey entre el ambito | Participacion en E-PAG

Asociaciones nacional y europeo (Eurordis)

Expertos

Formando lideres, inspirando acciones
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SITUACION ACTUAL TERCER SECTOR DISCAPACIDAD

0

Los cambios de los riesgos sociales vinculados a fendmenos como los nuevos modelos familiares, las
migraciones, el envejecimiento de la poblacidn, hacen que la discapacidad no esté en el primer lugar
de la vulnerabilidad para los politicos.

El nuevo modelo asociativo de personas con discapacidad organizadas para la reivindicacion de
derechos y el rechazo de la discriminacion por discapacidad, entra en contradiccion con la actividad
de gestion o cogestion de centros y servicios dependientes del soporte financiero de los gobiernos
qgue llevan a cabo muchas organizaciones del sector.

W

Antonio Jiménez Lara y Agustin Huete Garcia Universidad de Salamanca

Formando lideres, inspirando acciones
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Esta presentacion ha sido elaborada por la Federacion
Espariola de Enfermedades Raras, y contiene
informacion y comentarios de caracter general buscan
ser de utilidad practica.

El contenido de este documento resulta por si solo
insuficiente para la toma de decisiones y, por tanto, no
excluye ni sustituye la necesidad de obtener
asesoramiento especifico antes de abordar cualquier
resolucion



