Papeles de

=y FNEDER: l
.

*Acaba de recibir su primera mufieca.
EL PLANAYUDA peumt, 1 todas 1as

Federacion Espanola De ]Enﬁrmedades Raras '__,

TRIMESTRE, 2003

¥ | Semana Europea de Concienciacion

L - ,u.; A

™ Reunidn de la Red de Alianzas .
Entrevista con

Nacionales José Félix Olalla,
miembro del Comité del

VAMDOS TAN LEJOS QUE LLEGAMOS AL CORAZON m _
Medicamento Huérfano




FEDER

Trappas | g 3 F mlermssigins Bas

«
Edita
FEDER

Presidente
Moisés Abascal
Junta Directiva:
Francesc Valenzuela, José
Luis Torres, Maria Velasco,
Rosa Sanchez de Vega,
Ana Sanchez, Esperanza
Ramos, Antonio Pefia,
Monica Merino, Teresa Balta,
Miguel Angel Moreno
Director:
José Luis Rivas Guisado
Redaccion:

José Luis Plaza, Juan
Zamudio, Antonio Bafén,
Miguel Angel Moreno Navarro,
José Luis Torres
Coordinacion:
Vanesa Pizarro Ortiz
Equipo Técnico:
Begofa Ruiz y
Miriam Torregrosa
Comité Cientifico:
Manuel Posada, Investigacion.
Emili Esteve, Farmaindustria.
Fernando Royo, Bioempresas.
Miguel Garcia Fuentes, Pediatria.
Enrique Galan Gomez, Genética.
Teresa Espafiol, Medicina
Inmunoldgica.

Nicolas Garcia, Servicios Sociales.
Karina Villar, Temas Legales.

Sede Social:

FEDER
Enrique Marco Dorta, 6, local
41018 Sevilla
Teléfono: 954989892
Fax: 954989893
E-mail: f.e.d.e.r.@teleline.es
Delegacién de Catalunya:
Pere Vergés, 1-3, planta 9, oficina
9.5 (Hotel d’Entitats La Pau)
08020 Barcelona
E-mail: catalunya@minoritarias.org
Teléfono: 932056082
Delegacion de Extremadura:
Sinforiano Madrofiero, 16, 2.°, L
06011 Badajoz
Teléfono 924252317
E-mail:
federextremadura@telefonica.net
Delegacion de C.A. Valencia:
San Agantagelo, 44, bajo-izq.
03007 Alicante
Teléfono 966141580
e-mail: feder-comval@ono.com
Delegacion Madrid y Redaccion:
Cristébal Bordid, 35,
despacho nim. 301
28003 Madrid
Telefax: 915334008
E-mail: madrid@minoritarias.org
Servicio de Informacion y

Orientacion (SIO)
Tel.: 902181725

www.enfermedades-raras.org
info@minoritarias.org
Imprime:

Graficas Arias Montano, S. A.
28935 MOSTOLES (Madrid)

Deposito Legal: M. 11.267-2002

Cartas de los lectores

Pensar que era un bicho raro...

e sentia muy solo. Pensar que era un hicho raro me hacia aislarme y eso que a la vista de to-
I\/I dos parezco «normal», salvo cuando me quedo dormida en algdn sitio en el que no debo

dormirme. De nifio tuve problemas en el colegio, me quedaba dormido casi todos los dias y
mi profesor daba la charla a mis padres. La mayoria de las noches dormia de un tirdn unas diez ho-
ras, pero aun asi tenia suefio durante todo el dia, me quedaba dormido incluso hablando con mis ami-
gos. Mis padres me llevaron al médico en numerosas ocasiones, pero no conseguian ningdn diagnos-
tico que aclarara el problema. Tengo 25 afios y hace 2 por fin me dijeron que tenia Narcolepsia, tuve
que cambiar mi estilo de vida, ahora me busco momentos para echarme siestas cortas y asi consigo
(a veces) mantenerme despierto en las actividades en las que me relaciono con los demas, los farma-
cos también ayudan bastante. Ahora que conozco lo que me pasa, me lo tomo todo de otro modo, ha-
blo con gente con mi mismo problema, asf las depresiones de afios atras las he dejado de lado.

Eleuterio Mateo Prados

.. Y la angustia, ¢quién la trata?

alvo raras excepciones,

la mayoria de los espe-

cialistas hacen creer a
los afectados que pueden
llevar una vida normal, de-
bieran tener mas cuidado a
la hora de asegurarlo jjNo
se sabe, puede que si y pue-
de que nojj

Cada afectado es un mundo,
y ello no depende siempre,
de si tiene mayor o menor
grado de hiperlaxitud. Mu-
chos de ellos llevan actual-
mente, vidas limitadas (dis-
capacidad). Y con dolor cré-
nico que con frecuencia no
es tratado. Ademas tenemos
cientificamente comproba-
do, trastornos de angustia,

una angustia que crece, al
no ser tratados debidamen-
te. Y dicha angustia por cier-
to, tampoco en una mayoria
de casos esta siendo trata-
da.

Existe una gran tragedia hu-
mana, detrds de muchos de
los afectados, los cuales vi-
ven con dolor cronico no tra-
tado, con miedo justificado a
hacerse dafio, ante cualquier
actividad. Y lo que es peor, ya
no saben a quién acudir en
busca de ayuda.

iiTodo ello debiera de hacer
reflexionar a los especialis-
tasjj

Marta Gonzalez

Un poco menos triste

Ausencia
de diagnostico

ras innumerables visitas a diferentes gi-
T necdlogos de Madrid del ambito pliblico

y privado me detectan Sindrome de Ma-
yer Rokitansky En mi caso la agenesia 0 au-
sencia vaginal y uterina era total. Ahora bien,
no paro de preguntarme, ;cOmo es posible que
en tantos reconocimientos a os que me some-
i durante 5 afios los ginecdlogos no fueran ca-
paces de detectar tal ausencia?

En todos los escritos de enciclopedias médicas,
casos clinicos de la seccion de ginecologfa, in-
formacin sobre malformaciones congénitas y
demas escritos especificos aparece el sindrome
de Mayer como el primero a tener en cuenta en
adolescentes con desarrollo normal y ameno-
rrea primaria.

Me ha hecho falta mucho valor para redactar
este escrito pues en mi entorno este problema
no puede ser tratado abiertamente, no he lo-
grado contactar con ninguna persona afecta-
da, a pesar de haber buscado en todos los me-
dios disponibles. Aun existen muchos tabdes
sociales, es por eso que muchas personas
como Yo y otros afectados de malformaciones
genitales se sientan més aislados que nadie.

Pilar Lago

sada y le cuesta mas moverse. Ella no entienda porqué le ocurre esto, porqué no puede salir

Soy la madre de una nifia de 15 afios afectada de miopatia mitocondrial, cada dia estd méas can-

fuera del barrio con sus amigas del colegio los fines de semana, porqué cada vez le cuesta mas
vestirse, tampoco entiende porqué nadie se lo explica. Desde que fue diagnosticada en 1998 hemos
tenido que luchar para que consiga lo mas basico como es la rehabilitacidn, nos hemos encontrado
con médicos que cada vez que estabamos con ellos nos sentiamos como si estuviéramos pidiéndo-
les un gran favor, que no miran a la cara a mi hija y que en cuanto pueden nos dan la espalda. No
entendemos ese rechazo que se suma al dolor de ver a nuestra nifia cada dia peor y mas triste. Con
un poco de confianza y apoyo por parte de algunos profesionales podriamos sentirnos un poco me-
jor para afrontar esta maldita enfermedad con mas fuerza y quizas consigamos que mi nifia esté un

poco menos triste.

Foto portada: IVAN VALDERRAMA

Adriana Gonzalez
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Carta ABIERTA

El valor
de
FEDER

JOSE Luls

e
TORRES,
|~ ¥ tesorero de FEDER

ara valorar FEDER, podriamos utilizar unas magnitudes de caracter econémico, como
serfan el niamero de empleados, la cifra de ingresos, el nimero de socios o el de sus sedes.
Y asi, FEDER se constituy6 en 1999, con una sola persona a tiempo parcial, con sélo siete
asociaciones, con unos ingresos que se limitaban a las cuotas de socios, y la Unica sede de Sevilla.
Actualmente cuenta con 11 empleados, unos ingresos de 172.000,00 €, 67 entidades asociadas y 5
delegaciones activas. Pero esta seria una apreciacion meramente patrimonial y burocratica.

Sin embargo, podriamos valorar FEDER cuantificando los progresos realizados en la consecucion de
sus objetivos. Y en este orden, podemos decir que FEDER es la organizacion mas representativa de
afectados por ER, que se ha convertido en el interlocutor valido tanto para tratar con los poderes
publicos, y con otras entidades de cardcter privado, que se encuentra representada y considerada en
Organismos Publicos nacionales e internacionales, pudiendo acceder a diferentes foros desde donde
presentar sus demandas y reclamaciones de una mejor atencion a las necesidades de quienes padecen
ER. Ahora, esta valoracion no debe conllevar que nos demos por satisfechos, por cuanto existen
innumerables cuestiones a las que hay que seguir atendiendo, y por las que hay que mantener vivas
las reivindicaciones. Sin duda, ese es el verdadero valor de FEDER, el valor en el que hay progresar.

A FEDER se le medira por la repercusion de sus actividades en desarrollo de sus fines, y por los
avances que logre para el colectivo que representamos. Pero, debemos de dotarnos de los recursos
que nos permita la realizacion plena de los programas trazados. Y la bisqueda de esos recursos ha

de ser un esfuerzo realizado por todos, y sus frutos deberan ser, igualmente, compartidos entre
todos.

Nuestra experiencia nos muestra como las Asociaciones con mayor nivel de profesionalizacion logran
mejores resultados. Actualmente, FEDER trata de lograr ese grado de profesionalizacion, y se espera
que esa inversion sea devuelta con el trabajo de los técnicos, que deberan colaborar en incrementar
el valor de FEDER, ya sea con el hallazgo de nuevas fuentes de ingresos, o con el impulso de
acciones o programas del interés de nuestro colectivo.

Incrementar el valor de FEDER es una responsabilidad que todos tenemos, y que en especial se

espera de nuestros profesionales.

—EDITORIAL

Reivindicamos
un lugar y una voz

e agolpan las noticias, y no vamos a ser
Snosotros quienes impidamos que asi

sea. Nos referimos al compromiso de la
Ministra de Sanidad y Consumo, Ana Pastor,
de crear un Centro de Investigacién de En-
fermedades Raras, adscrito al CISATER (Ins-
tituto Carlos I11), al anuncio del Ministro de
Trabajo y Asuntos Sociales, Eduardo Zapla-
na, de la proxima construccion de un centro
de referencia de Enfermedades Raras en Bur-
gos y de la reforma de la Ley de Reproduc-
cion Asistida, por la cual se autoriza la inves-
tigacion terapéutica con células madre em-
brionarias.

Tres noticias que nos llenan de satisfaccion,
maxime siendo ellas, sin duda, producto de
una constante reivindicacion de FEDER y de
sus muchos afiliados. Y aunque quiza seamos
los Ultimos llegados, razones tenemos mas que
suficientes para exigir una atencion a nuestros
problemas que son muchos, como muchas son
las enfermedades que FEDER representa.

Reivindicamos un lugar y unavoz en todos
estos proyectos, que esperamos se conviertan
pronto en realidad, y que de las palabras se
pase a los hechos. Contamos con la sensibili-
dad, conocimiento, derechos y experiencia
para exigir que se cuente con nosotros cuan-
do lo que se trata es nuestro presente y nues-
tro futuro, el presente y el futuro de tantos pa-
cientes que por mor del destino y de la resig-
nacion, han permanecido ya muchos afios en

silencio. No se puede construir, legislar y de-
cidir a nuestras espaldas, ni siquiera en ausen-
cia, so pena de dejar al protagonista fuera. So-
mos —queramos o0 no— los interlocutores le-
gales para esta empresa. Y no Somos nosotros
quienes hemos pedido ni deseado serlo; pero
unavez asi, FEDER y sus pacientes/asociados
tienen mucho que decir en todo esto.

Una luz ha entrado por ese tdnel oscuro de
nuestra historia que ha sido, que son las En-
fermedades Raras, y quienes tenemos que cru-
zarlo somos nosotros, enfermos y sus familias,
y en nombre de todos ellos FEDER. Por eso
nuestra reivindicacion esta mas que justifica-
da; una reivindicacion que hacemos con fir-
meza y respeto.

FEDER

FEDER
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Las personas

afectadas por estas

enfermedades

encuentran todo tipo

de dificultades

en su busqueda

de diagndstico,

para obtener

informacion y

para ser dirigidas

a los profesionales

conocedores

de estas
enfermedades.

ESPECIAL

FEDER demanda

a la Administracion apoyo

para los afectados

por Enfermedades Raras

MoIsEs ABASCAL,
presidente de FEDER

* Las Enfermedades Raras son lo suficientemente graves y afectan a
tantas personas en Espafia, como para reivindicar un apoyo mas de-
cidido por parte de la Administracion.

as llamadas «Enfermedades
LRaras» (ER) son enfermeda-

des que afectan a un pequefio
ndmero de personas en comparacion
con la poblacion general. En Europa,
una enfermedad se considerada rara
cuando afecta a 1 persona por cada
2.000, por lo que menos de 20.000
personas sufririan una de estas enfer-
medades en Espafa. Pero hay refe-
renciadas mas de 5.000 Enfermeda-
des Raras segun la OMS. En Europa
se estima que existen de 25 a 30 mi-
llones de afectados, del 4 al 6% de la
poblacion.

Origen y caracteristicas

Si bien casi todas las enfermeda-
des genéticas son enfermedades ra-
ras, no todas las enfermedades raras
son genéticas. Existen enfermedades
infecciosas 0 autoinmunes muy raras.
La causa sigue siendo desconocida
para muchas de estas enfermedades.

Las ER son enfermedades graves,
cronicas y progresivas con un pro-
noéstico vital en juego muchas veces.
Pueden manifestarse desde la infan-
cia, como por ejemplo la enfermedad
de Pompe, las neurofibromatosis, la
osteogénesis imperfecta, las condro-
displasias o el sindrome de Rett. Sin
embargo, mas del 50% de estas en-
fermedades son de manifestacion
adulta, como la enfermedad de Hun-
tington, la enfermedad de Charcot-
Marie-Tooth, la esclerosis lateral
amiotrofica, el sarcoma de Kaposi o
el cancer de Tiroides. Las ER sopor-
tan un déficit de conocimientos mé-
dicos y cientificos. Para la mayoria no
existe un tratamiento curativo, pero

FEDER

cuidados apropiados pueden mejorar
la calidad de vida del paciente y pro-
longarla. Se han conseguido ya pro-
gresos espectaculares para algunas
de ellas, demostrando que en lugar
de tirar la toalla hay que intensificar
el esfuerzo de investigacion y solidari-
dad social.

El problema de las Enfermedades
Raras o poco frecuentes se plantea
tanto:

e En el ambito del diagnoéstico,
por tanto, de reconocimiento e
identificacion precoz de la en-
fermedad,

e Como en el ambito terapéutico
y psicologico.

Consecuencias médico-sociales
de la infrecuencia de las ER

Las personas afectadas por estas
enfermedades encuentran todo tipo
de dificultades en su busqueda de
diagnostico, para obtener informa-
cion y para ser dirigidas a los profe-
sionales conocedores de estas enfer-
medades. El acceso a cuidados de ca-
lidad, el manejo global de los aspec-
tos sociales y médicos de la
enfermedad, la coordinacion de los
cuidados hospitalarios y domicilia-
rios, la autonomias y la insercion so-
cial, profesional y ciudadana suponen
todos ellos un problema. Las perso-
nas afectadas por ER son maés vulne-
rables desde el punto de vista psico-
I6gico, social, econémico y cultural.
Estas dificultades podrian reducirse
si se llevara a cabo una politica ade-
cuada. A causa de conocimientos
cientificos y médicos insuficientes, un
gran nimero de enfermos no es diag-

nosticado. La etiologia de su enfer-
medad permanece desconocida, y el
manejo se basa en los sintomas.

Esperanzas de progreso
en el diagnostico y tratamiento
de estas enfermedades
Para todas estas enfermedades,
existen grandes esperanzas en la con-
tribucion de la investigacion. Varios
cientos de enfermedades pueden hoy
diagnosticarse por un test de labora-
torio. Los conocimientos de la histo-
ria natural de estas enfermedades
progresan. Los investigadores traba-
jan mas y mas en grupo pero es nece-
saria una politica de coordinaciéon
para compartir los resultados de sus
investigaciones y avanzar con mayor
eficacia y aplicar sus resultados inme-
diatamente como seria un Instituto
de Investigacion en Enfermedades
Raras.

FEDER y los Centros
de Referencia

En Espafa la FEDER representa
a méas de sesenta asociaciones espa-
flolas de ER y viene luchando desde
1999 por lograr el mayor reconoci-
miento de estas enfermedades y el
problema de salud publica sin resol-
ver que representan. Y trata de im-
pulsar la investigacion en estas enfer-
medades.

Estos afectados necesitan mas que
nadie para su atencién de una con-
centracion de recursos terapéuticos y
de diagnostico necesarios, pero la si-
tuacion actual es muy grave pues en
la practica no se designan centros de
referencia de tratamiento ni de diag-
néstico.

Desengafio de los afectados

Las asociaciones de pacientes se
sienten engafiadas; a pesar de haber
asistido algunas de ellas al Senado
(Febrero de 2002) para presenciar la
defensa de una mocion que instaba al
Gobierno a crear el Instituto de In-
vestigacién sobre Enfermedades Ra-
ras, que les hizo pensar que las cosas
empezaban a cambiar. En la practica,
aunque el Senado aprobé 9,5 millo-
nes de euros para su financiacion ini-
cial, posteriormente en los presu-
puestos del Estado no se ha adjudica-
do partida alguna con ese fin para

éste afio. Y no se ha publicado hasta
la fecha ninguna disposicion que nos
haga pensar en un cambio de actitud
a corto plazo. Creemos que era inne-
cesario engafar asi a los enfermos y
sus familias. Es urgente desenterrar
esos 9,5 millones de euros.

Sin presupuesto especifico
para un Instituto prometido

La ministra de Sanidad y Consu-
mo, Ana Pastor, ha demostrado su in-
terés en algunos casos de afectados
por distintas ER (ej. La enfermedad
de Pompe) y ha intercedido para lo-
grar terapias especificas no existentes
en nuestro pais, lo que es de agrade-
cer publicamente. Ana Pastor ha de-
clarado a los medios, en distintas oca-
siones, su compromiso para crear este
Instituto de Investigacién en Enfer-
medades Raras pero... ¢quien la ha
convencido en el Ministerio de
Sanidad de que se puede hacer un
Instituto de Investigacion sin la co-
rrespondiente partida presupuesta-
ria? La sensibilidad del Ministerio de
Sanidad hacia los afectados por estas
Enfermedades Raras me parece to-
talmente insuficiente.

Falta de reconocimiento de las aso-
ciaciones y un diélogo incipiente

Los pacientes son cada vez mas
conscientes de que ellos son los acto-
res fundamentales en la consecucion
de sus derechos y por eso se asocian,
para defenderlos mejor. Y también
porgue cada vez mas, ellos y sus fami-
lias piensan que pueden contribuir,
con sus conocimientos, a mejorar la
atencién que reciben.

Las asociaciones de pacientes son
un elemento clave en la cadena de in-
formacion entre el médico y el pa-
ciente y contribuyen a mejorar la co-
municacion entre ambos. Estan lla-
madas a ser motores del cambio del
sistema sanitario, pero aun se las ig-
nora.

Las asociaciones contribuyen a
mejorar la formacion de los pacientes
y a sacarlos del aislamiento, que tan
importante es en el caso de las ER
pues mejora enormemente la capaci-
dad individual para afrontar la enfer-
medad. Pero sin embargo la Adminis-
tracion no reconoce el importante pa-
pel que juegan las asociaciones, que a

FEDER

En Espana FEDER
representa a mas de
sesenta asociaciones
espafnolas de ER y
viene luchando desde
1999 por lograr el
mayor reconocimiento
de éstas enfermedades
y el problema de salud
publica sin resolver que
representan. Y trata de
impulsar la
investigacion en éstas
enfermedades.

pesar de que literalmente les saca en
muchas ocasiones las «castafias del
fuego» y de que contribuyen a aho-
rrar importantes recursos economi-
cos al Sistema Sanitario, les niega
ayudas econdmicas interponiendo un
sin fin de barreras para acceder a mi-
nudsculas subvenciones.

Por ultimo, nuestro Ministerio de
Sanidad, que debe de tratar de cubrir
las necesidades reales de los enfer-
mos, poniéndolos en el centro del Sis-
tema Sanitario, cuando se trata de ha-
cer leyes, (léase, Ley de Cohesion y
Calidad 6 Ley de Autonomia del Pa-
ciente) no consulta con los pacientes,
no se retne ni dialoga con las asocia-
ciones que los representan, y si lo
hace con los demds actores del Siste-
ma Sanitario... profesionales, indus-
tria, etc...

Es urgente denunciar esta falta de
interés que la Administracion Sanita-
ria viene mostrando hacia los afecta-
dos por ER y sus familias.Y promover
la coordinacion de la investigacion en
nuestro pais asignando los fondos
adecuados para constituir el Instituto
de Investigacion en Enfermedades
Raras. También es necesario reforzar
y respaldar el papel tan importante
gue juegan las asociaciones de afecta-

dos por estas enfermedades.
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Madrid.—(Crénica de José Luis

Rivas Guisado, jefe de Prensa de
FEDER). Numerosas asociaciones de
pacientes de Enfermedades Raras y sus
familias participaron en la | Semana
Europea de Concienciacion sobre
Enfermedades Raras que se celebrd en
los distintos puntos de nuestra
geografia nacional y en el resto de los
paises de la Unidn Europea, los dias 24-
31 de mayo pasado. El objetivo: mostrar
la dramética situacion que afecta a
aquellos que sufren alguna de las mas
del centenar de enfermedades raras,
dentro de los mas de 5.000 sindromes,
representadas en Espana.

ESPECIAL
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| ' Semana Europea de Co ncienciacion

de Enfermedades Raras

0 que significa una
ausencia o gran re-
traso en obtener un

diagndstico, un escaso cono-
cimiento de la enfermedad,
ausencia o escasez de trata-
mientos, dificultad en en-
contrar especialistas, obsta-
culos en el acceso al trata-
mientos y una atencion mé-
dica competente, dificultad
en obtencion de medica-
mentos eficaces y adecua-
dos, escasa atencién en los
aspectos sociales y falta de
incentivos para promover la
investigacién. Justos moti-
vos todos ellos que funda-
mentaron esta | Semana de
Concienciacion Europea.
Las autoridades sanita-
rias, los politicos, los cientifi-
cos, los médicos y los repre-
sentantes de la industria far-
maceéutica tienen que ser
conscientes de la necesidad
urgente para la creacion de
una ley nacional que pro-
porcione incentivos especia-
les para una rapida atencion
a las Enfermedades Raras,
estimulando a la industria a
gue invierta en el desarrollo

FEDER

Lectura del Manifiesto
de FEDER en Barcelona.

e investigacién en medica-
mentos huérfanos.

De esta forma, la socie-
dad brindara ayuda concreta
para solucionar los impor-
tantes problemas de todo
tipo que emanan de las en-
fermedades raras y que no
permiten a los pacientes y a
sus familias beneficiarse del
avance de la ciencia médica
por razones econémicas.

Los Ministerios de Sani-
dad y Consumo, por una
parte y el de Trabajo y
Asuntos Sociales, por otra,
tienen un papel muy rele-
vante en este tema, en el

compromiso de la atencién
sanitaria y social a los pa-
cientes de Enfermedades
Raras y sus familias. Las
asociaciones de pacientes
nacionales e internaciona-
les, (FEDER, EUROR-
DIS, etc.) han hecho hinca-
pié en que el tema de las
Enfermedades Raras no
puede ser resuelto s6lo en
el ambito nacional, sino
que tendra que ser tratado
en el ambito europeo, € in-
cluso mundial. Es por lo
que las asociaciones de pa-
cientes crearon una organi-
zacion europea en Enfer-
medades Raras (EUROR-
DIS) para cooperar e inter-
cambiar conocimientos y
experiencias que promue-
van nuevas acciones politi-
cas que puedan mejorar la
calidad de vida y el acceso
a la asistencia médica, far-
macéutica y social de los
afectados por Enfermeda-
des Raras. Unos objetivos
que sirvieron de telén de
fondo a la | Semana Euro-
pea de Concienciacion.

Objetivos de la Semana de Concienciacion

Implicar a los diferentes profesionales vinculados a las Enfermedades Ra-

ras (asociaciones de pacientes, instituciones, industria farmacéutica, médi-
cos y cientificos en general) permitiéndoles trabajar juntos cada uno en sus

respectivo ambito.

Hacer audibles y visibles a las asociaciones de pacientes y a las familias in-

dividualmente y en su conjunto en la defensa de su causa comun.

Incentivar y promover la existencia de un fondo nacional destinado a la

atencion socio-sanitaria de estos pacientes y el desarrollo de medicamentos

huérfanos.

Llamada a la colaboracién

nhorabuena si no esta
Efamiliarizado con este

término, con bastante
seguridad serd debido a
gue usted o su entorno fa-
miliar no padecen ninguna
de las 5.000 enfermedades
que engloban dentro de
esta denominacion.

Explicaremos en pri-
mer lugar qué es esto de
enfermedad rara. Se consi-
dera enfermedad rara o
poco comun a la enferme-
dad que tiene una inciden-
cia en la poblacion menor
a 5 por cada 10.000 perso-
nas. Seglin la OMS existen
5.000 o mas enfermedades
raras y todas tienen puntos
en comun para todos
aquellos que la padecen:

— Desconocimiento del
origen de la enferme-
dad, desconcierto y
desorientacion en el
momento del diag-
nostico.

— Rechazo social, falta
de contacto con otras
personas afectadas y
pérdida de la autoes-
tima.

— Desinformaciéon so-
bre posibles compli-
caciones, cuidados,
tratamientos y ayu-
das técnicas.

— Falta de protocolo.

— Falta de ayudas eco-
noémicas.

— Falta de cobertura le-
gal para fomentar la
investigacién sobre
genética, ensayos cli-
nicos y nuevos trata-
mientos.

Esperamos que
esta semana de la
Concienciacion haga
su labor y entre
todos ayudemos a
mejorar la calidad de
vida de afectados y
familiares.

Sensibilizandonos
con su problematica
y arropandolos para

gue su reinsercion
en la sociedad sea
una realidad.

— Falta de medicamen-
tos especificos.

— Falta de formacion
profesional para in-
vestigacion para los
médicos.

Con estas perspectivas
es facil que el desanimo
haga mella en los afecta-
dos que en muchos casos
se ven solos. Para paliar es-
tos problemas nacio la Fe-
deracién Espafiola de En-
fermedades Raras (FE-
DER). Este organismo
estd formado por asocia-
ciones y entidades sin ani-
mo de lucro gracias a las
cuales se lucha para conse-
guir que se investigue, que
haya mayor informacién,
terapias adecuadas y acer-
camiento a otros enfermos.

Pero aunque los esfuer-
zos son grandes no existen
los medios econémicos y
humanos necesarios para
investigar mas.

Esperamos que esta se-
mana de la Concienciacion
haga su labor y entre todos
ayudemos a mejorar la ca-
lidad de vida de afectados
y familiares sensibilizando-
nos con su problematica y
arropandolos para que su
reinsercién en la sociedad

sea una realidad. /
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«Necesitamos la solidaridad de todos»

FEDER tiene como ob-
jetivo principal conseguir
que las necesidades de los
afectados de ER, esto es, de
todos nosotros, sean cubier-
tas, en los ambitos sanitario,
social, laboral y humano.

No nos es desconocida la
realidad de que FEDER, ni
por sus medios propios, ni
con los de todos sus asocia-
dos, puede solventar este
desalentador panorama de
desatencion, salvo en un mi-
nimo porcentaje, y ademas
circunscrito a los aspectos
psicolégico e informativo.

Sélo la reaccion de los es-
tamentos del gobierno, tanto
autonémico como estatal,
con acciones precisas en pos
de dotar de canales, procedi-
mientos y recursos, tanto fi-
sicos como humanos, pueden
cubrir nuestras necesidades.

Pero esta reaccion, y de-
bemos ser conscientes de
ello, solo vendra como resul-
tado de acciones firmes por
nuestra parte, acciones enca-
minadas a la concienciacion
de toda la sociedad de que,
no por ser pocos, debemos
permanecer en el olvido y en
la carencia de los servicios
demandados, ajustados a
nuestra problematica, que
como espafioles y seres hu-

JosE Luis PLAZA,

delegado de FEDER-Madrid

manos nos corresponden por
derecho.

Cuando uno de nosotros,
en crisis o situacion doliente
por su afeccién, contempla
las noticias de tragedias, acci-
dentes, ....en la TV, no puede
dejar de pensar que hay mu-
chos «agujeros que tapar»,
sin duda alguna, pero al mis-
mo tiempo, no olvida que él
también tiene su calvario, su
«agujero propio» que, en mu-
chos casos ha denunciado a
su entorno sanitario, social,
etc... y que esta en una «espe-
ra desesperada» para taparlo.

Desde aqui, con estas li-
neas, rogamos a los diferen-
tes comités de estudio, a los
responsables de las decisio-
nes de acciones relativas a
nuestras demandas que, por
unos pocos minutos imagi-
nen que estan afectados por
una ER, que a su malestar fi-
sico y psiquico se une un ais-
lamiento social, una incom-
prensién de su problematica
incluso a nivel médico, y una
precariedad econémica y la-
boral dimanante de su pro-
pia situacion, amén de un fu-
turo en muchos casos corto e
incierto. Después, cuando
vuelvan a la realidad, como
personas no afectadas, y con
el poso de las sensaciones

experimentadas, que tomen
sus decisiones.

La Semana de Concien-
ciacién Europea de ER, en
este afio 2003 declarado uni-
versalmente como Afio Eu-
ropeo de las personas con
discapacidad, constituye un
ensayo sobre como, de for-
ma aunada en toda Europa,
es posible realizar campafias
de divulgacion en prensa, ra-
dio, TV, donde quede paten-
te que nuestro colectivo tie-
ne importantes problemas
que resolver, y que necesita-
mos la solidaridad, el apoyo
y la ayuda de todos nuestros
semejantes para resolverlos.

No debemos circunscri-
bir este tipo de acciones a
una semana anual, debemos
trabajar dia a dia, para trans-
mitir nuestras necesidades a
nuestro entorno circundan-
te, para que todos y cada
uno, sepan que existimos y
que les necesitamos.

Las Ferias de
Ayuda
Mutua

concitaron
un gran
interés en los
visitantes.

Dos de las casetas
de las Ferias.

BUZON

DEL PACIENTE

TABLON
DE ANUNCIOS

Incorporamos esta nueva seccion a nuestra
revista «Papeles de FEDER». Se trata de una pa-
gina donde los lectores, pacientes y/o simple inte-
resados en estos temas pueden hacer sus consul-
tas a los profesionales, que una vez sera el médi-
co, otra el psic6logo, e incluso otra los mismos pacientes afectados de estas enfermeda-
des raras. Rogamos concision y claridad en las consultas, prometiendo también
concision y claridad en las respuestas. Una seccion mas que ira configurando la revista
que todos queremos. Los lectores podran enviar originales al respecto.

Se abre aqui una nueva seccion: Tablon de anuncios,
en la que los lectores, asociados y afectados podran ha-
cer sus donaciones, presentar sus peticiones, ventas y
compras de material y servicios destinados a cubrir ne-
cesidades de personas con discapacidad. Todo un merca-
dillo de solidaridad en el que el destinatario es la perso-
na afectada y el objetivo, aliviar de alguna forma las do-
lencias de quienes padecen alguna Enfermedad Rara. El
futuro de esta seccion esta en manos de todos.

- FEDER

EURORDIS,
protagonista de la Semana

LESLEY GREENE,
presidenta de EURORDIS

ara preparar este evento clave, EURORDIS invit6 a las Alianzas Nacionales
a contactar con sus socios para que se ofrecieran a ser entrevistados por los
medios de comunicacién locales como pacientes de enfermedades raras.
Como alternativa, se les solicitd también a los socios a enviar sus perfiles
directamente a Eurordis para crear una exposicion en el momento de lanzar la
semana en Namur, Bélgica y para una presentacion oral ese dia.
Atraer los medios de comunicacion en esta area es un reto constante. Suecia,
Bélgica, Paises Bajos, el Reino Unido y Espafia nos enviaron notas de prensa. El
esfuerzo de los espafioles les llevé a una actividad significativa con entrevistas en
radio, television y en periédicos durante aproximadamente dos semanas. Dos
articulos aparecieron en los periédicos del Reino Unido. Hubo también cobertura en
la prensa nacional sobre enfermedades metabolicas raras (MCADD) unidas a un
caso judicial, y una entrevista en una revista de mujeres, La television belga cubri6 el
acto de lanzamiento en Namur.
La actividad de la pagina web tuvo mas éxito, con informacion dedicada a siete
paginas web durante ese periodo de tiempo, ademas de EURORDIS. Se recibieron
un total de 29 perfiles de pacientes de los paises de la Union Europea. Aun
continuamos recopilando perfiles enfocados en «vivir con una enfermedad rara» y
creara un Registro electronico de EURORDIS que supondré una referencia en
futuras ocasiones.
Al lanzamiento mismo en Namur asistieron delegados de Dinamarca, Francia,
Alemania, Grecia, Hungria, ltalia, Espafia, Suecia y Suiza, y el Reino Unido. Se
continud con la Asamblea General de EURORDIS. Los participantes se reunieron
para lanzar 180 globos azules, amarillos y blancos. Cada globo llevaba una etiqueta ,
dedicada a una enfermedad rara, y la solicitud de que el que lo recibiera lo devolviera
a la sede de EURORDIS en Paris. Algunos balones subieron hacia el cielo y otros
flotaron dudosos por el peso de la etiqueta y la lluvia torrencial que caia en ese
momento.
¢ Qué hemos aprendido de este evento? Organizar el tiempo de antemano! Usar
globos mayores! También tenemos que aprender algo del éxito de nuestros
comparieros esparioles en conseguir la atencion de los medios de comunicacion. EI -~ &
impacto esta directamente relacionado a los recursos disponibles para planear y g
preparar un evento de este tipo y la cobertura de los medios. g
En vista de la respuesta de los pacientes, las familias y las organizaciones de "\
pacientes, a pesar de la peticion tardia y una falta clara de medios, el concepto de la
Semana de Concienciacion Europea de Enfermedades Raras, basada en un enfoque
pan-europeo, ha sido bien acogido. 5
Somos todos conscientes, sin embargo, que vivimos con una enfermedad rara g‘
algo més de una semana. Los Paises Bajos estan organizando actividades especiales £
para las enfermedades raras durante una semana de concienciacion para los ™
enfermos crénicos (7-14 de noviembre) y muchos de nosotros tenemos conferencias, ar
seminarios, y grupos de trabajo dedicados a una enfermedad rara
especifica durante todo el afio, aparte de la Conferencia Europea en
Paris, octubre 2003.
Seguid comunicando a EURORDIS vuestras iniciativas, de
forma que se pueda hacer un dossier de actividades. Recordad ?
también, que la concienciacion se puede hacer en ambos formatos. E
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a Asociacion para la Preven-
L cion y el Tratamiento de los

Trastornos de la Conducta
Alimentaria (ANTARES) realiza su
actividad divulgativa con mucha precaucion.
Desde su creacion hasta hoy han tenido serios
problemas con los medios de comunicacion
(prensa, radio y television), que ansiosos de au-
diencia, han dado una realidad sesgada y sensa-
cionalista del problema de la anorexia y la bu-
limia.

Es por esto que actualmente, para asegurar
gue se respeta la imagen y la vida privada de los
afectados (nifios y adolescentes en su mayoria), la
actividad divulgativa de ANTARES se centra en
las campafias de prevencion a través de institutos
y colegios (principal foco de riesgo) y en un ser-
vicio de atencion telefonica que tiene cobertura
nacional por el que se proporciona apoyo e in-
formacion objetiva a las personas afectadas o in-
teresadas.

a Asociacion de Fibromialgia de la
L Comunidad de Madrid (AFI-
BROM), considera de vital impor-
tancia la divulgacion de informacion ve-
raz, pues los sintomas de la fibromialgia dan lugar a confu-
siones y se encuentran con muchos diagndsticos erroneos.

Es por esto que despliegan informacion real a los
medios de comunicacion en un intento por recuperar
la dignidad del enfermo ante tantos juicios de valor del
todo preconcebidos. Las conferencias y jornadas del 12
de mayo que AFIBROM organiza anualmente son dos
puntos de encuentro donde confluyen la tolerancia, el
respeto y una buena concienciacion social.

Por otro lado, también disponen de un servicio de
atencion telefonica por el que se informa a las perso-
nas interesadas.

Por la experiencia con los medios de comunicacion,
AFIBROM se niega a colaborar si no se transcribe tal
cual la informacién que la asociacion proporciona pues
se trata de una enfermedad, que puede dar lugar a con-
fusion si no se maneja la informacion con cuidado.

n Ataxias consideran de vital
Eimportancia la divulgacion de
informacién en los medios de

comunicacion. W

Los principales objetivos en la transmision
de la informacion son: Concienciacion social, es
importante que la sociedad esté al corriente de la
situacion de los afectados; Promover la investiga-
cién, para ello organizan jornadas en las que se
invita a personal médico y sanitario con el fin de
dar a conocer los sintomas de las diferentes Ata-
xias y corregir asi el problema de retraso de diag-
néstico, concretamente el 10 de Octubre se cele-
brara en el IMSERSO con la direccion general de
coordinacion sanitaria una de estas jornadas.

Otro objetivo importante de la divulgacion
es hacer llegar a afectados y familiares que cuen-
tan con la asociacion para recibir apoyo psicol6-
gico y social para cumplir este objetivo estan las
ferias de Ayuda Mutua y algunos programas de
television.

Monica, afectada de Gaucher:

«Mis 25 anos, un peregrinar de medicos»

vosotros tengo una Enferme-

dad Rara llamada enferme-
dad de Gaucher, me la diagnostica-
ron cuando tenia 4 afios y desde
entonces mis siguientes 25 afios
han sido un peregrinar de médicos,
de hospitales, de pruebas...incluso
de curanderos.

Cuando estaba en clase, mis
comparfieros me veian como un bi-
cho raro, pues iba con muletas, pero
en cambio no tenia escayola. Cuan-

Soy Ménica, y como casi todos

do me preguntaban qué me pasaba,
siempre buscaba respuestas faciles,
pues no queria dar muchas explica-
ciones ni que supieran que tenia
una enfermedad y encima era muy
raray ... yo queria ser normal. Pero
tu sola te vas dando cuenta de que
no eres la Gnica que la pasan cosas,
cada uno tiene su crucecita y la mia
se llama Enfermedad de Gaucher,
asi es que tienes que aprender a vi-
vir con ella, a verte igual que los de-
més. Por eso cuando me propusie-

ron grabar un documental para TV
no lo pensé mucho y dije que SlI,
porque ya no me importa que todo
el mundo me vea.

iHe conseguido mi mayor lo-
gro en la vidaj Sentirme bien con-
migo misma, aceptarme como soy,
con mis limitaciones, mis acha-
ques,...en definitiva con mi Enfer-
medad Rara, pero sobre todo he
conseguido que los demas me
vean normal y me acepten como
Soy.

Asi
que lo pri-
mero que
debemos
hacer es
eliminar
esa barre-
ra que nosotros mismos, a veces de
forma inconsciente, nos ponemos,
por muy rara que sea esa enferme-
dad, y tenemos que verlo con natu-
ralidad, no vamos a arreglar nada
escondiéndonos de la vida.

Directivos de =D ER, en

el Congreso

En relacion con la inclusion del Centro

Madrid. (Crénica de Francisco Rodriguez Galvan).—El pasado 28
de mayo directivos de FEDER fueron recibidos por los componen-

Mari Carmen, enferma de Paraparesia

«... tuve un brote que me impidio dormir durante
un mes por los espasmos o temblores nocturnos»

Rara, Paraparesia espéstica familiar, consiste, en una debili-

dad progresiva de la musculatura de los miembros inferiores,
hasta llegar a la silla de ruedas, pero en algunos casos, afecta a miem-
bros superiores, puede aparecer problemas de incontinencia, proble-
mas intestinales, problemas en al vista, etc., en algunos casos.

Cuando me diagnosticaron la enfermedad, después de varias pruebas,
aparentemente, la evolucion de la enfermedad parecia lenta, como se su-
pone, que es en la mayoria de los casos, pero en octubre del 2002, tuve un
brote, y perdi la fuerza total en las piernas, y en los brazos, sin poder abro-
charme la blusa, sin poder dormir durante un mes por los espasmos o
temblores nocturnos que tenia desde las piernas hacia la cintura., y es aqui
donde aparecen los problemas, tenia que ir a urgencias del Hospital casi
todas las semanas, y los médicos y neurélogo cada vez uno diferente por-
gue nunca coincides con el mismo era el primer caso que veian de esta en-

Luis Bautista, afecto de Mastocitosis

IVI e llamo Mari Carmen, estoy afectada por una Enfermedad

«... Yy despueés de varias pruebas me diagnosticaron
Mastocitosis, sin practicamente darme mas informacion»

Espafiola de Mastocitosis. La Mastocitosis (mayor numero
de mastocitos en la sangre de lo normal) es una de las enfer-
medades denominadas «raras» por el escaso nimero de afectados.
En mi caso, todo empez6 con unas pequefias manchas (urticaria
pigmentosa) que iban creciendo en nimero y se iban diseminando
practicamente por todo el cuerpo. Sin darle demasiada importancia
fui a un dermatélogo y después de varias pruebas me diagnostica-
ron Mastocitosis, sin practicamente darme mas informacién. Al ca-
recer de informacion, lo peor que puede pasar, me puse a investigar
por mi cuenta, y cual fue mi sorpresa cuando descubri que en Ma-
drid, en el Hospital Ramon y Cajal, existia una de las dos unidades
en el &mbito europeo de Mastocitosis, liderada por el doctor Luis
Escribano. Me puse en contacto y gracias a él y a su pequefio equi-
po, que nos tratan con todo el carifio del mundo, en estos momen-
tos hago una vida totalmente normal y con toda la informacion que

I\/I i nombre es Luis Bautista y soy el secretario de la Asociacion

TESTIMONIOS

fermedad, y te preguntan ;en qué consiste?
¢;Donde la cogiste? ;Qué sintomas tienes?
Cuando tu esperas que te alivien el malestar,
ellos no saben ni siquiera lo que tienen entre
las manos. Te mandan pastillas y que pidas
consulta urgente con tu neur6logo de zona, la
primera cita fue en diciembre, y para entonces yo tenia los nervios rotos,
vomitos diarreas, y la neurdloga que todo esto no era la enfermedad, que
la enfermedad, s6lo era una complicacién en andar, Desde entonces no
he mejorado, y me siguen haciendo pruebas por otras especialidades. Me
gustaria pedir desde aqui la creacion de un Centro o una Unidad de Es-
pecialistas en Enfermedades Raras, donde pudiéramos acudir, por lo me-
nos como referencia, y donde supiésemos, al menos, que nos iba a atender
alguien que conozca la enfermedad evitando tener que contar angustia-
do a un médico mas angustiado, qué es una Enfermedad Rara.

requiero, algo que todo paciente tiene dere-
cho a recibir y que en muchos casos no reci-
be.

La Asociacion Espafiola de Enfermos de
Mastocitosis (AEDM) fue constituida en el
Hospital Ramon y Cajal en junio de 2002. To-
dos los enfermos de esta asociacién estan siendo tratados por el equi-
po de doctor Luis Escribano en la Unidad de Diagnostico y Trata-
miento de las Mastocitosis del Servicio de Hematologia del Hospital
Ramén y Cajal.

Recientemente nos hemos puesto en contacto con FEDER para
estar en comunicacion con otras asociaciones para poder aprender y
por supuesto en caso que podamos, ayudar. Quiero aprovechar la
oportunidad de escribir estas lineas, para agradecer a FEDER el tra-
to recibido, asi como la informacién de gran valor proporcionada has-
ta este momento.

FEDER

tes de la Comision de Sanidad del Congreso de los Diputados. Inte-
graban la comision, por parte de FEDER, Moisés Abascal Alonso, y
Rosa Sanchez de Vega, presidente y vicepresidenta de la Federacion
y presidenta de Aniridia, respectivamente, José Luis Plaza Ldpez,
delegado de FEDER-Madrid y secretario de la Asociacion Espafio-
la de Angioedema Familiar, Teresa Barco Olmeda, presidenta de
ADAC, Pilar de la Pefia Garcia-Tizon, presidenta de la Asociacion
Espafiola de Sindrome de Sjdgren, Ester Sabando Rodriguez, presi-
denta de la Asociacién Madrilefia contra la Fibrosis Quistica, Car-
men Sever, presidenta de la Asociacion Espafiola contra la Leuco-
distrofia, Francisco Rodriguez Galvan, vocal por Madrid de la Aso-
ciacion Espafiola de Paraparesia Espastica Familiar y José Luis Ri-
vas Guisado, jefe de Prensa de FEDER

Por parte del Congreso presidio la reunion, Feliciano Blazquez,
presidente de la Comision de Sanidad, y miembro del PP, junto a
Mario Mingo, Carlos Revuelta y Francisco Zambrano; del PSOE: Al-
fredo Arola e Inés Rodriguez, del GV/PNV: Margarita Uria y de
CiU: Zoila Riera.

Exposicion de los participantes

El presidente de FEDER, Moisés Abascal hizo una exposicion de
las principales necesidades que afectan a estos enfermos y la dificul-
tad que presenta el hecho de que estas patologias tengan una inciden-
cia numérica reducida, circunstancia que reduce considerablemente el
conocimiento, diagnostico y fabricacion de medicamentos especificos
Yy por qué no, el escaso interés politico por solucionar el problemaa un
reducido nimero de ciudadanos con una elevada inversion.

La exposicion fue todo lo extensa que la disponibilidad de tiem-
po permitié. Cada uno de los representantes de las correspondientes
asociaciones realizé un somera exposicion. En especial se pidi6 una
divulgacion en el sistema sanitario a fin de que el médico que en oca-
siones no ha tratado nunca a un paciente con estas patologias llama-
das raras, ante su desconocimiento no emita un diagnéstico definiti-
V0, sino que derive al enfermo hacia otro colega mas experimentado.

En determinados casos y por el desconocimiento existente sobre
estas patologias, a la hora de solicitar grados de incapacidad fisica,
estos enfermos tropiezan con el inconveniente de que no se valoran
correctamente sus limitaciones y padecimientos.

de Investigacion del Sindrome del Aceite
Toxico y Enfermedades Raras (CISA-
TER) dentro de la estructura del Insti-
tuto de Salud Carlos 11, se pidi6 que
su eficacia no quedara secuestra-
da por la burocracia o por la
falta de presupuestos.
También se expuso
la necesidad de poder
atender a estos en-
fermos en centros
de referencia, que
I6gicamente deberi-
an estar repartidos
por el territorio na-
cional, seglin se consi-
derase mas idoneo y que los gastos originados por la atencién de un
determinado enfermo fuese atendido por su comunidad respectiva.
Tanto los representantes de las asociaciones como los miembros
de la Comision de Sanidad fueron conscientes de las limitaciones
ejecutivas de estos Ultimos que prometieron exponer esta problema-
tica al dia siguiente a la ministra de Sanidad, con quien iban a tener
una reunion de trabajo.

Centros de Referencia e Investigacion

En relacion con los centros de referencia, y mas concretamente
los de investigacion deben ser origen de un estudio previo ya que al
tratarse de investigaciones genéticas en su mayoria pueden ser co-
munes para distintas patologias que deben ser agrupadas. Se expu-
so claramente la falta de interés que el propio desconocimiento ori-
gina en algunos, pocos, médicos de medicina primaria y la falta de
sensibilidad de las Administraciones para divulgar y preparar a los
facultativos.

Un diputado pretendid rebatir esta opinion constatada por la ex-
periencia personal de los afectados, entendemos que por corporati-
vismo con los médicos y sin una base consistente. Entendemos que
el hecho de que representantes de los ciudadanos de distintos signos
politicos estuvieran escuchando las manifestaciones de unos enfer-
mos era signo claro del estado democratico. El resultado sera el in-
dice del nivel de eficacia de estas entrevistas.

FEDER
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¢, Qué hay del Centro Asistencial

de Enfermedades Raras?

En los primeros dias del pasado julio saltaba a la prensa una informacion que «Diario de Burgos» reco-
gia a cuatro columnas, con formato y maquetacion de las grandes noticias: «Burgos acogera el futuro
centro nacional de enfermedades raras». Algo que el ministro de Trabajo y Asuntos Sociales, Eduardo
Zaplana anunciaba, tras su encuentro con el alcalde de la capital burgalesa, Juan Carlos Aparicio, y el
pasado 29 de octubre en el Senado.

n este sentido, es-
cribe el diario, tan-
to Zaplana como

Aparicio hicieron hincapié
en la importancia que su-
pone que Burgos pueda
convertirse en sede de una
instalacion de estas carac-
teristicas, que se orientaria

*

a centralizar la documen-
tacion, la bibliografia, la in-
vestigacion y la ayuda a los
familiares de los enfermos
y que podria tener también
una parte asistencial, aun-
que inicialmente no sea el
objetivo. Zaplana insistio
en la necesidad de tener un

centro de estas caracteris-
ticas que permita atender y
estudiar enfermedades que
requieren mayor dosis de
estudio. «Son enfermeda-
des, dijo, que nunca se han
atendido adecuadamente
porque tienen un nivel de
incidencia mas bajo y 16gi-

camente han tenido menos
atencién por parte de los
poderes publicos y el con-
junto de la investigacion
que se realiza en nuestro
pais, pero no por ello deja
de tener importancia para
los afectados de estas en-
fermedades.

Centro de Atencion de Enfermedades Raras

Otra cosa es el Cen-
tro de Atencién al que
pensamos se refiere el
anuncio del ministro de
Trabajo y Asuntos Socia-
les, tras la oferta del al-
calde de Burgos de po-
ner a disposicién suelo
para el efecto. Una ofer-
ta que FEDER acoge
también con satisfac-
cion. Aun cuando pro-
pone reuniones de las
distintas partes para es-
tudiar los contenidos e
incluso la ubicacién ade-
cuada del Centro, en-
cuentros, concretamente
con directivos del IM-
SERSO, que se han ini-
ciado en estos ultimos
dias, sobre todo por
afectar a pacientes y sus
familias de manera im-
portante, lo que lo con-
vierte en un problema
social de primera magni-
tud».

Este Centro, segun
FEDER, deberia aten-
der cinco areas concre-

tas: la Psico-social con el
Servicio de Informacion
y Orientacion (S10),
asesoramiento, orienta-
cion educativa, laboral,
sirviendo de punto de

encuentro entre afecta-
dos, familiares, etc.; la de
Difusion y Sensibiliza-
cién con una labor de di-
fusiéon y elaboracién de
documentos periodisti-

» -
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Federacion Espanola de Enfermedades Raras

ante el nuevo centro de Burgos

acogiod con satisfaccion el anuncio del ministro de

I a Federacion Espafola de Enfermedades Raras

Trabajo y Asuntos Sociales de la proxima cons-
truccion del centro nacional de enfermedades raras en
Burgos. Es este un desideratum que ha tenido siempre
FEDER, desde su misma constitucion hace ya mas de
cuatro afios. Aunque para mas precision, desde FEDER
queremos precisar al respecto:

* Centro de Investigacion Basica de Enfermedades Raras

Este es un tema que la ministra de Sanidad y Consu-
mo, Ana Pastor asumid hace ya varios meses, a la espera
de su concrecién, adscripcién y contenidos, pero sobre
todo a la espera de financiacion para el proyecto. Depen-
deria del Instituto Carlos I, estando adscrito al CISA-
TER, donde estaria concentrada toda la informacion téc-
nica y la investigacién en su mas amplio contenido. Hoy
estamos a la espera de concreciones y de «luz verde» para

iniciarla construccién de este Centro de Investigacion.

FEDER

cos, guias de actuacion;
la de Formacion, dirigida
a profesionales, pacien-
tes y familiares, escuela
de padres, etc.; la de Res-
piro Familiar y finalmen-
te el Area de gestion y
administracion.

FEDER cuenta con
su sede central en Sevi-
lla y delegaciones en
Barcelona, Madrid vy
Badajoz, pareciendo
adecuado que este pri-
mer centro —no se ex-
cluyen otros centros en
un futuro— sea ubicado
en alguno de estos luga-
res, preferentemente
Barcelona o Madrid.
Argumentos de todo
tipo asi lo avalan y asi
nos lo aconsejan, entre
otros la cercania a los
grandes centros de sa-
lud y medicina, investi-
gacién, asistencia vy
asuntos sociales del
pais, y también a la bue-
nas comunicaciones aé-
reasy terrestres.

Su turno

finales de 1995, un
grupo de once per-
sonas decidimos no

seguir en el silencio del sufri-
miento, dandole el pistoleta-
zo de salida a una organiza-
cién benéfica y sin &nimo de
lucro que intenta ayudar a to-
dos los afectados por el Can-
cer y muy especialmente por
la Leucemia, a vivir la enfer-
medad de la mejor manera
posible.

Nuestra union se centra
fundamentalmente en aque-
llos multiples aspectos que el
Sistema Sanitario Publico no
llena suficientemente como
la falta de atencion ante con-
flictos psicoldgicos, la caren-
cia de recursos econémicos
de muchas familias, la falta de
una informacion suficiente de
la enfermedad, la adaptacion
a un ambiente sanitario a ve-
ces inadecuado etc...

Es cierto que todos nece-
sitamos mas recursos econd-
micos y No econémicos para
seguir trabajando de una ma-
nera eficaz, pero, en cual-
quier caso, es muy preferible

vivir a la luz de una vela que
en la méas absoluta oscuridad.

El Cancer es un «inmenso
universo» en cuyo Seno se
fraguan los mas increibles su-
cesos, los mas variopintos
pensamientos y los mas difici-
les momentos de nuestra
vida. Y es aqui, en esos tiem-
pos de desgracia infinita en
los que tenemos a la muerte
sentada en la puerta de nues-
tra casa, en los que precisa-
mos el incondicional apoyo
moral y psicolégico de perso-
nas que conociendo bien su
trabajo solidario y técnico al
mismo tiempo, ayuden a los
afectados por esta enferme-
dad a sentir, en medio de su
desgracia, que Dios nunca
nos abandona y nos coloca en
nuestro camino personas que
hagan de cirineos de una in-
mensa cruz de angustia, sole-
dad y miedo.

Antonio F. Bellido

Asamblea General{%aﬁ'ai

y Extraordinaria d

EURORDIS

Namur-Bélgica. (Crénica de Rosa Sanchez de
Vega).—EI| 24 mayo de 2003 se celebr6 en Namur-
Bélgica la Asamblea General Ordinaria de EU-
RORDIS con la presencia o representacion de 66
miembros provenientes de las Alianzas Nacionales:
Bélgica, Alemania, Suecia, el Reino Unido, Francia,
Dinamarca, Grecia, Italia, Espafia, Hungria y Suiza.

sta fecha supuso un
Epunto de partida para

la Semana Europea de
Concienciacién (24-31 de
mayo) con el lanzamiento de
180 globos, cada uno de ellos
con el nombre de una enfer-
medad rara, y ante la presen-
cia del alcalde de la ciudad.
Esta semana ha supuesto un
reto para las personas que pa-
decen ER, en cuanto a la sen-
sibilizaciéon y difusion en los
distintos medios de comuni-
cacion europeos, a todos los
niveles (supranacional, nacio-
nal, regional y local) de los
problemas que les afectan. En
cuanto a las actividades reali-
zadas por FEDER en esta se-
mana se da debida cuenta en
esta revista.

En la Asamblea se apro-
baron las actividades realiza-
das en el 2002 y se dio el visto
bueno a las proyectadas para
el 2003, entre las que cabe
destacar:

— Fortalecer la infraestruc-
tura de EURORDIS par
poder afrontar nuevos re-
tos en beneficio de las per-
sonas que padecen ER.

— Reforzar y ampliar la Red
Pan-Europea de Alianzas
Nacionales. Identificar las
existentes que han solici-
tado su entrada en la
Union Europea.

— Seguir participando en el
COMP (Committee of
Orphan Medicinal Pro-
ducts) de la EMEA (Eu-
ropean Agency for the
Evaluation of Medicinal
Products) y seguir crean-
do estrategias de colabo-

FEDER

racion con diferentes enti-
dades europeas, asi como
buscar financiacién para
los actuales proyectos de
EURORDIS.

— Continuar con los proyec-
tos en marcha como son el
PARD, Eurordiscare y
Eurobiobank

— Seguir participando como
representante de pacientes
con ER en distintas asocia-
ciones junto con la indus-
tria, instituciones sanitarias
y sociales como son EP-
POSI (European Platform
for Patients’Organization,
Science and Industry), EF-
PIA (European Federa-
tion of Pharamaceutical
Industries and Associa-
tions), EHPF (Eurpean
Health Patients Forum),
EPF (European Patients

Reto para
las personas
gue padecen

ER,
en cuanto a la
sensibilizacion
y difusion en
los distintos
medios de
comunicacion
europeos

Forum), etc y colaboracion
con otras asociaciones de
pacientes de ER en otras
partes del mundo como
NORD (National-USA-
Organization for Rare Di-
sorders) y CORD (Cana-
dian Organization for Rare
Disorders).

— Desarrollar actividades
encaminadas a conocer la
situacion de la informa-
cion, calidad de atencion
sanitaria y la carga social
del tratamiento de las ER
por medio de encuestas.

Se eligio nueva Junta Di-
rectiva, se lamentd publica-
mente la ausencia de Moisés
Abascal, que presentd su di-
misién como miembro de la
Junta Directiva de EUROR-
DIS, por razones personales,
y se eligié a Rosa Sanchez de
Vega, como representante de
FEDER en dicha Junta.

En la Asamblea General
Extraordinaria se aprobo la
propuesta de modificacion de
los Estatutos, en lo que res-
pecta a:

— Ladenominacion de la or-
ganizacion, «diseases» en
vez de «disorders», aun-
que las siglas no varian:

— Ampliacion de objetivos y
especificando mas los ya
existentes.

— EI apartado de socios, en
el que se clarifica las dife-
rentes categorias de so-
cios: de pleno derecho,

-

3

asociados y aliados (cola- ey,
boradores) y se realizan §
los cambios suficientes &,
para dar cabida a todo g-
tipo de asociaciones o per-
sonas individuales que &
quieran pertenecer 0 apo- T
yar de alguna formaa EU- @
RORDIS, sin impedimen-

to de su forma legal.

Cargos Directivos, una
mayor estabilidad para los
cargos directivos, que
cambiaran cada tres afios,

VS

en vez de cada dos.
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VI Reunidén de la Red
de Alianzas Nacionales

Namur (Bélgica). (Cronica de RS de V).—La Red
de Alianzas Nacionales celebrd su sexta reunién en
Namur-Bélgica el pasado 25 de mayo de 2002 para
avanzar en la puesta en marcha del PARD Il11. El
Plan de Accién Comunitario sobre ER para el afio
2003 esta enfocado al acceso a la informacion sobre
estas enfermedades en la Unién Europea.

0s objetivos del PARD
LIII son, entre otros, co-
nocer: las necesidades
de los pacientes en este cam-
po, las fuentes existentes y po-
sibles de informacién, las he-
rramientas para proporcionar
y difundir esta informacion y
los medios por los que se pue-
de obtener informacién.
Para llegar a estos objeti-
vos, se han elaborado dife-
rentes encuestas, cualitativas

seja hacer un seguimiento y
ponerlo en contacto con
otros pacientes o0 asociacio-
nes. Los pacientes son los ex-
pertos en su patologia por la
experiencia que tienen.

Se discutio sobre la per-
sona que deberia ofrecer di-
cha informacion, se afiadio
que dependia de quien la de-
mandaba:

e Las personas afectadas

e Los voluntarios formados

\

Junta directiva, de EURORDIS, en el transcurso de la asamblea.

*

Escribir el plan en forma
de proyecto para recaudar
fondos. Estudiar la situacién
actual: fortalezas, debilida-
des, etc. SWOT; preparacion
y formacion de voluntarios,
con conocimientos en infor-
matica, en inglés, etc. Falta
de tiempo de responsables
para dedicar a la asociacion
por tener su propio trabajo..;

DELEGACION

ANDALUZA DE FEDER

Por fin

llega la
actuacion en
Andalucia

Sevilla. (Cronica de Rafael Chapa-
rro, trabajador social de FEDER-An-
dalucia).—Por fin ha comenzado la an-
dadura de la esperada Delegacion An-

daluza de FEDER.

Una Delegacion necesaria para
iniciar dentro del ambito Andaluz un
trabajo disciplinar y profesional que
actuard de enlace con las actuaciones
iniciadas por la Federacion Espafiola
de Enfermedades Raras en abril del 99.

Siguiendo las lineas marcadas por
FEDER, la Delegacion Andaluza pre-
tende dirigir todas sus actuaciones a los
marcandose

ciudadanos andaluces

a Casiel 9% de la
poblacion espafiola
sufre algun tipo de
discapacidad, y el
70% de este
colectivo —mas de
400.000
personas— se
encuentra en
situacion de
desempleo.

= La mitad de Ia
poblacién espafiola,
—mas de 20
millones de
personas— esta
relacionada de una
u otra manera con
la economia social:
en Espafia hay
1.088.000
trabajadores en el

cuando se pregunta por

«cOémo se vive con la en-

fermedad». los trabajadores sociales o

e Poner en marcha lineas de | * El medico, cuando se pre- psicélogos.
ayuda para obtener y pro- gunta por la enfermedad | * Las Asociaciones «para-
porcionar informacion en en si, rogandole que lo guas» 0 asociaciones simi-
toda Europa, explique con palabras lares si no existe una para

= Coordinacién de las exis- sencillas accesibles y con su patologia. 3
tentes para conseguir una sensibilidad hacia la per- | = Los Centros de atencion
misma calidad en la infor- sona que la padece o su al afectado por una Enfer-
macion, familia. medad Rara.

e Establecer una red en in-
formacién sobre Enfer-
medades Raras,

e Promover la formacién de
nuevas asociaciones,

e Publicar los resultados de

como meta final una mejor calidad de
vida y un bienestar social idéneo para
las personas afectadas por enfermeda-
des raras.

Es importante mencionar, que des-
de la Delegacion Andaluza de FEDER
se llevaran acabo actividades de dife-
rente indole, ofreciendo siempre una ca-
lidad profesional en todas y cada una de
las labores que se decidan desarrollar.

En un primer momento y como ac-
tividad primogénita, destaca la Coordi-
nacion, Formacion y Desarrollo de una
propuesta concebida como una necesi-
dad fundamental de cubrir.

Esta propuesta marcara las pautas

Nuevas asociaciones de pacientes

Crear nuevas asociaciones de
pacientes con ER

Se detectaron varios pro-
blemas a la hora de formar
grupos de apoyo o crear aso-
ciaciones para estos pacientes:
Existe mayor dificultad de
concienciacion para crear una
asociacion o hacerse socio de
una existente en el sur de Eu-
ropa que en el norte. Se detec-
ta que existe mas investigacion
sobre el tratamiento de las ER
(més apoyo sanitario) en el
norte de Europa, sin embargo,

conseguir una continuidad
en la financiacion. Campafia
de concienciacion a diferen-
tes niveles: locales, naciona-
les, cientificos, administra-
cion, médicos, industria, me-
dios de comunicacion, etc.
En cuanto a los medios, se
recomienda dirigir la infor-
macion que se quiere dar,
impedir que el periodista dé
la que él quiere y estudiar el
impacto que ha tenido; tra-
tar de involucrar profesiona-
les en la organizacion: médi-
cos, trabajadoras sociales,
psicélogos; distribuir infor-

y cuantitativas, cuya finali-

Ve o profesionales asi como
dad es la siguiente.

tercer sector.
asociacion en muy importante.
Debe establecerse en una ciu-
dad grande, con buenos me-
dios de transporte y accesible
desde el resto del pais; Encon-
trar personas con la misma o
similar patologia. Se deben re-
dactar e imprimir folletos, diri-
gidos a médicos o a pacientes a
través de médicos, articulos y
anuncios para revistas, meter
informacién en Internet y con-
seguir apoyo de grandes aso-
ciaciones o federaciones y con-
vencer a los médicos del papel

n Segt'm el
Ministro Zaplana, el
Il Plan de Inclusién
Social, preve un
«esfuerzo»
presupuestario de
mas de 35.700
millones de €», una
cantidad donde «se
funden» las ayudas
de todas las redes

Tipo de informacion

n cuento a lo referente a la persona a la que se
dirige esa informacion: padres, familiares, médi-

dichas encuestas. cos, profesores, ésta puede variar, de acuerdo en el sur hay mayor apoyo so- de las asociaciones de pacien- | macién en hospitales, servi- | due se materializaran en un Encuentro de Servicios
con los detalles requeridos por el interesado. Normal- cial y educativo es por lo que tes como complementario en | cjos de salud, asociaciones, | a nivel Andaluz dirigido por profesio- Sociales de |
Grupos de trabajo mente el tipo de informacion requerida es sobre la vida | se recomienda interaccion en- la parte social de la enferme- | etc, y conseguir fondos par | nales a: afectados, familiares y pobla- oclales ae a

Se formaron dos grupos | diaria del afectado, o sobre la patologia, prevencion, =~ tré €l norte'y el sur, aprender dad y evitar la saturacién de | cubrir estos gastos; explicar | cion en general vinculados al sector de | Administracion
e b, sbre 505 e cagnstin proncetoodelaenfermeda, iseconocen | (1% LT COUNITLY [T Sy | g e v e oo | meematben | General

' ZTF ; 7 Al . - ) - acion nuestras necesidades Consiguiendo llevar a buen puerto i

- médi n experienci iali recomien ; .

Buenas practicas a la el C]? expe ? clao ispec alistas, se recomienda | mar una asociacion. El primer sabilidades, reclutar personas | y nuestros derechos en cuan- | este proyecto, se pondran de manifies- ayuntamientos y
hora de proporcionar infor- e e L paso es conocer los términos validas para colaborar y asegu- | to a atenci6n sanitaria, cen- | to nuevas actividades ideadas a partir Comumdades
macion sobre ER: La forma de dar esta informacion depende del des- legales, los requerimientos le- rar la continuidad de la organi- | tros de referencia, integra- | e Jas necesidades opiniones, sugeren- Autonomas.

Se planteé qué y cuanto tinatario de la informacién: familiar, médico, profesor, gales para formarla en cada zacion; no ser demasiado ambi- | ¢ign escolar y laboral, etc. Y cias y temas aport;dos «por t'odos nos-
se debe decir en una primera | etc.: folletos, adaptados a los destinatarios, con diferen- | Pais, que pueden variar: perso- cioso al comienzo de la asocia- | finalmente reunir a las per- :

- . -7 - o 7 otros, por todos los Andaluces.» m | COHSE]O
consulta sobre una ER y se tes gradOS 0 USOS, cartas, péglna web, etc., Internet, aun- nas necesarias, estatutos, regis- cion, ser realista en los Ob]etl- sonas afectadas, organ|zand0

Desde la Delegacion Andaluza ha-
cemos una llamada a la colaboracion
con el fin de que salga fortalecidad.
Nos nutriremos de todas vuestras suge-
rencias para que la vision de futuro de
las Enfermedades Raras sea cada dia
mas positiva.

Economico y Social
considera necesario
reforzar la politica
de inclusion social
en Espafia.

tro, dénde, condicionantes eco-
némicos, ambito territorial, etc.
Para eso necesita el apoyo de
un abogado 0 asesoramiento
de otras asociaciones que han
pasado por el mismo trance; La
localizacion de la sede de la

VoS a corto plazo. Elaborar un
plan de accion realista, una mi-
sion y estrategia clara: Estable-
cer prioridades a corto plazo,
en cuanto a informacion, finan-
ciacion, afiliacion de socios, in-
vestigacion, etc.

aconsejo: No decir demasia-
do la primera vez, solamente
lo que se solicita y no men-
cionar la posibilidad mas
grave, proporcionar mas in-
formacion en siguientes en-
trevistas o llamadas, se acon-

reuniones. EI problema,
cuando es a nivel nacional,
es cubrir gastos de viaje y es-
tancia, pero se resalta lo po-
sitivo del encuentro cuando
se trata de una Enfermedad
Rara.

gue se comenta que no todo lo que aparece en Internet
se puede usar. Se identifica la barrera del lenguaje al ac-
ceder a Internet, publicaciones, y en el intercambio de
informacion en la UE, llamadas telefonicas, lineas de
ayuda e informacidn proveniente de otra asociacion so-
bre la misma patologia en la lista de Eurordis.
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- En el Congreso y Senado

. Aprobada la Ley
sobre Igualdad de Oportunidades

También lo ha sido el Estatuto Patrimonial y la Ley de Familias Numerosas.
Madrid.—EI Congreso de los Diputados y el Senado aprobaron el pasado 4 de
septiembre y el 21 de octubre, respectivamente, el proyecto de Ley sobre Igual-
dad de Oportunidades No discriminacién y Accesibilidad Universal de las Per-
= sonas con Discapacidad, y también el proyecto de Ley de Proteccién Patrimo- .
nial de los Discapacitados. El Senado aprobé también el proyecto de Ley de Fa-
milias Numerosas y lo remitié al Congreso para su aprobacion definitiva. Segun
una enmienda de este organismo obliga a la Administracién a facilitar el acce-
S0 a una vivienda protegida y accesible a aquellas familias numerosas en las que
uno de sus miembros sufra una discapacidad sobrevenida.

S |

Il Plan
Nacional para
la Inclusion
Social

Madrid.—EI Consejo de
Ministros aprobo el 11 Plan
Nacional de Accién para la
Inclusiéon Social (2003-
2005), elaborado de acuer-
do a las directrices comu-
nes dictadas por el Comité
de Proteccién Social y ba-
sadas en los acuerdos poli-
ticos alcanzados en los
Consejos Europeos de Lis-
boa, Niza y Copenhague. El
Plan cuenta con un presu-
puesto de 35.735 millones
de € para el periodo de vi-
gencia del Plan e incluye
hasta 261 medidas y actua-
ciones destinadas a prote-
ger a colectivos vulnera-
bles; prevé el impulso de
medidas de conciliacién de
la vida laboral y familiar y
avanzar en el desarrollo del
Plan Integral de Familia e
intensificara las actuacio-
nes contra la violencia do-
meéstica e incrementara las
medidas que fomenten la
igualdad de oportunidades
entre hombres y mujeres.

Aprobado por el Gobierno

Plan Nacional de Accesibilidad
2004-2012

Madrid.—El Consejo de
Ministros aprobo el pasado 25
de julio el I Plan Nacional de
Accesibilidad 2004-2012, un
instrumento previsto en la
Ley de Igualdad de Oportuni-
dades y no discriminacion —
en tramite parlamentario—
que servird como medio para
garantizar la igualdad de
oportunidades de las perso-
nas con discapacidad.

Este | Plan tiene como ob-
jetivo principal alcanzar la
«Accesibilidad Universal» de
todos los entornos, productos
y servicios para superar las
barreras que actualmente dis-
criminan a las personas con

discapacidad. En este sentido,
el 1 Plan Nacional de Accesi-
bilidad recoge los compromi-
sos del Gobierno en materia
de promocién de la accesibili-
dad, que se desarrollar4 en
periodos sucesivos de tres
afios hasta 2012, y en el pri-
mer periodo, 2004-2006, el
Gobierno, a través del IM-
SERSO, tiene prevista una in-
version de 120 millones de €.
A lo largo del periodo de vi-
gencia del Plan, estd previsto
gue entre todas las institucio-
nes publicas y privadas com-
petentes se realice una inver-
sion de unos 626 millones de
€ en la ejecucion del Plan.

——mmmm——== Objetivos del Plan == === = - ——-

El Plan Nacional de Accesibilidad tiene tres objetivos

prioritarios:

e Realizar los estudios que por imperativo de la Ley se han
de llevar a cabo en los dos primeros afios para el desarrollo

general del Plan.

e Proceder a la regulacion de las condiciones bésicas de ac-
cesibilidad y no discriminacién previstas en la Ley.

e Impulsar la promocién de la accesibilidad y las medidas
contra la discriminacion con caracter prioritario en las ofi-
cinas de las Administraciones Publicas, con especial inci-
dencia en servicios sociales y judiciales; en las telecomuni-
caciones y servicios de ocio y turismo.
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Indicadores Sociales
de Espafia 2003

Madrid.—El Instituto Nacional
de Estadisticas presento la edi-
cion 2003 de Indicadores Socia-
les de Espafia. La publicacion
contiene un andlisis del entorno
econdmico y social del segundo
trimestre de 2002, asi como
otros cuatro analisis monografi-
cos sobre algunos aspectos des-
tacados de la sociedad espafiola,
como son las desigualdades de
género, capitulo considerado
como numero 1 de una préxima
publicacion anual del INE subre
Mujeres y Hombres en Esparia,
la relacion con el empleo de las
personas condiscapacidad y la
situacion actual de los extranje-
ros en Espafia y un anélisis de
flujos del mercadolaboral basa-
do en los resultados de la En-
cuesta de Poblacion Activa
(EPA).

Datos sobre las personas
con discapacidad

En Espafia el 8,7% de la pobla-
cion entre 16 y 64 afios tienen al-
gun problema de salud o alguna
discapacidad, lo que supone
2.339.200 personas. Mas de la
mitad, 1.265.800 son hombres y
1.073.400 mujeres. Por grupos de
edad, se aprecia de forma inme-
diata la relacion de la discapaci-
dad con la edad. Del total de
personas con discapacidad, solo
el 6,2% es menor de 25 afos, el
31,7% esta entre 25y 44 afios y
el 62,2% restante esta entre 45y
64 afios.

La tasa masculina de discapaci-
dad es de 9,4%, algu superior a
la femeniana, que es del 8%,
constatandose que las tasas au-
mentan con la edad.

* Las Cajas de
Ahorro invirtieron
el afo pasado un
total de 1.069,89
millones de € en

la Obra Social,

con un
incremento del
10,79% respecto
a los datos de
2001, segun la
CECA.

Asuntos Sociales
destina 475 millones

de € a politicas sociales

Madrid.—EI presupuesto global
de las politicas de accion social para
el proximo afio asciende a 475 mi-
llones de €, 8,7 millones de € més
que en 2003, lo que supone un incre-
mento del 26,6% segun los datos fa-
cilitados el pasado 1 de octubre por
la Secretaria General de Asuntos
Sociales.

Los presupuesto para todos los
programas sociales se mantienen o
experimentan una mejoria, desta-
cando los programas de accion so-
cial, menor y familia (4,7%), los pro-
gramas de interés social financiados
con el IRPF (2%), las pensiones asis-
tenciales para emigrantes (6,5%) y
los programas para mujeres (3,2%),
para jovenes (5,7%), asi como los
destinados a personas mayores
(4,7%), discapacitados (12,4%) e in-
migrantes (13,4%).

——m—————|

La Seguridad Social destinara
en 2004 mas de 75.000 millones de €
a prestaciones econdmicas, de entre
las cuales la mayor partida corres-
ponde a las pensiones que suponen
66.170 millones de €; el presupuesto
del sistema publico de proteccion
social alcanza la cifra de 78.687 mi-
llones de €, 5,499 millones de € més
que el afio anterior, que representa
un incremento del 7,5%.

——m—————|

/A programas relacionados
con el Afio Europeo

Reparto de 216.000 €
entre ONGs

de discapacitados

Madrid.—EIl Ministerio de Tra-
bajo y Asuntos Sociales repartird
216.000 € entre las ONGs de disca-
pacitados que hayan desarrollado
actos y acciones a favor de las per-
sonas con discapacidad este afio, en
el que se celebra el Afio Europeo
de las personas con discapacidad.
De acuerdo a los criterios generales
de la Comision Europea que asignd
una subvencion global a cada esta-
do miembro, Espafia ha decidido
asignar un 60% de la subvencion
global 360.000 para la confinancia-
cion de proyectos individuales de
distintos &mbitos cuyas acciones es-
tén claramente relacionadas con los
objetivos del Afio Europeo.

Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales

Mas de 77 millones de €
para la atencion de discapacitados

Presupuesto del IMSERSO: 2.440 millones de €

Madrid.—EI presupuesto que el MTAS destinara a la
atencién de personas con discapacidad en 2004 asciende a
77,6 millones de euros, lo que representa un incremento del
12,41% respecto a este afio, segiin informo el pasado 1 de oc-
tubre el departamento que dirige Eduardo Zaplana. A esta
cuantia hay que afadir el crédito habilitado para las presta-
ciones LISMI, que estan siendo progresivamente sustituidas
por las pensiones no contributivas y que asciende a 113 mi-
llones de €. En total, el ministerio sitia en 475 millones de
pesetas la cuantia del presupuesto global de las politicas de
accion social para el préximo afio, lo que implica un aumen-

to del 26,6%.

— Presupuesto del IMSERSO -

El presupuesto del IMSERSO para 2004 alcanza la cifra de
2.440 millones de € en todas sus partidas (discapacitados, ma-
yores, inmigrantes y refugiados), 69,4 millones de € mas que
en 2003. Ademas, el Plan de Accién para Personas con Dis-
capacidad se le asigna un presupuesto de 4,9 millones de € y
al Programa de Alzheimer 9,3 millones de €, y para acciones
dirigidas a mejorar la accesibilidad, incluidas en el Plan Na-
cional de Accesibilidad, se destinaran 21,9 millones de €, un

3% més que en 2003.

Asamblea General -

Madrid—La  Asamblea
Anual Ordinaria del Comité
Espafiol de Representantes de
Minusvalidos (CERMI) aprobd
el pasado 25 de junio la incor-
poracion de la Federacion Es-
pafiola de Enfermedades Raras
(FEDER), asi como las federa-
ciones esparfiolas de Dafio Cere-
bral.

El presidente del CERMI,
Mario Garcia, afirmé que la ad-
mision de estas dos federacio-
nes como socios de pleno dere-
cho «hacen al Comité Espafiol
de Representantes de Minusva-
lidos més grande, mas diverso y
mas fuerte». La Asamblea Ordi-
naria del CERMI aprobd, ade-
mas, la Memoria de actividades
y el Informe de auditoria del
2002, asi como el Plan de Ac-
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del c&rmi

tuacion de la Entidad y el pre-
supuesto de ingresos y gastos
para este ejercicio. En la reu-
nidn se dio cuenta de la marcha
desarrollo de los actos y activi-
dades programadas con motivo
de la celebracion en 2003 del
Afio Europeo de las personas
con discapacidad. Igualmente,
se analizaron los proyectos le-
gislativos impulsados por el Go-
bierno en materia de discapaci-
dad, con especial atencion a las
propuestas realizadas por el
CERMI a los proyectos de la
«Ley de Igualdad de oportuni-
dades y no discriminacion de las
personas con discapacidad»
«Ley de Proteccion Patrimonial
de las Personas con Discapa-
ciad» y «Ley de Familia Nume-
rosas».

* El CERMI pide
que el Plan
Nacional de

Empleo asegure
el acceso al
trabajo a las

personas con
discapacidad en
igualdad de
condiciones.
Asimismo solicita
que la Ley de

Subvenciones no

conceda ayudas a
las instituciones
que discriminan a
los
discapacitados.

Nuevo Plan
Nacional 1+D+l
2004-2007

Madrid.—EIl Gobierno
ha comenzado los trabajos
preparatorios del nuevo
Plan Nacional de [+D+l
para los proximos afios
2004-2007, en aquellos as-
pectos que hacen referencia
a la discapacidad, a partir de
los resultados obtenidos tras
la publicacién del «Libro
Blanco de 1+D+1 de Tecno-
logias para las Personas Dis-
capacitadas y las Personas
Mayores», presentado el pa-
sado 9 de abril. Asi consta en
respuesta parlamentaria a
una pregunta formulada por
el diputado del Grupo CiU,
Carles Campuzano, en la

que solicitaba informacion=

sobre las actuaciones previs-
tas por el Ministerio de Tra-
bajo y Asuntos Sociales en
este asunto.

El nuevo Plan Nacional
para la Inclusion Social,
aprobado el pasado 25 de ju-
lio, dispondra de un presu-
puesto superior a los 35.000
millones de € hasta 2005.
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Entrevista

“ “La investigacion
clinica

es fundamental
para disponer

de medicamentos
eficaces ¥ ~

JOSE FELIX OLALLA,

miembro del Comité del Medicamento Huérfano

M uchas compafiias
europeas han
presentado proyectos
de desarrollo, referidos
a medicamentos
huérfanos y amparados
en el Reglamento
europeo.

La industria
farmacéutica espafiola
conoce perfectamente

el Reglamento

Pero es posible que en
el Comite de
Medicamentos
Huérfanos esperasemos
mas proyectos de
investigacion
provenientes de
nuestro Pais.

(Entrevista Jose Luis Rivas Guisapo, jefe de Prensa de FEDER). Se habla
de més de 5.000 enfermedades, consideradas raras y de 25-30 millones
de europeos que padecen alguna enfermedad rara. Una realidad, desco-
nocida hasta no hace mucho, y que hoy ha saltado a la actualidad con toda
fuerza y pujanza. Miles de pacientes y miles de familias viven hoy a la es-
pera de un diagndstico adecuado, y sobre todo de un tratamiento que les
traiga alivio y en el mejor de los casos, cura.

no cabe duda que en este tema los
Ymedicamentos juegan un papel de

primer orden. Medicamentos des-
conocidos en nuestro pais o bien dificil de
acceder a ellos. Medicamentos Huérfanos
gue siguen siendo poco atractivos para la
industria farmacéutica por su baja inciden-
cia, pero que estos pacientes necesitan
para poder seguir viviendo, al menos en
condiciones dignas.

Hoy queremos tocar este tema con el
Dr. José Félix Olalla, miembro del Comité
del Medicamento Huérfano por Espafia y
Subdirector General de Medicamentos de
uso Humano de la Agencia Espafiola del
Medicamento:

—¢ Es cierto que el medicamento si-
gue siendo «un producto escaso» para
los pacientes de Enfermedades Raras?

—En muchas ocasiones es asi. Hay
enfermedades que simplemente adn no
tienen tratamiento, otras lo tienen pero to-
davia no se ha resuelto satisfactoriamente
el problema de su disponibilidad, de su fa-

bricacion. En otras enfermedades, la situa-
cion ha mejorado en los Ultimos afios.
—Realidad de estos Medicamentos
Huérfanos. ¢Se puede considerar un
éxito el Reglamento de los M.H. a tres
afos de su implantacién?
—Comparativamente con Estados Uni-
dos, Japén o Australia, el Reglamento Eu-
ropeo llegé tarde, pero una vez que dispo-
nemos de él, la respuesta ha sido un éxito
gue nos ha sorprendido a todos. Quiero
decir que muchas compafiias europeas
han presentado proyectos de desarrollo,
referidos a medicamentos huérfanos y am-
parados en el Reglamento europeo.

Reglamento de los
Medicamentos Huérfanos

—¢Se ha divulgado suficientemen-
te en Espafia la oportunidad que ofre-
ce el Reglamento de los M.H. a la in-
dustria espafola? O estaremos per-
diendo oportunidades.

—La industria farmacéutica espafiola
conoce perfectamente el Reglamento,
pero es posible que en el Comité de Medi-
camentos Huérfanos esperasemos mas
proyectos de investigacion provenientes
de nuestro Pals.

—¢Qué incentivos adicionales a los
que el propio Reglamento proporcio-
na, ha puesto en marcha el Ministerio
de Sanidad, para promover la investi-
gacion, el desarrollo y la accesibilidad
de estos medicamentos?

—En Espafia desde diciembre de 1990,
con la Ley del Medicamento ya existia la
posibilidad de eximir de tasas a los farma-
cos de «alto interés sanitario», pero el con-
junto del Ministerio tiene mas proyectos
para desarrollar esta area, el CISAT esta tra-
bajando en la creacién de redes y en la me-
jora de la accesibilidad de la informacion.

—¢Esta siendo positiva la partici-
paciéon de representantes de asocia-
ciones de pacientes en el Comité de
Medicamentos Huérfanos? ¢En que
sentido?

—NMuy positiva, para mi esta ha sido la
primera vez que participo en un Comité
cientifico con Asociaciones de Pacientes y
me doy cuenta que aportan una visién

esencial y que su presencia permite un
mejor enfoque de los problemas.

Derecho
fundamental a la salud

—La salud es uno de los derechos
fundamentales, reconocidos en nues-
tra Constitucion, ¢,como se compagina
esto con la carencia de medicamentos
adecuados para los pacientes de En-
fermedades Raras?

—Se compagina con la voluntad de to-
dos los agentes para resolver o paliar este
problema.

—La accesibilidad a los medica-
mentos en Espafia median hasta ocho
meses desde la autorizacion de co-
mercializacion de la Comision Euro-
pea hasta que la industria firma el
acuerdo con la AEM. Pero estos pa-
cientes no pueden esperar ni un dia
maés...;Esta previsto acortar estos
plazos? ¢Se van a priorizar los regis-
tros de M.H. de algiin modo?

—En general tengo que decir, que el
Registro de Medicamentos Huérfanos esta
ya priorizado, sin embargo es verdad que
puesto que el sector de los medicamentos

esta completamente intervenido, siempre
se necesita un tiempo para formalizar la
comercializacion y asignar el precio. De to-
das las formas existen mecanismos para
que se puedan atender sin demora los ca-
S0S urgentes.

Investigacion clinica
con medicamentos

—¢En qué medida urge la investi-
gacion clinica con medicamentos, se
proporcionan suficientes medidas fis-
cales, administrativas y de orden so-
cial, y como se responde a esta de-
manda de pacientes y sus familias?

—La investigacion clinica y en concre-
to el ensayo clinico, es fundamental para
disponer de medicamentos eficaces y se-
guros. El Reglamento, al que se hacia re-
ferencia en una pregunta anterior, contiene
precisamente las medidas fiscales y de
apoyo cientifico a las compafiias farma-
céuticas para que realicen investigacion en
enfermedades que sean a la vez graves y
de baja prevalencia. Las Asociaciones de
Pacientes han sido, en todo momento, los
impulsores de estas medidas y seguro que
seguiran promoviendo las futuras mejoras.

il Congreso
Internacional de
. Vediamentos
: Huérfanos
A y Enfermedades
Raras

)

de 2004.

Sevilla serd la sede del I Congreso de
Medicamentos Huérfanos y Enfermedades Raras,
gque organizado por el Colegio Oficial de
Farmacéulicos de Sevilla en colaboracion con
FEDER, tendri lngar entre los dias 18-21 de febrero

Kl Encoentro es continnaciin del | Congreso
celebrado en 2000, organizado con el ohjetivo de
sensibilizar a la sociedad en general ¥y wn coleclivo

cn particular de la necesidad de atenclon a los
pacientes gue sufrian las Enfermedades Raras y
necesilaban por lanio los Medicamenlos HuérTanos

para su ir atamiento.

Este II Congreso tiene por objetivo analizar y
presentar on los sectores implicados los logros
cientificos, técmicos, sanitarios y sociales en el
campo de las Enfermedades Raras v los
Medicamentos Huérfanos y scguir fomentando ¢l
impulso de medidas gque contribuyan a una mejora
del acceso a los medicamenios de estos enlermos ¥
gque garanticen el derecho a la salud que tienen

todos los cindadanos.

FEDER
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ElI SIO informa

Jovenes afectados por Enfermedades Raras
«Distintas realidades»

unque el colectivo de jove-

nes afectados por enferme-

dades raras no es el mas
numeroso en cuanto a la realizacion
de peticiones de informacion, situa-
cién que necesitaria de un estudio
detenido para analizar los motivos,
es el que presenta situaciones mas
urgentes y, sobre todo, mas sangran-
tes socialmente hablando.

En este articulo intentaremos dar
una vision general de los sentimien-
tos, inquietudes y problematica que
presentan los jévenes con enfermeda-
des poco frecuentes en general, cen-
trandonos en la franja de edad com-
prendida entre los 18 y los 25 afios.
Algunas de las cuestiones que se re-
flejaran en este articulo pueden ser
muy llamativas por su dureza, pero
siempre debemos pensar que es una
vision general de todas las consultas
recibidas, existiendo una variabilidad
enorme en este sentido, comparable a
la variabilidad de sintomas y afeccio-
nes que presentan los sindromes que
padecen.

La primera cuestién que llama la
atencion es, precisamente y como se
sefialaba al comienzo de este articulo,
el escaso numero de consultas que re-
aliza este colectivo directamente, «uti-
lizando» normalmente a padres, pare-
jas... que son los que realizan la peti-
cion de informacion en nombre de la
persona afectada.

Con el objetivo de estructurar ade-
cuadamente el contenido de este arti-
culo, diferenciaremos dos etapas, la
primera abarcaria desde los 18 a los 21
afos y la segunda desde los 22 a los 25
afios; uno de los motivos para realizar
esta diferenciacién es el cambio que
los jovenes suelen experimentar desde
la primera etapa, fundamentalmente
dedicada aun a los estudios, respecto
de la segunda, en la que ya se enfren-
tan al mundo laboral y a otro tipo de
responsabilidades y expectativas.

Igualmente es necesario aclarar
gue nos vamos a referir siempre a jo-

MARIA DEL MAR BARQUIN,
trabajadora social-asociacion ADAC

venes afectados por enfermedades de
baja incidencia que no impliquen una
discapacidad psiquica y/o una altera-
cién conductual que impida su auto-
nomia personal, puesto que en otro
articulo profundizaremos en los as-
pectos mas relevantes de dicho colec-
tivo.

Grupos de afectados

18-25 afios — en esta etapa los jo-
venes afectados expresan dificultades
que podriamos encuadrar en tras
grandes bloques:

Relaciones familiares

Los jovenes afectados por enfer-
medades de baja prevalencia, como
practicamente ocurre con todo el co-
lectivo de personas con discapacidad,
«sufren» una sobreproteccion total
por parte de sus padres y, en muchos
casos, del resto de la familia. Esta si-
tuacién, que en el resto de jovenes
«sanos» se suele dar entre los 13 y los
15 afios aunque en grado y formas
distintos, se prolonga mucho mas en
el tiempo, teniendo casos concretos
de personas que han superado los 30,
incluso los 40 afios, y siguen «sufrien-
do» esta sobreproteccién que, a pesar
de la intencién de los padres (como su
propio nombre indica desean que su
hijo no sufre ningan mal), provoca el
efecto contrario, ya que se puede me-
noscabar la autonomia personal del
individuo que, acostumbrado a que
otras personas guien su vida, carecera
de herramientas basicas como la ca-
pacidad de tomar decisiones, lo que
influira negativamente en su desen-
volvimiento en la sociedad, pudiendo
ser un adulto sumiso y maleable.

Relaciones personales y/o
de pareja

En este sentido, lo que mas preo-
cupa a los jovenes es, con respecto a
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su pareja, como la patologia que les
afecta puede influir en sus relaciones
sexuales y, en caso de tener descen-
dencia, qué posibilidades existen de
tener un hijo con sus mismas caracte-
risticas.

En cuanto a las relaciones perso-
nales (amigos, comparfieros de estu-
dios...), es dificil sacar una conclusion
de todas las demandas, conversacio-
nes... que, como profesional, he man-
tenido con jovenes afectados; en ge-
neral los jovenes con enfermedades
raras temen en algunos casos entablar
nuevas amistades, a las que tendrén
que contarles, dependiendo de las cir-
cunstancias de cada patologia, antes o
después, qué les pasa y en qué consis-
te su enfermedad.

Los jévenes manifiestan ansiedad
ante situaciones habituales para otros
jovenes, fundamentalmente porque
se sienten, en ocasiones, débiles, sin
posibilidad de seguir el ritmo de sus
iguales (cansancio fisico, necesidad
de tomar una medicacién y adelantar
la hora de vuelta a casa, imposibili-
dad de acudir a lugares cerrados y
con una atmdsfera sobrecargada de
humos y decibelios...). En muchas
ocasiones son conscientes de que sus
problemas son parecidos a los de
otros jovenes, pero otras veces acha-
can todas sus preocupaciones a la pa-
tologia que les afecta, ante la que se
sienten impotentes.

Dificultades en el Plan
de Estudios

En este aspecto los jovenes con
enfermedades poco frecuentes su-
fren lo que otros colectivos afectados
por patologias crénicas: pérdida de
clases por asistencia al médico, hos-
pitalizaciones prolongadas...que
pueden finalizar con un fracaso esco-
lar y un posterior abandono de los
estudios; cierto es que el fracaso es-
colar suele comenzar en una etapa
anterior, por ejemplo la llegada a la
Educacion Secundaria, pero lo que

hemos detectado en los jovenes que
han contactado es una continua lu-
cha contra la desilusion y una verda-
dera carrera de obstaculos, que se ve
frustrada en algunos casos casi al fi-

nal del camino. En el préximo articu-
lo abordaremos la franja de edad
comprendida entre los 22 y los 25
afos, animando desde aqui a todos
los jévenes que leen la revista a que

compartan en estas paginas su expe-
riencia, cuestion que enriquecera
profundamente a otros jovenes, a los
padresy a los profesionales que tra-
bajamos para ellos.

Enfermedades Raras y Movimiento Asociativo

| colectivo de personas afecta-

das por Enfermedades Raras

en Espafa ha experimentado
en los ultimos afios un cambio funda-
mental, se ha organizado en numero-
sas asociaciones de ayuda mutua y de
este modo ha tomado un papel activo.
Como colectivo ha sido igualmente
importante su integracién en torno a
FEDER, que ha unificado su voz.

Dado que el primer problema con
gue se encuentra una persona al ser
diagnosticado de una enfermedad
rara es el desconocimiento y el aisla-
miento social, las asociaciones consti-
tuyen un apoyo basico para el propio
afectado y su familia. Asi, muchas
asociaciones se han creado a partir de
grupos de ayuda mutua no formales,
en cuya creacion han tenido un papel
decisivo la utilizacién de Internet, que
a través de foros ha facilitado el con-
tacto entre afectados.

Pero no es este importante papel el
Unico papel que han jugado las asocia-
ciones, ya que una vez cubierta esa
funcion interna de apoyo a los pacien-

SINDROME
DE WEST

| Sindrome de West es una enferme-

dad muy rara, también denominada
de los Espasmos Infantiles y pertenece al
grupo de lo que se llama «Encefalopatias
epilépticas catastroficas». Se trata de un
tipo de ataques epilépticos que afecta a
bebes, generalmente varones.

En nuestro pais no existe ninguna
asociacion de ayuda mutua formada por
padres de bebes con este sindrome, por
lo que desde el SIO estamos promovien-
do la creacién de una red de padres con
hijos afectados por el Sindrome de West.

NELLY TORAL
trabajadora social de FEDER-Sevilla

tes y familiares, han conseguido traba-
jar también hacia el exterior, dando a
conocer las necesidades y demandas
de este colectivo tanto a las adminis-
traciones como a la poblacién general.

FEDER ha fomentado en todo
momento el fortalecimiento como
movimiento asociativo del colectivo
de personas con enfermedades raras,
conscientes de que es la via para con-
seguir una mejor calidad de vida para
los pacientes.

En este sentido, el SIO ha tenido
un papel destacado, ya que ha sido el
instrumento que FEDER ha utilizado
en todo momento para llegar a los pa-
cientes y conocer sus necesidades.
Una de las areas que este Servicio
desarrolla es el Apoyo a Asociacio-
nes. La creacion de nuevas asociacio-
nes, integradas por personas con en-
fermedades raras que han contactado
a través del SIO y no cuentan con
asociacion, es uno de nuestros objeti-
vos prioritarios, tratdndose desde el
SI10 no solo de motivarles sino tam-
bién de orientarles en todo momento

sobre los pasos administrativos nece-
sarios para la constitucion legal de la
Asociacién. Este proceso culmina en
un acompafiamiento posterior que
guie a la asociacion en sus primeros
pasos.

Las caracteristicas del colectivo
hacen que surjan dificultades afadi-
das para la creacion de la asociacion,
siendo la mas significativa la distancia
geografica entre las personas intere-
sadas en constituir la asociacion. Pero
este problema es superado gracias al
gran interés de los promotores y a la
utilizacién de las nuevas tecnologias,
gue nos permiten superar estas barre-
ras.

En los tres afios que lleva funcio-
nando el SIO son numerosas las aso-
ciaciones que se han promovido, sien-
do la mayoria de ellas entidades muy
activas, que ofrecen un gran apoyo a
SuS SOCios y que estan presentes en
numerosas plataformas, como pueden
ser FEDER y EURORDIS. Se trata
por tanto de un objetivo cumplido
por el SIO.

Desde «Papeles de FEDER»

= OCU
Fundacion Telefonica

m Consejeria de Trabajo-Comunidad de Madrid
m IMSERSO

m Fundacién Inocente Inocente

dedicamos este espacio a las entidades que han decidido colaborar con nuestra Federacion.

Pags. Web: www.lacasadelalergico.com y www.lapiel.com

La Fundacion Inocente Inocente, ha colaborado nuevamente durante este afio 2003 con el Servicio
de Informacion y Orientacion de FEDER. Agradecemos su apoyo a esta Fundacion, que Desde el ini-
cio de su existencia promueve una Gala televisiva cuyo fin es la recaudacion de fondos para apoyar
distintas causas siempre dedicadas al campo de la discapacidad infantil, de acuerdo con los estatutos
que rigen la Fundacion, e instituciones que tengan su area de accion dentro del territorio espafiol.

® Fundacion Telefonica: la discapacidad, su prioridad
Madrid.—La Fundacion Telefonica incrementara en los préximos afios su dedicacion al mundo de la
discapacidad y se propone convertirlo en uno de sus «troncos de especializacion», segiin anuncié el
pasado 15 de julio, Fernando Labad, vicepresidente ejecutivo de la entidad.

= Junta de Andalucia
m Junta de Extremadura
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Significativo
Incremento

de la actividad
del SIO

Equipo de trabajo
social del SIO

* Aumento en las llamadas telefd-
nicas, correo electronico y con-
sultas a través de Internet.

Sevilla.—EIl Servicio de Infor-
macion y Orientacion (S10) de FE-
DER ha experimentado en el peri-
odo enero-septiembre, 2003 un in-
crementado en el uso del correo
electréonico como modo de contac-
to, asi como en respuestas a consul-
tas, via Internet como medio de di-
fusion del Servicio.

La difusion del SIO constituye
objetivo prioritario de FEDER ya
gue este programa es el instrumen-
to fundamental que nos permite lo-
grar llegar a los afectados por En-

fermedades Raras y sus familias
dando respuesta a tantas de sus
consultas, asi como poniendo en
contacto pacientes y enfermos con
semejante o igual problematica.

Dadas las caracteristicas de la
actividad para su desarrollo es fun-
damental la continua coordinacién
con otros organismos publicos y pri-
vados, en este sentido hemos de
destacar la permanente coordina-
cién que se ha mantenido con las 65
asociaciones miembros de FEDER
asi como con los especialistas médi-
cos en estas enfermedades.

Igualmente hemos de destacar
el apoyo continuo y la coordina-
cion con el Centro de Investigacion
sobre el Aceite Toxico y Enferme-
dades Raras (CISATER), especial-
mente en la difusiébn de nuestras
actividades en su pagina web
www.cisat.isciii.es/er y con EU-
RORDIS.

El servicio se esta llevado a cabo
desde las oficinas de las distintas de-
legaciones de FEDER en Madrid,
Barcelona, Badajoz y Sevilla.

Para la ejecucion del mismo con-
tamos con el apoyo y colaboraciéon
del Ministerio de Trabajo y Asuntos
Sociales (Secretaria General de
Asuntos Sociales-IMSERSO), a
través de la Convocatoria del 0'5
del IRPF, la Fundacion Inocente
Inocente, Obra Social de Caja Ma-
drid, y Fundacién Telefdnica, entre
otras.

Modo de Contacto con el SIO

i

3%

SERVICIO
DE INFORMACION
Y ORIENTACION

Tef: 902 18 17 25
Fax: 954 98 98 93

E-mail; info@minoritarias.org

| i
(1 }’ ‘f

T i

www.enfermedades-raras.org

Servicio de Apoyo Psicolégico
91 5334008

Para mas informacion:
CISATER.
http://cisat.isciii.es/er

urante los proximos 31
Dde octubre, 1y 2 de no-

viembre, tendra lugar
en la capital Hispalense Se-
villa la celebracion del Pri-
mer Encuentro Andaluz de
familiares y afectados por
Enfermedades Raras. Este
encuentro contara con la
participaciéon de numero-
sos profesionales de dife-
rentes areas y campos de
actuaciéon, otorgando al
Encuentro de una vision
multidisciplinar y profesio-
nal.

Este Encuentro supon-
dra una plataforma de ayu-
da y orientacion social tan-
to por los familiares como
para los afectados por en-
fermedades Rara en la Co-
munidad Andaluza.

Se intentara que a través
de este Encuentro, se fo-
mente la Difusién y la Sen-
sibilizacién de las Enferme-
dades Raras y se conciba
este problema como un
asunto de todos.

Por tanto desde FEDER
y desde la Delegacién An-
daluza de FEDER, aposta-
mos por la realizacion de
este Encuentro necesario
para deslumbrar la realidad
de las Enfermedades Raras

en la Comunidad Andaluza.
e ——
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«Luz verde» a la
investigacion con
células madre.

Retraso
del diagndstico en
Enfermedades Raras

Poblacion espafiola
con problemas _
de salud o discapacidad

Sobre la causa
de la enfermedad
de Huntigton

«Enfermedades Raras:
Situacion y
Necesidades
Sociosanitarias»




«Luz verde» a la investigacion con células madre

Madrid.—La reforma de la Ley de Reproduccion Asistida, de 1988,

gue prepara el Gobierno autorizara a los cientificos espafioles a
crear nuevas lineas de células madre embrionarias e investigar con
ellas para tratar de desarrollar alternativas terapéuticas para
enfermedades ahora incurables como la diabetes o el Alzheimer y
para otras muchas que tienen en ellas puesta su esperanza.

mo, Ana Pastor, informé tras la

reunion del Consejo de Ministros
de los aspectos mas destacados de la
reforma de la ley de 1988. La modifi-
cacion de la ley permitird que los
embriones congelados hace mas de
cinco afios que se acumulan en las
clinicas de fecundacién puedan ser
utilizados en investigacion bajo es-
trictas condiciones de control.

Por su parte, el presidente de la
Sociedad Internacional de Bioética
(IBl) y «padre» de la Ley de Repro-
duccién Asistida, Marcelo Palacios,
celebré la propuesta de modifica-
cion de la ley, pero lamenté que no
se incluya la clonacién terapéutica
de embriones.

Palacios estimé que entre un 10 y
un 11% de los embriones congela-
dos desde hace més de 5 afos en Es-
pafia, —unos 40.000 segln sus esti-
maciones— seran viables una vez
descongelados y con ellos es con los
que se permitira investigar.

El cientifico felicitd a la ministra
de Sanidad y Consumo, Ana Pastor,
por haber abordado este asuntos de

La ministra de Sanidad y Consu-

alacios estimo que entre
un 10y un 11% de los
embriones congelados
desde hace mas de 5
anos en Espanfa, seran
viables una vez
descongelados y con
ellos es con los que se
permitira investigar.

la investigacion con células madre sin
mas dilacion y con los matices con los
que se va a tramitar, como el consen-
timiento de la pareja de la que pro-
ceden, siempre que no haya solicitu-
des de donacion, siempre que se rea-
licen en centros cualificados y autori-
zados y siempre que se garantice que
no existe animo de lucro.

2Bl

FEDER, sobre las células madre
UNA INVESTIGACION BASICA

a ministra de Sanidad, Ana Pastor, present6 el pasado mes de julio la reforma la re-
L forma de la Ley de Reproduccion Asistida en la que se permite, después de tres afios

de negativas por parte del Gobierno, investigar con célula madre embrionarias. Es una
iniciativa por la que toda las asociaciones de enfermos y en especial la FEDER nos debe-
mos de alegrar. Creemos que con esta reforma se ha dado un gran paso adelante en el es-
tudio e investigacion y posible curacién de enfermedades de origen genético, de baja pre-
valencia y de dificil tratamiento.

Sin embargo, desde nuestro punto de vista el Gobierno deberia haber obrado con més
diligencia y rapidez porque ha tardado nada menos que tres afios en decidirse sobre esta
cuestion y que para muchos enfermos ese tiempo es de vital importancia. También es im-
portante que no sdlo se pueda investigar sobre embriones, sino también con células de ori-
gen fetal o de adulto. Segin muchos investigadores de primera fila no se deben poner cor-
tapisas a este tipo de investigaciones porque en ellas esta la clave de la curacién de mu-
chas enfermedades que asolan actualmente a la humanidad.Ya tenemos ejemplos memo-
rables porque gracias a haber logrado la secuenciacion de genes asociados a diversas
enfermedades se han podido desarrollar nuevos farmacos que inhiben o palian muchas al-
teraciones de origen genético.

El natural correlato de estas investigaciones con células madre lo encontramos en los (l-
timos descubrimientos que albergan importantes posibilidades de poder erradicar o reducir
drésticamente enfermedades como el Parkinson, la diabetes, enfermedades coronarias, etc.

Pero lo que nos preocupa de esta iniciativa del Ministerio de Sanidad es que no se ha
hecho la citada reforma para fomentar la investigacion, sino que como declaré la ministra
de Sanidad y Consumo se trataba de «resolver el problema de la acumulacion de los em-
briones sobrantes y en segundo lugar limitar el nimero de embriones que se generan en
los tratamientos de reproduccion asistida.»

Desde la FEDER alzamos la voz para luchar a favor de que este tipo de investigacio-
nes tengan las menos trabas posibles. Aceptamos desde luego que la ética debe regular no
sdlo la actividad cientifica sino todo tipo de actividad del ser humano, para ello defendemos
la creacién de comités éticos independientes del Gobierno. Pero consideramos que lo que
no es ético es dejar de investigar con células madre porque la vida de muchas personas de-
pende de ello. No aceptamos desde luego que se aplique una ética confesional desde la que
el partidismo religioso impongan las normas en esta cuestion. Creemos que un Estado de
Derecho no puede abdicar de sus responsabilidades en esta materia porque €so si serfa in-
moral, o no ético seria no poder utilizar los embriones para investigar.

Y no seria del todo factible que al igual que ya se estan dando casos de nifios que de-
mandan a sus padres por haber permitido que nacieran con discapacidades, que los en-
fermos individual u organizadamente demandasenlos Gobiernos que pongan trabas a cier-
tos tipos de investigaciones basandose en cuestiones ajenas a las estrictamente éticas y que
se transgredan los Derechos Humanos.

FEDER
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CGPJ:
«Importante
proceso
de reflexion»

del Poder Judicial (CGPJ) Enrique

Lopez en entrevista concedida a
«Solidaridad Digital» abog6 por estu-
diar y regular la investigacion con cé-
lulas madre embrionarias en Espafia,
ahora que el Gobierno ha aprobado
la reforma de Reproduccion Asistida.
No obstante, subraya que esta institu-
cion «no ha de adelantarse a las ini-
ciativas legislativas».

Enrique Lopez indicd que el Con-
sejo General del Poder Judicial como
organo «no tienen una opinion crea-
da» sobre la conveniencia o no de in-
vestigar con células madre embriona-
rias, lo que podria evitar enfermeda-
des crénicas como la diabetes o el
Alzheimer. En este sentido, el porta-
voz del CGPJ indicd que «no debemos
adelantarnos en nuestros informes a
las iniciativas legislativas. Nosotros lo
analizaremos cuando, a quien le co-
rresponda esa iniciativa, nos propon-
ga la realizacion de un estudio en
profundidad». «Nosotros no hemos
hecho un estudio global sobre esta
cuestion, ahora bien si Espafia permi-
te finalmente la investigacion con cé-
lulas madre embrionarias, como pare-
ce ser, nosotros haremos el pertinente
estudio», indicé el portavoz del CGPJ.

El tema de la investigacion con
este tipo de células «es una realidad
que requiere un buen proceso de re-
flexién y, sobre todo, acertar en las so-
luciones».

En relacion con la modificacion de
la Ley de Reproduccion Asistida para
permitir la investigacion, Lopez dijo
que la iniciativa del CGPJ en esta ma-
teria «ha sido exclusivamente la de es-
tudiar instrumentos legislativos con-
cretos que desarrollan la ley a peti-
cion de otras instituciones». En su opi-
nion, «es dificil fijar una posicién en
este sentido porque la ciencia evolu-
ciona de tal manera que, principios
éticos que hacen pocos afios eran in-
dudables hoy son puestos en cues-
tion».

EI portavoz del Consejo General

Retraso del diagndstic
en Enfermedades Rara

MARIA JOSE FERRARI ARROYO, Y MANUEL POSADA DE LA PAZ,

. |

T—

director del CISATER

El desconocimiento de la problematica de las personas
afectadas por una enfermedad rara en nuestro pais, llevo al
Instituto de Migracion y Servicios Sociales (IMSERSO), en
colaboracion con el Centro de Investigacion del Sindrome
del Aceite Toxico y Enfermedades Raras (CISATER) del
Instituto de Salud Carlos Ill, a realizar un estudio
encaminado a detectar la «Situacidon y demandas socio-
sanitarias en enfermedades poco frecuentes».

-

El diagnéstico
es la fase

mas importante
en el proceso
clinico.

incertidumbre hasta llegar al

diagndstico es una de las grandes
preocupaciones mostradas por los
afectados y familiares de enfermos
con enfermedades raras. En muchos
casos, el momento del diagndstico
puede llegar a ser una liberacion para
los pacientes y familiares que llevan

Bde el punto de
vista asistencial, el
diagnostico es la fase

mas importante en el
proceso clinico.

g .
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En este estudio se observd que la

afos acudiendo de una a otra consul-
ta, hasta conseguir un diagnaéstico cer-
tero. La razoén de esta demora parece
evidente: existen pocos casos y son
poco conocidas por los médicos.

Desde el punto de vista asistencial,
el diagnostico es la fase mas impor-
tante en el proceso clinico, ya que so-
bre él se basaran en muchos casos tan-
to el prondstico, como el tratamiento
y la prevencion de posibles complica-
ciones e incluso la futura cobertura
social de la enfermedad.

Este proceso ademas de ocasionar
un importante gasto econémico para
la familia y en muchos casos, un con-
sumo de medicamentos inadecuados
que pueden ser perjudiciales para el
afectado, en sistemas sanitarios de co-
bertura universal tiene una repercu-
sion directa sobre el incremento gasto

de las administraciones publicas.



El objetivo del estudio, puesto en
marcha por el CISATER, en colabora-
cion con FEDER es identificar y cuan-
tificar los factores asociados a la de-
mora diagnostica en personas afecta-
das de una enfermedad rara. El cono-
cimiento de las causas que ocasionan
este retraso en el diagndstico, puede
tener una repercusion directa sobre
su evolucién y su pronostico y, por
tanto, representar un importante im-
pacto sobre la calidad de vida de las
personas afectadas. Por otra parte,
puede sugerir propuestas encamina-
das a evitar la incertidumbre y la des-
estabilizacion emocional a que se ven
sometidos estos enfermos y sus fami-
lias ante la busqueda de un diagnds-
tico.

Un diagnoéstico temprano en mu-
chas de estas enfermedades permiti-
ria tomar las medidas en cuanto a sus
posibilidades de tratamiento, la plani-
ficacion de los cuidados médicos que
va requerir el afectado, asi como, el
apoyo psicoldgico y educativo que ne-
cesitaran tanto los afectados como
sus familias, ya que una gran parte de
ellas son enfermedades tendentes a la
cronicidad y que van a producir un
menor o mayor grado de discapaci-
dad.

Para llevar a cabo el estudio, se di-
sefi0 un cuestionario autoadministra-
do que fue enviado a las asociaciones
dispuestas a colaborar para que se
distribuyera entre sus asociados.

Este cuestionario consta de tres
partes, la primera recoge datos perso-
nales del afectado y su entorno fami-
liar, una segunda que explora la acce-
sibilidad del enfermo al sistema sani-
tario y una tercera que recoge datos
sobre la atencion sanitaria recibida
durante el proceso diagndstico.

El estudio comenz6 en marzo del
2002 mediante una carta de presenta-
cion enviada a las 49 asociaciones per-
tenecientes a FEDER y 13 asociaciones
que estaban tramitando su incorpora-
cién en ese momento. Se informé so-
bre los objetivos del estudio telefoni-
camente a todas las asociaciones y fi-
nalmente fueron 32 (52%) las que
mostraron interés en participar en el
mismo.

El CISATER realiz6 el envio de 1869
cuestionarios a las 24 asociaciones
que los demandaron y las 8 restantes
manifestaron su deseo de organizar
ellos mismos el envid y recogida de
los cuestionarios.

Poblacion
espafola con
problema

de salud

o discapacidad

n total de 2.339.200 personas,

el 8,7% de los esparioles, ma-

nifiestan tener algin proble-
ma de salud o discapacidad, segin
datos de la Encuesta de Poblacion
Activa del segundo trimestre de
2002, difundido el pasado 4 de agos-
to, por el Instituto Nacional de Esta-
disticas (INE).

Los problemas de salud mas fre-
cuentes de los que se quejan los es-
pafioles son las dolencias en espalda
y cuello, enfermedades mentales y
patologias de las piernas y circula-
cion, que concentran casi el 60% de
los casos.

Por otro lado, segun los mismos
datos, se aprecia «de forma inmedia-
ta» la relacion entre los problemas
de salud y discapacidad con el edad.
En concreto, solo el 6,2% de las per-
sonas que refieren algin problema
de salud tienen menos de 25 afios,
porcentaje que asciende al 31,7% en
el grupo de edad de 25 a 44 afios y al
62,2% entre los de edades compren-
didas entre 45 y 64 afios.

El INE destaca también que cua-
tro de cada diez personas de hasta
64 afios que tienen problemas de sa-
lud llevan sufriéndolos 10 o mas
afos, tasa que supera el 50% entre
los jovenes de 16 a 24 afios que su-
fren alguna patologia. Segun los
mismos datos, el porcentaje de per-
sonas con estos problemas que tie-
nen estudios primarios es el doble
gue entre las personas sin trastornos
de salud. Asimismo, una tercera par-
te de las personas que sufren dolen-
cias tienen estudios universitarios.

FEDER

Hasta el mes de julio de 2003 se
han recibido 682 cuestionarios de los
que 94 provienen de las asociaciones
que gestionaron su propio envio,
esto corresponde a una tasa de res-
puesta aproximada del 34%. En tér-
minos globales, la colaboracion ha
sido bastante escasa en relacion al
interés mostrado inicialmente por
las asociaciones

Esta baja tasa de respuesta con-
duce a la imposibilidad de elaborar
un informe de la demora diagnostica
global en las enfermedades raras, te-
niendo que limitarlo a aquellas en-
fermedades que tengan un indice de
participacion suficientemente alto
como para llegar a resultados fiables.

A pesar de estas limitaciones y de
manera general, se detecta en el es-
tudio la existencia de enfermedades
raras que se diagnostican con facili-
dad ya sea gracias a los programas
de deteccidon prenatal (ecografia en
las embarazadas) y neonatal (detec-
cion de las metabolopatias) o a que
su sintomatologia clinica mas severa
implique la puesta en marcha de re-
cursos para salvar la vida del pacien-
te. Sin embargo, hay algunas enfer-
medades en las que el diagnostico se
retrasa mas de lo que seria justifica-
ble, y en las que habria que analizar
cuidadosamente los factores implica-
dos.

En el analisis preliminar de algu-
nas encuestas, aparece una deman-
da constante hacia el Sistema Sanita-
rio en cuanto al fomento y puesta en
marcha de actuaciones que permi-
tan un diagndstico precoz de estas
enfermedades, asi como a la necesi-
dad de programas de intervencion
temprana. Ademas, resaltan como
prioridad en la planificacion de la
asistencia de estos enfermos, la me-
jora del nivel de formacion de los
profesionales sanitarios sobre estos
trastornos y la coordinacion con
otras Comunidades Autdbnomas y
con los servicios sociales y educati-
vos. Aunque por otra parte, los en-
fermos no dejan de ser conscientes
de que estas politicas revisten una
especial dificultad, por la necesidad
de que las medidas que se tomen se
han de particularizar casi en funcion
de cada individuo, dada la diversi-
dad de este colectivo que agrupa
bajo la denominacién de enferme-
dades raras a patologias muy dispa-
res.
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Descubren la causa
de la enfermedad de Huntington

Mildan.—Un equipo de investiga-
dores de la Universidad de Milan ha
descubierto la causa de la enferme-
dad de Huntington, segin anuncio
Elena Cattaneo, del Departamento de
Ciencias Farmacoldgicas de dicho cen-
tro.

Los autores de la investigacion,
que fue publicada por la revista «Na-
ture Genetics» ha observado que la

proteina denominada huntingtina,
cuando esta enferma, inhibe la pro-
duccion del Factor Neurotroéfico Deri-
vado del Cerebro (FNDC), una sus-
tancia fundamental para la vida de
algunas neuronas.

Cattaneo afirmé que bloqueando
las reacciones desencadenadas por la
huntingtina se podria encontrar cura
a la enfermedad. Este descubrimiento

podria representar también un avan-
ce en el tratamiento de otras enfer-
medades del sistema nervioso, como
las de tipo isquémico.

En Espafa la enfermedad de Hun-
tington afecta a cerca de cien perso-
nas, patologia que suele manifestarse
en torno a los 35 afos, y provoca la
muerte de las células nerviosas y dis-
funciones de tipo motor y cognitivo.

Respuesta de la Asociacion de Huntington

«Informacién médica, oportunismo o dilema»

culo publicado recientemente en

una revista de las consideradas
cientificas de reconocida relevancia en
cuanto a las informaciones que facilita,
que bajo el titulo «<DESCUBREN LA
CAUSA DE LA ENFERMEDAD DE HUN-
TINGTON». Este seria un articulo mas,
como tantos otros publicados en los ul-
timos afos, salvo que, a mi modo de
entender, éste es otro de los que co-
munican «falsas verdades», pero con
una crueldad infinita. Nada mas y
nada menos afirma que «...... se podria
encontrar cura a la enfermedad de
Huntington».

Este tipo de noticias en titulares, es
para mucha gente mas dafiinas que be-
neficiosa. Hacen creer a personas que
han visto morir de forma cruel a sus se-
res mas queridos «falsas esperanzas»,
sobre todo a los jovenes en riesgo.

A muchos jovenes, que malviven
durante afios «pendientes de una so-
lucién» les hace creer que aunque no
existe tratamiento alguno, la cura de
la enfermedad podria estar a la vuel-
ta de la esquina.

Para otras personas, que no quie-
ren saber nada, porque que un dia
pueden darse de golpe con la enfer-
medad, con la que han crecido y con-
vivido y a la que «miran continua-
mente de reojo», les hace creer que
podria evitarles a ellos desarrollar la
enfermedad, ya que la cura pudiera
estar a la vuelta de la esquina.

En definitiva este tipo de noticias,
a toda esa buena gente, a jévenes in-
defensos, le coloca en un continuo
«sin vivir». Estos si no son los que no
intentan suicidarse. Lo denunciable es

Expreso mi libre opinién sobre arti-

que cuando ven que las noticias de
este tipo se repiten y repiten en el
tiempo, sin que exista ni siquiera una
triste pastilla que de verdad vaya diri-
gida expresamente a minimizar cua-
lesquiera de los efectos de la enfer-
medad, se desesperan. Y algunos sélo
piensan en hacer algo que les de una
solucién definitiva a su vida.

Hay que ser mucho mas rigurosos
en temas como la EH, porque la noti-
cia no puede quedar en el titular. No
puede ser toda la noticia. Sin mas ex-
plicaciones, sin determinar a quienes
se curaria, en cuanto tiempo, si cura-
ria a quienes la padecen o a quienes
puedan padecerla, etc. Les aseguro
que esto no crea ninguna esperanza
en los jovenes, sino todo lo contrario.

Concluiremos con la afirmacién
que ni la responsabilidad social de la
ciencia concluye con el anuncio de un
probable descubrimiento, ni la respon-
sabilidad social de la prensa concluye
en dar informaciones basadas en pala-
bras claves, que nacen de publicacio-
nes médicas con intereses econdémicos.
Porque de lo contrario podria surgir el

Por AnTONIO PERA

™
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dilema, si todo lo que sufren las fami-
lias es mas fruto del oportunismo en la
informacién médica o periodistica,
que de la propia enfermedad.

Es facil comprobar que titulares en
diferentes diarios, boletines o revistas
meédicas, son traspasados posterior-
mente a todo tipo de prensa escrita,
vista y oida. Seria lamentable que los
auténticos profesionales “cientificos e
investigadores de la verdad” perdie-
ran la confianza de la opinién publica
simplemente porque no se percatan
de lo que ocurre con los derechos hu-
manos y civiles de los pacientes.

Y esto, nos parece que no es ni jus-
to, ni necesario, y ni mucho menos so-
lidario.

Mal de Corea de Huntington

Roger, nace libre de la herencia genética

Madrid.—La Unidad de Reproduccién Humana de la Fundacién Jiménez
Diaz de la capital ha logrado el primer nacimiento de un nifio, hijo de pro-
genitor con elmal de Corea de Huntington, libre de la herencia genética
que le supondria desarrollar en el futuro esta enfermedad. El resultado se
ha llevado a cabo mediante técnicas de Diagnéstico Genético Preimplanta-
cional (DGP). Sus padres, Judit Navas y Boris Farré han expresado su alegria
por haber conseguido romper el hilo de su herencia genética, consiguien-
do que su hijo naciera libre del mal. El equipo médico estuvo formado por
los doctores Maria José Castro, Alfonso de la Funch y Ester Ferrer.
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Localizado
el gen
responsable
del Sindrome
Fraser

Valencia.—El Servicio de Neona-
tologia del hospital Universitario La
Fe de Valencia, a través de un estu-
dio en el que participan varios hos-
pitales e instituciones de investiga-
cion extranjera, ha conseguido loca-
lizar el gen responsable del sindro-
me de Fraser. Este trabajo de
investigacion ha sido publicado en la
revista cientifica «Nature Genetics».

Este sindrome es hereditario y
produce malformaciones graves en
los fetos: fusidon de los parpados, de
los dedos de las manos y de los pies.
En ocasiones va asociado a malfor-
maciones de laringe, rifion y genita-
les. La mayor parte de los fetos que
padecen el sindrome de Fraser falle-
cen al poco de nacer.

El estudio, coordinado por el pro-
fesor Peter J. Scambler de la Unidad
de Medicina Nuclear del Institute of
Child Health de Londres,ha permiti-
do localizar el gen responsable del
sindrome en el brazo largo del cro-
mosoma numero 4. Se trata del gen
FRASI, cuya mutacion es la causante

de las anomalias en los recién naci-
do. En la investigacion se han estu-
diado ocho casos de parejas que han
tenido hijos con el sindrome de Fra-
ser.

Gracias a este estudio se ha ob-
servado que el ratébn mutante «bl»
(en inglés, blebbed), un raton gene-
rado en el laboratorio tiene malfor-
maciones similares a las del sindro-
me de Fraser. De hecho, el raton pre-
senta una alteracion en el gen equi-
valente al del hombre que causa la
patologia. De esta manera se podra
estudiar mejor el origen del sindro-
me y como se producen las malfor-
maciones. «La localizacion del gen
responsable del sindrome de Fraser
haré posible que ha partir de ahora
se pueda aplicar el diagnostico pre-
natal para las familias portadoras de
mutaciones en el gen FRAS1», expli-
0 el doctor Antonio Pérez-Ayte, mé-
dico adjunto del Servicio de Neona-
tologia del Hospital Infantil La Fe,
que es el investigador espafiol que
ha participado en el estudio.

Incidencia de las Inmunodeficiencias primarias

ros anterior de esta Revista, las

columnas de la Tabla se desplaza-
ron y no se podia valorar la incidencia
de estas enfermedades. Es cierto que
estas enfermedades son poco frecuen-
tes, excepto el Déficit de IgA (1/1000
personas), pero su conocimiento es

En la Tabla publicada en el niume-

absolutamente necesario para que se
puedan diagnosticar, y por lo tanto
tratar adecuadamente en muchos de
los casos.

Las infecciones de repeticion son,
habitualmente, la primera y mas im-
portante manifestacion clinica. Y la
sospecha diagnostica ha de llevar a la

realizacion de los anélisis adecuados,
en un primer paso faciles de realizar.
En la mayoria de centros hospitalarios
de nuestro pais se pueden iniciar los
estudios inmunoldgicos y en los cen-
tros de referencia (Hospitales de 3er
nivel) confirmar el diagndstico con los
estudios moleculares especificos.

Déficit de IgA Agammaglobulinemia Inmunodeficiencia Severa
Combinada
Incidencia: 1/1.000 1/100.000 1/75.000
Manifestaciones: poco severas Infecciones bacterianas Infecciones severas
clinicas mayor incidencia repetidas y severas Infec. gérmenes oportunistas

de alergias

Retraso crecimiento

Tratamiento:

(en la mayoria de

Defecto genético:

desconocido

no

los casos)

G.Globulina e.v.
Antibidticos

Mutaciones en una

Trasplante de Médula 6sea
G.G./antibidticos

Mutaciones en diversas

proteina de los linfocitos B moléculas de los linfocitos T

Herencia:

desconocida

(algunos casos familiares)

El tratamiento y el consejo gené-
tico en cada caso depende de un
buen diagnéstico inicial, y éste de-
pende en gran parte de que se reali-

ce la sospecha de alguna de estas en-
fermedades.
Dra Teresa Espafiol
Unidad de Inmunologia

FEDER

ligada al cromosoma X

ligada al cromosoma X
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Publicacion IMSERSO/Cisater/FEDER

«Enfermedades Raras: Situacion

(RosA SANCHEz DE VEGA, presidenta de Aniridia)

Esta publicacion es el resultado del primer Estudio Nacional sobre la
Situacion de la Enfermedades Raras en Espafia y ha servido de ejemplo
para otros paises europeos. Estd basada en una encuesta financiada
por el Ministerio Espafiol de Trabajo y Asuntos Sociales y realizada por
la empresa Cuanter. En él han participado: el IMSERSO, de dicho
Ministerio, el CISATER del Instituto de Salud Carlos Il y FEDER.

La metodologia ha sido cualitativa: La
encuesta se ha llevado a cabo en todo el
pais, en grupos de patologias similares, pa-
cientes individuales, provenientes de nive-
les culturales y sociales diferentes, de po-
blaciones grandes y pequefias y con dife-
rentes recursos sanitarios, para tener una
muestra lo méas representativa posible.

Para estructurar el estudio, se clasifica-
ron las enfermedades atendiendo a estos
criterios:

— el momento en que aparece la en-

fermedad,

— la dificultad de diagndstico,

— el pronostico,

— la discapacidad que produce la en-

fermedad.

A partir de la encuesta, se selecciona-
ron las necesidades mas relevantes, se hi-
cieron propuestas y se extrajeron conclu-
siones. Después de recopilar los datos, y
con el fin de elaborar la publicacion, se or-
ganizaron cuatro grupos de trabajo sobre
los siguientes temas:

1. Diagnostico e investigacion
Necesidades:

En el ambito del diagnéstico, las fami-
lias padecen aislamiento e incertidumbre
en el proceso de busqueda de un diagnos-
tico certero y un tratamiento adecuado

El impacto del diagnostico depende
del tiempo que pasa hasta que se diag-
nostica, de cuédnta informacion tiene el
médico de familia y el pediatra y cémo se
la transmite al paciente y su familia asi
como de la expectativa y calidad de vida.
Propuestas:

A. Aumentar la informacion y fo-
mentar los cursos de formacion, organizar
conferencias para médicos (sobre todo
para médicos de familia) para que puedan
distinguir al menos lo que es frecuente de

lo que no lo esy le dirijan al centro de re-
ferencia mas cercano.

B. Valorar el problema del retraso
del diagndstico y las consecuencias en una
enfermedad rara.

C. Creary fomentar los centros de re-
ferencia de una ER o grupo de ellas, donde

v
IMSERSO

El Instituto de Migraciones y Servicios Socia-
les es la Entidad gestora de la Seguridad Sociales,
adscrita al Ministerio de Trabajo y Asuntos Socia-
les a través de la Secretaria General de Asuntos
Sociales, con naturaleza de entidad de derecho
publico y capacidad juridica para el cumplimien-
to de los fines que le estan encomendados.

Las competencias esenciales del Instituto son:

 La gestion de las pensiones de invalidez y
jubilaciénn en sus modalidades no contributivas.
Competencia trnasferida a las Comunidades Au-
ténomas, a excepcion de Ceuta y Melilla.

 Los servicios complementarios de las pres-
taciones del sistema de Seguridad Social para
personas mayores y personas con discapacidad.

« La asistencia, promocion e integracion so-
cial de los inmigrantes, desplazados, solicitantes
de asilo y refugiados.

 El seguimiento de la gestion de las presta-
ciones economicas derivadas de la Ley 13/1982,
de 7 de abril, de Integracion Social de los Minus-
validos.

 La propuesta de normativa basica, que ga-
rantice los principios de igualdad y solidaridad
para la determinacién de baremos, a efectos de
reconocimiento del grado de minusvalia.

« El establecimiento y gestion de centros de
atencion especializada o de aquellos a los que se
les asigne objetivos especiales de investigacion o
experimentacion de &mbito de actuacién nacio-
nal en el campo de accion del Instituto.

e La propuesta, gestion y seguimiento de
planes de servicios sociales de ambito estatal en
el campo de accién de la entidad.

« Las relaciones con organismos extranjeros
e internacionales y la asistencia técnica a los pro-
gramas de cooperacién internaci9onal dirigidos
a la poblacion de su ambito de accion.

FEDER

“ v Necesidades Sociosanitarias

[

Portada
del libro
sobre ER.

se desarrolle un protocolo, y se realice una
atencion y seguimiento sociosanitario por
parte de un grupo multidisciplinario (médi-
co, trabajadora social, psic6logo, etc.).

2. Apoyo al afectado y a la familia
Necesidades:

El impacto de la enfermedad en la fa-
milia depende de la gravedad de la mis-
ma, de la perspectiva de autonomia per-
sonal y de la edad en la que aparece la en-
fermedad.

Cuanto maés grave es la enfermedad,
peor autonomia tiene, cuanto mayor es la
edad en la que aparece la enfermedad,
mayores consecuencias fisicas y psicologi-
cas conlleva.

Se ha comprobado el gran impacto de
la enfermedad en los hermanos, en la re-
lacion de pareja y en el entorno de la cui-
dadora, generalmente la madre, su traba-
jo, sus relaciones sociales, etc.

Las asociaciones de pacientes y el pa-
pel que desempefian fueron evaluadas
muy positivamente por parte de los afec-
tados y sus familias.

Propuestas

A. Enfocar el problema como «enfer-
medades psico-sociales» que llevan impli-
cados problemas sanitarios y sociales.

B. Intentar ayudar a los pacientesy a
sus familias a afrontar la desconocida en-
fermedad, apoyandole en el proceso de
diagnostico.

C. La necesidad de un Centro de In-
formacion, un sistema de informacion en




estudios vy proyectos

el que aparezca la descripcion de la pato-
logia, el especialista o centro de referen-
cia, asociaciones, tratamiento, etc. a dos
niveles: para el paciente y para profesio-
nales de la salud. Publicacion de folletos,
boletines, paginas web, etc.

D. Promover los grupos de apoyo
con trabajadores sociales y psicologos, y
organizar conferencias informativas para
el afectado y su familia.

3. Medicamentos huérfanos
y terapias necesarias
para estos pacientes
Necesidades:

Existe una gran diversidad y depende
de la enfermedad. Unas, simplemente, no
tienen tratamiento y otras lo tienen sélo
paliativo. Cabe resaltar la falta de apoyo
para una rehabilitacién prolongada, la di-
ficultad en el acceso a nuevos tratamien-
tos por su elevado coste, porque son ex-
tranjeros o por falta de ensayos clinicos.

Se ha comprobado que cuando existe
un protocolo y un centro de referencia
para una determinada enfermedad rara,
ésta mejora notablemente.

Propuestas:

A. Un estudio de medicamentos
huérfanos necesarios para pacientes de ER
y su carga socioeconomico

B. Agilizar procedimientos burocrati-
cos en la autorizacion del uso compasivo y
en el acceso al medicamento extranjero

C. Conseguir una autorizacion tran-
sitoria para los MH registrados en otros
paises hasta su venta definitiva

D. Considerar a estos tratamientos
como cronicos.

4. Planificacion y Coordinacion
Necesidades

Se estudié el movimiento asociativo y
se detectd una falta de apoyo econémico
por parte de la administracion, falta de
ayudas econémicas para la adaptacion de
viviendas y falta de ayudas técnicas y eli-
minacion de barreras, en general, asi
como falta de centros de dia y apoyo a la
persona que atiende al afectado.
Propuestas a la Administracion

A. Elaborar un Plan de Accién para
Enfermedades Raras que aborde la aten-
cion social y sanitaria, formacion e investi-
gacién como una «lIniciativa Nacional»
con implementacion en todas las Comuni-
dades Autonomas.

B. Fortalecer y promover el movi-
miento asociativo en estas enfermedades
y aumentar sus recursos.

C. Crear un Centro de Investigacion
Bésica y Clinica sobre Enfermedades Ra-
ras.

Una apuesta
por las Enfermedades Raras

M2 Jost SANCHEZ MARTINEZ, médico.
delegada de FEDER-Extremadura.

Podemos decir que las Enfermedades Raras en Extremadura empiezan a
emerger, dejan de ser las grandes olvidadas de la Sanidad Publica, y todo
gracias a la actitud receptiva de la Consejeria de Sanidad y Consumo y de

los Profesionales Sanitarios.
FEDER-Extremadura esta viendo cdmo se van concretando todas las
propuestas de trabajo elevadas a la Administracién y profesionales. Entre
ellos destacamos:

* En el Plan de Formacion de la Es-
cuela de Salud Publica de Extremadura,
estan incluidos cursos sobre ER dirigi-
dos a Médicos y profesionales sanita-
rios.

Cursos coordinados por Médicos del
Complejo Hospitalario Infanta Cristina
con la colaboracion de FEDER.

« En el Area de investigacion: La Conse-
jeria de Sanidad y Consumo publica
Orden de 4 de marzo de 2003 por la
que se regula la financiacion para la
realizacion de proyectos de investiga-
cion sociosanitarios. Aparece una li-
nea prioritaria para la investigacion
de ER. Es el segundo afio de prioriza-
cion de las ER.

e Se han presentado dos proyectos de
investigacion en ER:

Uno de ellos dirigido a conocer el n.°
de afectados y el tipo de ER y otro sobre
mejora Sociosanitaria en ER.

Participan investigadores del SES
(Servicio Extremefio de Salud), de la
UEX (Universidad de Extremadura), de
la Consejeria de Extremadura y la técni-
co de FEDER.

e Se ha establecido un convenio de co-
laboracién entre la Consejeria de Sa-
nidad y la FEDER-Extremadura, para
el contrato de una Trabajadora Social
media jornada, con ofrecimiento de
dicha Consejeria de financiacién de
Jornadas y Material Gréfico.

e El Dr. Enrique Galdn Gémez, Pediatra
Genetista del Hospital Materno Infan-
til Infanta Cristina de Badajoz, impar-
tird una mesa redonda sobre ER en el
52 Congreso de la Sociedad Espafiola
de Pediatria celebrado en Madrid del
19 al 21 de Junio de 2003.

e Implicacion de la Diputacion de Bada-
joz a nivel de financiacién, para po-
der seqguir realizando nuestra labor
con los afectados.
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e Colaboracién con la Consejeria de
Bienestar Social a través de los profe-
sionales de los CADEX (Centros de
Atencion a las discapacidades en Ex-
tremadura).

e Se han celebrado en Extremadura las
primeras Jornadas de trabajo de la Red
REPIER, el dia 3 y 4 de abril de 2003.
Proyecto sobre Redes Tematicas que a
nivel Nacional se ha presentado bajo la
coordinacion del CISATER, y cuyo obje-
tivo principal es desarrollar un progra-
ma de investigacién epidemioldgica
para las ER en Espafia que permita es-
tablecer pautas de actuacion Sanitaria.

Desde estas paginas queremos agra-
decer el trabajo realizado, la actitud re-
ceptiva y seguir apostando juntos por
una atencion de calidad para las ER.

Creo que desde la humildad de una
afectada puedo decir que la Comunidad
Extremefia es pionera en su implicacion
y pido a las demas Comunidades que se
abran a la llamada de los afectados,
pues las cosas resultan imposibles cuan-
do nadie se ocupa de ellas, pero cuando
empezamos a trabajar y pensar, tenien-
do en cuenta la realidad y sin perder de
vista el verdadero objetivo, podremos
avanzar, y hay mucho que hacer en ER.

Estamos contentos y la vez realistas
de que se ha iniciado un proceso en el
gue todos somos necesarios.




El Congreso de los Diputados
aprobo una proposiciénn de Ley
que amplia del 3 al 5% las vacan-
tes que la Administracion debe
reservas para las personas con
discapacidad en las ofertas de
Empleo Publico.

Temas de interés iran apareciendo en esta
nueva seccion que hoy inicia “Papeles de
FEDER”. Temas que preocupan a los
afectados de Enfermedades Raras. Y hoy lo
hacemos con este tan tépico como importante,
maxime para estas personas que irrumpen
pidiendo un lugar en la sociedad en igualdad

de condiciones con el resto de los

ciudadanos.

Nunca podran igualarse a ellos desde la
marginalidad y el aislamiento, y nada mejor
para luchar contra una y otro que integrandose
en el mundo laboral. Una reivindicacion que
desde ya hacemos en estas paginas.

Retos del empleo para personas con discapacidad
en el siglo XXI

Jose CARLOS BAURA, subdirector general de Planificacion, Ordenacion y Evaluacién del IMSERSO.

Majadahonda (Madrid).—EI principio que ha guiado las
politicas destinadas a la promocion del empleo de las perso-
nas con discapacidad, para el reconocimiento de los dere-
chos de este colectivo en las instituciones nacionales e inter-
nacionales ha sido el de la igualdad de oportunidades, dijo
José Carlos Baura, subdirector del IMSERSO, en la confe-
rencia inaugural del I Congreso «Mercado de Trabajo y Dis-
capacidad», celebrado en Majadahonda (Madrid).

as iniciativas en el ambi-
Lto europeo e internacio-
nal se han ido enmar-
cando de forma gradual en un

La Unidn Europea ha es-
tablecido las bases para la
creacion de una conciencia
sensible a la necesidad de

nuevo concepto de discapaci-
dad, inscrito en un marco mas
amplio de los derechos huma-
nos y la ciudadania.

HOY
EL EMPLEO

Retos para las personas
con discapacidad en el si-
glo xx.

Las asociaciones opinan
* Sindrome de Apert
* Cefalias de Racimo

« Narcolepsia

fomentar la insercion socio-
laboral de las personas con
discapacidad. La implica-
cién de la UE en la promo-
cion de la plena integracion
se ha reforzado constante-
mente en los dltimos afios,
cuando se ha llevado a cabo
una auténtica propuesta de
politica coherente en mate-
ria de discapacidad.

La Estrategia Europea de
Empleo, aprobada en el Con-

sejo de Luxemburgo en 1997,
se designé como la principal
herramienta para orientar y
asegurar la coordinacion de
las prioridades en materia de
politica de empleo que los
Estados miembros deberian
suscribir en el ambito de la
UE, adoptando un conjunto
de pautas que cada Estado
miembro debe implementar
dentro de sus Planes Nacio-
nalés de Empleo. En estos
planes se presta una atencion
especial a la situacion de las
personas con discapacidad,
siendo una de sus priorida-
des la de desarrollar meca-
nismos adecuados para pro-
mover su integracion en el
mercado de trabajo.

Discapacidad y empleo,
asignatura pendiente
Estamos en el Afio Euro-

peo de las personas con dis-

(( a implicacion de la UE en la
promocion de la plena integracion
se ha reforzado constantemente
en los ultimos afnos
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capacidad. Ante el desplie-
gue politico nos quedamos
aténitos pensando que fécil
seria que todo cambiara,
bastaria qué se cumpliera la
LISMI que desde 1982 obli-
ga a todas las empresas de
mas de 50 trabajadores a
que el 2% de su plantilla sea
ocupado por personas con
discapacidad en la empresa
privada y el 3% en las em-
presas publicas.

Bastaria con que la Ad-
ministracion exigiese el
cumplimiento de la ley a
través de las inspecciones
de trabajo en las empresas, g
con que los sindicatos in- §
corporasen clausulas en to- 3\
dos los convenios y fuera e

. [
defendido por todos los re-
presentantes de los trabaja- 5
dores a través de la nego- §
ciacion colectiva, y si es pre-
ciso, de las movilizaciones, TN
junto con las asociaciones y &~
todos, hombres y mujeres
«discapacitados». Una rei-
vindicacion que recogemos
del articulo de opinion pu-
blicado en la web de ?
CC.O0O-Andalucia. a
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Tema de Actualidad

Afectada de Sindrome
de Apert

«El camino hacia el empleo esta
Ileno de dificultades y obstaculos»

MARINA DEL REY VIEIRA

i nombre es Mari-
na del Rey Viei-
ra, vivo en Valla-

dolid y pertenezco a la
Asociacion Nacional Sin-
drome de Apert, con sede
en Madrid.

El camino hacia el em-
pleo para las personas con
minusvalias, puede decirse
gue esta lleno de obstacu-
los y dificultades, pero tam-
bién hay alegrias y satisfac-
ciones cuando se alcanza la
meta fijada.

A lo largo de mi expe-
riencia profesional, tengo
que decir que he tenido
momentos buenos y malos,
pero de todos he aprendido
lecciones que espero que
me sirvan para un futuro.

Mi primer empleo fue
para la Administracion de
Justicia; nunca olvidaré el
momento en que me llama-
ron para que cubriera una
baja por maternidad. Fue un
dia magico y emocionante.
El primer dia que llegué a la
seccién que me habia tocado
estaba algo nerviosa y exci-
tada, pero con el tiempo y
gracias a mis compafieros,
fui adquiriendo los conoci-
mientos necesarios para lle-
var a cabo las labores pro-
pias del puesto. Luego, cuan-
do tuve que dejarlo fue un
poco triste, pero comprendi
gue tenia que ser asi. Si que-
ria trabajar alli tenia que
aprobar una oposicion. Des-
pués me volvieron a llamar
para otro departamento dis-
tinto, en aquel instante pen-
sé que habia realizado bien
mi trabajo, pues si hubiese

a\
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podia haber superado to-
das las dificultades.

En definitiva, que de
todo se aprende, ya se sabe
«a Dios rogando y con el

mazo dando». Nosotros te-
nemos que seguir adelante,
demostrar a la sociedad
que estamos preparados
para desempenfar cualquier
puesto de trabajo, que vale-
mos, y que pese a las difi-
cultades que se presenten,
saldremos siempre a flote.

No quiero terminar este
pequefio articulo sin agra-
decer de antemano la aten-
cion prestada, y espero que
sirva de ejemplo para to-
dos. Muchas gracias y hasta
pronto.

LAS ASOCIACIONES OPINAN

cometido algun fallo no me
habrian vuelto a llamar. Es-
tuve varios meses y senti
pena de tener que dejarlo,
pero era la misma de antes.
Si queria un puesto como
éste ya sabia lo que tenia
que hacer.

Ahora, hace poco, he es-
tado trabajando para una
empresa privada, el trabajo
era totalmente diferente, en
el lugar, los compafieros, las
funciones, no tenia nada
que ver con todo lo ante-
rior, pero aln asi me gusta-
ba, y lamentablemente tuve
que dejarlo al terminar el
mes. Senti una gran pena,
pero sé que las cosas son
asi, que a lo largo de la vida
vamos a tener momentos
buenos y malos, y de todo
se aprende.

Supongo que esto es el
pan de cada dia y que a
todo el mundo le habra pa-
sado méas de una vez, pero a
nosotros, las personas con
minusvalias, nos afecta de
una forma especial. Senti-
mos que hemos hecho un
gran esfuerzo pero que no
ha servido para nada, y
aungue nos dicen el porqué
de la decisién tomada, nos
parece que es algo injusto y
gue quiza con un poco de
paciencia por parte del em-
presario, mas tiempo, se

Enfermos de Cefaleas

de Racimo:
«Nadie contrata a una persona
gue, en cualquier momento,
puede causar baja durante
un periodo de tiempo
indeterminado»

Jose MANUEL DE MIGUEL
Asociacion Espafola de Cefaleas de Racimo

empleo siempre ha tenido un puesto preferente, cuando su-

Si entre los problemas que mas preocupan a los espafioles el

fres una enfermedad tan caprichosa (los brotes o ciclos pue-
den aparecer en cualquier momento, sin previo aviso) tan mal
comprendida (socialmente tiende a identificarse con un dolor de
cabeza) y tan poco conocida (los médicos tienen muy pocas res-
puestas, la mayor parte equivocadas) como la cefalea en racimos,
o sindrome de Horton, entonces el mundo laboral se coloca en la

primera de tus preocupaciones.

En Espafia tenemos un sistema de proteccion social en mu-
chos casos insuficiente. Un caso de cefalea de Horton empieza pi-
diendo una baja temporal al constatar al poco tiempo de iniciarse
un brote que se ve incapaz de realizar tarea alguna, por simple que
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a narcolepsia es una
Lenfermedad neuro-

I6gica cuyo principal
sintoma es la somnolencia
excesiva durante el dia.
Una persona con narcolep-
sia sufre ataques de suefio
irresistibles que ocurren sin
aviso. Otros sintomas de la
narcolepsia, que pueden no
aparecer en todos los pa-
cientes, son la cataplejia, la
parélisis del suefio y las
alucinaciones hipnagogi-
cas. Esta enfermedad pue-
de aparecer a cualquier
edad, aunque normalmente
los primeros sintomas ocu-
rren en la adolescencia o
juventud.

La gravedad de la en-
fermedad varia entre los
enfermos, pero existe un
denominador comuin a to-
dos ellos que es el proble-

Pacientes de Narcolépsia:
«La mayoria han
experimentado dificultades
en sus puestos de trabajo
gue van desde la imposibilidad
de promocion hasta la pérdida
del empleo»

ANGELA HERRERA, trabajadora social

ma del empleo. Las conse-
cuencias de la somnolencia
diurna entre los pacientes
jovenes son los problemas
durante la etapa académi-
ca. Muchos de estos jove-
nes abandonan sus estudios
de secundaria o no comple-
tan estudios universitarios,
si bien en muchos casos
este abandono podria evi-
tarse con el conocimiento
de la enfermedad por parte
del profesorado y consi-
guiente apoyo al alumno
narcoléptico.

sea. Estas bajas suelen ser de larga duracion, repitiéndose afio tras
afio, por lo que el afectado acaba teniendo problemas en su traba-
jo. Incluso llegar a perderlo. No es facil aceptar responsabilidades
a medio o largo plazo sabiendo que existe una espada de Damo-
cles que te puede cortar de raiz cualquier proyecto. Y las conse-
cuencias que esto acarrea son muy obvias.

El siguiente paso que ofrece el sistema es la invalidez perma-
nente, es decir, la imposibilidad de acceder al mundo laboral. En
teoria permite realizar ciertos trabajos pero en la practica nadie
contrata a una persona que, en cualquier momento, puede causar
baja durante un periodo de tiempo indeterminado. Quizas pueda
tranquilizar (y no siempre, el sistema comete muchas injusticias,
demasiadas) en el terreno econémico pero en el ambito personal
el aislamiento social es un peligro a tener en cuenta.

Habria que ampliar estos escasos supuestos que el sistema
contempla. Tener en cuenta aquellas enfermedades que sin ser
mortales destrozan cualquier atisho de calidad de vida. Enferme-
dades que atacan arbitrariamente y que en periodos de remision
permiten llevar una vida medianamente normal aungue con esca-
sas posibilidades de conseguir un puesto de trabajo. Con algln
tipo de ayuda al empresario que cubriera la baja periédica de es-
tos enfermos se conseguiria que el afectado no tuviera cargas afa-
didas a su enfermedad. Incluso al Estado le saldria mas barato.
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Por lo tanto, los enfer-
mos de narcolepsia inician
ya su vida laboral en clara
desventaja. Una vez inicia-
da esta etapa, tanto los pa-
cientes en los cuales la en-
fermedad se inicia en la
adolescencia como aque-
llos en los que la enferme-
dad se inicia durante la ju-
ventud, enfrentan el pro-
blema de mantener su em-
pleo. La mayoria de los
pacientes  narcolépticos
han experimentado dificul-
tades en sus puestos de tra-
bajo que van desde la im-
posibilidad de promocion
hasta la pérdida del em-
pleo.

Dado que el tratamien-
to de esta enfermedad es
actualmente paliativo y
dado que no todos los en-
fermos responden bien a
este tratamiento, existen
diversas profesiones in-
compatibles con la narco-
lepsia tales como el trans-
porte, la construccion o el
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manejo de maquinaria peli-
grosa. Otros casos, sin em-
bargo parecen menos evi-
dentes y aunque el pacien-
te tiene graves problemas
para realizar sus tareas, a
veces se encuentra total-
mente discapacitado para
desarrollarlas, (trabajos
cara al publico, trabajos ad-
ministrativos, etc.) los mé-
dicos de atencién primaria
o los tribunales médicos no
comprenden estas situacio-
nes y son reacios a conce-
der bajas o incapacidades.
Pero debemos dejar muy
claro que tal y como apun-
tabamos al inicio, la narco-
lepsia es una enfermedad
gue ocurre con diferentes
grados entre los pacientes y
gue hay pacientes que res-
ponden de forma adecuada
a la medicacion, por ello es-
tos pacientes que desempe-
flan su trabajo sin dificulta-
des derivadas de la enfer-
medad, no deberian sufrir la
discriminacion ni angustia
frente a una posible pérdida
de empleo. Asi como la en-
fermedad deberia conocer-
se en el entorno académico
del alumno narcoléptico
para evitar el abandono de

los estudios, esta enferme- m

, [
dad deberia conocerse tam-=

bién en el entorno laboral 2t

(jefes, compafieros de traba- g'
jo) sin que por ello se dieran &
situaciones de discrimina- ™

cién o despido. La narcolep- &

sia es una enfermedad neu-
roldgica que con una buena
respuesta a la medicacién
no afecta al rendimiento la-
boral de los trabajadores

narcolépticos.
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Tema de Actualidad

Salamanca.—El dere- mas solemnes normas in-

cho de toda persona a ga-
narse la vida a través de su
trabajo, un trabajo digno y
libremente aceptado y la
consiguiente obligacion de
los poderes publicos a rea-
lizar politicas tendentes a
hacer realidad este dere-
cho, estan recogidas en las

Segun la EISE, 2003

ternacionales.

Desde el Centro de Re-
cuperacion de Minusvali-
dos Fisicos del IMSERSO
de Salamanca, y cuando ce-
lebraba su XXV aniversa-
rio, podia leerse en «Tribu-
na de Salamanca», a través
de las mas modernas tecno-

logias en el proceso de for-
macién de los alumnos, se
trabaja en esta idea a favor
de las personas con disca-
pacidad fisica, el colectivo
con mas problemas para la
integracion laboral debido
en parte a las barreras so-
ciales, culturales y, eviden-
temente, también fisicas.

Salud y discapacidad, handicap

para el empleo

na gran mayoria de la
U poblacién con proble-

mas de salud o disca-
pacidad no participa en el
mercado de trabajo. Asi, dos
de cada tres personas en
edad de trabajar con proble-
mas de salud o discapacita-
das estan en situacion de in-
actividad, ya que Unicamen-
te el 33,7% (unas 787,800
personas) son activas.

Segun datos de la En-
cuesta de Indicadores So-
ciales de Espafia 2003, pu-
blicada por el Instituto Na-
cional De Estadistica, de es-
tas 787.800 personas activas
sOlo tienen empleo 666.900
y s6lo el 35,% son mujeres.
En el caso de las personas
sin problemas de salud o
discapacidad se invierte la
situacion, siendo la tasa de
actividad del 70%.

Entre los motivos de que
una gran parte de las perso-
nas con problemas de salud
estén al margen del mercado
laboral se encuentran las res-
tricciones que tienen a la
hora de trabajar como con-
secuencia de los problemas o
discapacidades que padecen
y la menor cualificacién pro-
fesional de los discapacida-

des. Estas circunstancias
pueden desencadenar la fal-
ta de motivacion hacia el tra-
bajo. La mayor carga de res-
tricciones en el tipo de traba-
jo la experimentan las perso-
nas con discapacidad que
estan paradas o son inacti-
vas. El 84,6% de ellas esti-
man que tendrian restriccio-
nes en el tipo de trabajo.

Considerando exclusiva-
mente las personas con em-
pleo, la proporcién de los
gue tienen restricciones en el
tipo de trabajo se reduce al
54,6%. Y soOlo el 6,3% de
ellos manifiestan recibir asis-
tencia relacionada con el
tipo de trabajo.

La tasa de paro de las
personas con problemas de
salud o discapacidad es un
40% superior que la de las
personas que no tienen ese
tipo de problemas. La tasa
de paro de la poblacion con
problemas de salud o disca-
pacidad es el 15,3%, 12,8%
en los hombres y 19,7% en
las mujeres. En la poblacién
sin discapacidad la tasa ge-
neral en el segundo trimes-
tre de 2002 era del 11%, la
de los hombres el 7,5% vy la
de las mujeres el 16,2%.

La dificultad afiadida por
la mala salud o la discapaci-
dad en la busqueda de em-
pleo es mayor para los hom-
bres que para las mujeres,
Sin embargo, la mujer disca-
pacitada se encuentra en
peor situacion que el hom-
bre, ya que al efecto de la
discapacidad se le afiade la
discriminacién de género,
mas acusada incluso que la
primera. De hecho, una mu-
jer sin discapacidad que bus-
ca empleo tiene mas dificul-
tades para encontrarlo por el
hecho de ser mujer que un
hombre por tener discapaci-
dad. Las mujeres con proble-
mas de salud o discapacidad
desempefian  profesiones
menos cualificadas que las
mujeres sin discapacidad.

Una de cada tres mujeres
ocupadas que tienen proble-
mas de salud realiza trabajos
no cualificados, constituyen-
do el grupo de ocupaciones
mas frecuente, mientras que
entre las mujeres sin proble-
mas de salud o discapacidad
este porcentaje desciende
practicamente a la mitad
(17,5%). En los hombres no
se observan diferencias sig-
nificativas.
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OPINION

También
«ellos»
pueden
trabajar

ombria situacion la
Sque se presenta a

través de docu-
mentos, encuestas y de-
claraciones sobre el em-
pleo de las personas con
discapacidad. Una situa-
cion que se acentua, si
cabe, cuando hablamos
de personas afectas de
Enfermedades Raras.
Desconocemos estadisti-
cas, casos particulares y
realidad presente al res-
pecto, como también
desconocemos el nime-
ro de personas enfermas
gue buscan un trabajo y
no lo encuentran. Pero
estamos seguros que son
numerosas las personas
gue superando comple-
jos y echando cara a su
esfuerzo, persiguen la
mejor forma de inte-
grarse en la sociedad
gue les ha tenido al
margen, que por el si-
lencio de unos y el olvi-
do de otros, han vivido
de espaldas a esa socie-
dad en la que no es in-
frecuente ser medido
con el rasero de la belle-
za, la fuerza, la veloci-
dad y la inteligencia.
Somos conscientes que
mucho tienen que cam-
biar las cosas, si quere-
mos llegar a esa socie-
dad justa y solidaria por
la que luchamos. Mucho
han de cambiar las per-
sonas si queremos que
esos enfermos «raros» y
silentes dejen de serlo.
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NUEVAS ASOCIACIONES
INTEGRADAS EN FEDER
(Octubre - 2003)

Asociacion Espafiola de
Linfangioleiomatosis

Asociacion Humanitaria de
Enfermedades Degenerativas y
Sindromes de la Infancia y la
Adolescencia.

Asociacién Extremefia contra
la Fibrosis Quistica.

Asociacion Nacional de Artritis
y Enfermedades Reumaticas
Pediatricas.

Asoc. Nacional de Hiperlaxitud
y otras patologias afines.
Grupo de Apoyo del Sindrome
de Insensibilidad a los
Androgenos.

Asociacion Nacional para
Problemas de Crecimiento.
Asociacion Valenciana de la
Enfermedad de Huntington.

Barcelona. (Cronica de
Shane Fitch).—Espafia ha
sido sede por la primera vez
para reunir delegados de 14
paises, pacientes o familia de
personas afectados con el dé-
ficit de alfa-1-antitripsina, la
condicién genética heredita-
ria mas comin que pueden
producir trastornos graves de
pulmon y del higado. Concre-
tamente Barcelona reunio el
pasado 11 de junio, en el Wo-
eld Trade Center, especialis-
tas, afectados y un gran nu-
mero de personas interesadas
en el tema. La Asociacion Es-
pafiola coordind y moderd6 la
jornada, con la Alpha 1 Foun-
dation, organismo formado
por pacientes en EEUU, que
cofinanciaba este aconteci-
miento y es la organizacion
que mas reconocimiento de
esta enfermedad ha logrado.
El programa consistia de
la presentacion por parte de
los pacientes, de sus dificulta-
des al nivel personal y al nivel

Nuestras Asociaciones

Congreso Internacional
para los Pacientes Alfas

Miembros de la Asociacion en Barcelona.

de asociacion en cada pais y
se reconocian muchas simili-
tudes entre los problemas
identificados. La participa-
cién de la comunidad cientifi-
ca reforzaba el interés entre
ambos entornos en conocer
los avances en la medicina y
los problemas en las relacio-
nes entre los médicos y los
pacientes.

Los pacientes también es-
tuvieron invitado a presen-
ciar el programa cientifico
durante los dias posteriores
para conocer todas las inves-

tigaciones que se estan lle-
vando a cabo en la actualidad
al nivel internacional en to-
dos las especialidades de la
medicina y la ciencia.

Finalmente se organiz6 un
grupo de trabajo internacio-
nal para seguir compartiendo
recursos en el futuro, en lo
cual participa Espafa activa-
mente, con la idea de ayudar-
nos cada una en su pais a
avanzar en cumplir nuestros
objetivos, hemos publicado
nuestro primer boletin digital
en Septiembre.

Asamblea de la Asociacion espafnola
de Angioedema Familiar

Madrid. (Cronica de José Luis Plaza).—La Asociacion
celebroé su quinta reunién anual el pasado 21 de junio, tra-
tandose, entre otros, los siguientes temas:

— Resumen de la reunién
de trabajo de Budapest y
del Proyecto Europeo
(Dra. Margarita LOpez
Trascasa).

— Ensayo clinico del DX-88
(Dra Maria Teresa Caba-
llero Molina).

— Caso de defuncion por
AEH (Edema de Glotis).

La doctora L6pez Trasca-
sa habla de la 3.2 reunion so-
bre Angioedema hereditario
celebrada en Budapest don-
de se trataron temas de ge-

nética, diagnostico en labo-
ratorio, estudios hormona-
les, nuevas terapias, activida-
des de asociaciones de pa-
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cientes y compafiias farma-
céuticas.

Por su parte, la doctora Te-
resa Caballero Molina habla

de nuevos tratamientos que
se estan realizando en Holan-
da, Alemania y Reino Unido.
Se trata de tratamiento de re-
emplazo con C1 Inhibidor
para casos mas graves. Se ha
conseguido que cada familia
tenga en casa C1 inhibidor.
Se comenta el caso del fa-
llecimiento de David el 21 de
Abril. Tras administrarle Ur-
bason y Adrenalina. Se pre-
senta en el centro hospitala-
rio alas 11:00 y fallece por as-
fixia a las 8:00 h. de la mafa-
na. El centro hospitalario era
privado y no tenia C1 Inhibi-
dor, por lo tanto se recomien-
da la atencion en los servicios

y hospitales publicos.




Representantes de AEPEF,

recibidos en el Senado

Madrid. (Cronica de
Francisco Rodriguez Galvan,
miembro de AEPEF).—Una
comision de representantes

Como ponente de la mo-
cion sobre enfermedades
raras en el Senado, dijo que
iba a seguir insistiendo para
que se activen las investiga-
ciones de E.R. y para que
nos recibiese la ministra.
Nos presentd a diversas se-
nadoras y senadores que se
interesaron por la proble-
matica de las ER y la impor-
tancia del asociacionismo.

Con la senadora por Ca-
narias Eva Navarro, encar-
gada de la relacion con los
Medios de Comunicacion,
estuvimos debatiendo la
mejor manera de organizar
un telemaratén para recau-
dar fondos con destino a la
investigacion, difusién y al
fomento del asociacionismo
de afectados de E.R. Nos re-
comendaron que les presen-
tdsemos una solicitud que
presentaria a través de la
Federacion Espafiola de En-
fermedades Raras (FE-
DER) por la representativi-
dad que supone, o bien de-
beria ser suscrita por un na-
mero  significativo  de
asociaciones.

A la salida del Pleno sa-
ludamos a la ministra de Sa-
nidad, Ana Pastor. Fue una
conversacion breve que nos
sirvi6 para presentarnos,
darle la misma documenta-
cion que le dimos a la sena-
dora Maria del Mar Simo-
nelli y comentarle que debia
hacer méas por fomentar la
investigacion de patologias
poco comunes porgue si No
se paran no seran tan extra-
fias dentro de un tiempo.

La jornada a nuestro en-

de la Asociacion Espafiola
de Paraparesia Espastica
Familiar (AEPEF), fue
recibida en el Senado,
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ejerciendo como anfitriona
la senadora Maria del Mar
Simonelli, cuyo interés y

atencion fueron exquisitos.
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tender fue satisfactoria y
provechosa proporcionan-

do un puntito de luz en
nuestro peregrinar.

milia.

ASTTA celebra
las | Jornadas sobre
el Sindrome de Tourrette

Malaga. (Cronica de Pilar Pefia Vazquez, presidenta de AM-
PASTTA).—Las | Primeras Jornadas Psicoeducativas sobre el
Sindrome de Gilles de la Tourette y Trastornos Asociados, tuvie-
ron lugar en Malaga el pasado 13 de junio. Organizadas por AS-
TTA, la Asociacion Andaluza del Sindrome, tuvieron como pa-
trocinador a la Junta de Andalucia. Fueron concebidas y dirigi-
das por Diana Rut Vasermanas Frega, psicologa clinica y asesora
de la Asociacion Madrilefia del Sindrome de Tourette y Trastor-
nos Asociados, (AMPASTTA).Los principales objetivos de estas
Jornadas pretendian ser algo mas que la transmision de informa-
cion. Se trataba mas bien de elaborar métodos para conocer el
sentir de los afectados y estudiar las respuestas sociofamiliares.

Entre las ponencias cabe mencionar: «Fundamentos biolgi-
cos y clinicos del Sindrome de Tourette» (Ester Cubo Delgado,
neurdloga, asesora de AMPASTTA); «Aportaciones de la Neu-
ropsicologia al Sindrome de Tourette» (Montserrat Pérez Pami-
es, psicologa, asesora de APTT). «La incidencia del medio social
en la problematica del Sindrome de Tourette: integracion versus
marginacion», (Diana Rut Vasermanas Frega, psicéloga, asesora
de AMPASTTA); «Trastornos Asociados en el Sindrome de Tou-
rette». (Marcelo L. Berthier Torres. Neuropsiquiatra, profesor en
la Facultad de Medicina de Malaga, socio de Honor y asesor de
A.S.T.T.A); «Sindrome de Tourette: un plan educativo para el pa-
ciente, la familia y el entorno», (Dolores Jurado Chacon. Farma-
céutica. Profesora en la Escuela de Enfermeria de Granada). La
Jornada se cerr6 con testimonios de afectados de ST y de su fa-

«Sindromes
Hiperlaxitud:
Actividad
de la Asociacion»

Madrid.—(Cronica
de Sonia M. Asuncién)

Nuestras principales
actividades, se han lleva-
do a cabo a través de In-
ternet. Hemos participa-
do en el | Foro Nacional
de la Lire, celebrados los
dias 3 y 4 de Abril de
éste afo.Y el dia 13 de
mayo pusimos nuestro
primer «stand» en cola-
boracién con el «Afo
Europeo de la Discapa-
cidad», acto promovido
por la «La Plataforma de
Personas con Movilidad
Reducida de Canarias»
Estuvieron diferentes
medios de comunica-
cién, algun reportaje
para la «Gaceta de Ca-
narias», entrevista tele-
fonica con la «Cadena
Ser, de Barcelona».

Actualmente, el doc-
tor Ferran Garcia esta
aplicando en la Unidad
del Dolor, con buenos
resultados, la pauta de
analgesia endovenosa
gue se utiliza en los pa-
cientes fibromialgicos. El
doctor Bulbena Vilarra-
sa esta elaborando un
nuevo material para dar
a conocer los problemas
fisicos y mentales deri-
vados del sindrome. Los
doctores Acasuso Diaz y
Pérez Cajaraville estan
trabajando por llevar
adelante estudios acerca
de nuestra patologia.

Nuestras Asoclaciones

Breve y fructifera trayectoria:

se cred en abril de
1999, cuando varias pequefias
asociaciones de enfermeda-
des raras se reunieron bus-
cando una salida al aislamien-
to de los pacientes, a la falta
de informacion sobre estas
enfermedades, a las dificulta-
des en el acceso al tratamien-
to, a la falta de investigacion y
un escaso apoyo de la admi-
nistracion a los grupos de
apoyo de afectados por ER,
en definitiva, para reclamar
sus derechos y hablar con una
sola voz.

La presentacion oficial de
FEDER fue el | Congreso de
Enfermedades Raras y Medi-
camentos Huérfanos en Sevi-
lla, febrero de 2000. Desde
ese momento, el IMSERSO
(Ministerio de Trabajo y
Asuntos Sociales) y el CISA-
TER (Instituto Nacional de
Salud Carlos I11) empezaron
a trabajar con nuestra organi-
zacion en un grupo multidis-
ciplinar, formado por todas
las partes implicadas en el
tema, y cuyo objetivo era es-
tudiar la situacion de las en-
fermedades raras en nuestro
pais, realizando una encuesta
sobre las Necesidades Espe-
ciales de Personas que pade-
cen ER y pone en funciona-
miento un sistema de Infor-
macion accesible en Internet.

Entre las actividades mas
importantes de FEDER cabe
destacar el SIO (Servicio de
Informacion y Orientacion)
subvencionado por el Minis-
terio mencionado y otras en-
tidades privadas. Esta linea
de ayuda lleva funcionando
desde el afio 2000 y desde en-
tonces se han recibido mas de
1.800 Ilamadas. Las consultas
han ido aumentando progre-

Comprometida historia de FEDER

RosA SANCHEZ DE VEGA,
vicepresidenta de FEDER

B FEDER ha crecido muy rapidamente, desde su
comienzo se han asociado mas de 70
asociaciones. En este momento FEDER tiene
una sede central en Sevilla y delegaciones en
Barcelona, Extremadura, Madrid y Valencia.

B En cuanto a los proyectos de futuro, FEDER
esta organizando el Il Congreso de
Enfermedades Raras y Medicamentos
Huérfanos, que se celebrara en Sevilla, en

febrero de 2004

sivamente, un 200% cada
afio. Estan atendidas por per-
sonal cualificado (trabajado-
ras sociales y psicologo) que
proporcionan todo tipo de in-
formacion solicitada: sobre la
enfermedad (alrededor de
1000 patologias diferentes
desde el 2000) o sobre temas
sociales, ponen en contacto
pacientes de la misma enfer-
medad o similar (fomentando
el asociacionismo) o los diri-
gen a la asociacion corres-
pondiente, si existe.

FEDER ha crecido muy
rapidamente, desde su co-
mienzo se han asociado 68
asociaciones. En este momen-
to FEDER tiene una sede
central en Sevilla y delegacio-
nes en Barcelona, Extrema-
dura, Madrid y Valencia, de-
mostrando seriedad y rigor
en su labor, de ahi la credibi-
lidad y las expectativas que
ha despertado. Desde estos
emplazamientos, aparte del
SIO, se estan desarrollando
diferentes programas: cursos
de formacion para profesio-
nales de la salud, apoyo a aso-
ciaciones muy pequefias con
falta de infraestructura, gru-
pos de ayuda mutua, etc. En
cuanto al programa de comu-
nicacion, editamos una revis-

ta «Papeles de Feder» con pe-
riodicidad cuatrimestral y
una pagina web www.minori-
tarias.org.

Ademés, FEDER actual-
mente participa en varios
proyectos:

En el &mbito Nacional:

- CISATER: «Estudio sobre
el Retraso del Diagnosti-
co», «Estudio de calidad de
vida de pacientes con ER».

— Universidad de Barcelona
«Estudio sobre Necesida-
des Terapéuticas de pacien-
tes con ER y su carga so-
cioeconoémico».

A nivel Europeo, junto
con EURORDIS (PARD,
Eurordiscare, Eurobiobank)
0 con otros organismos como
NEPHIRD (Red Europea de
Instituciones Publicas de Sa-
lud), European Conference,
etc.

De acuerdo con nuestro
objetivo de sensibilizacion e
implicacion de las autorida-
des para ser tenidos en cuenta
en las politicas sanitarias y so-
ciales que afecten a las ER de
nuestro pais, hemos promovi-
do varias reuniones, entre las
que hay que resaltar la mante-
nida en el Congreso de los Di-

putados con la Comision de
Sanidad y representantes de
los diferentes partidos politi-
cos y, también con la Defenso-
ra del Pacientes de Madrid.
Hemos presentado enmien-
das a la Ley de Cohesion de
Sanidad y enviado cartas a los
consejeros de las Comunida-
des Auténomas para que co-
nozcan nuestra problematica
y se implementen estas politi-
cas por igual en todas las
CC.AA. FEDER es también
miembro del CERMI, Conse-
jo Estatal de Representantes
de Minusvalidos, para poder
ser escuchado en los mas altos
niveles de la administracion.

En este momento tene-
mos puesta nuestra esperanza
en dos proyectos nacionales
muy ambiciosos, en los que
FEDER espera jugar un pa-
pel importante:

— EI Instituto Nacional de
Investigacion Baésica y
Clinica sobre Enfermeda-
des Raras basado en el ac-
tual CISATER, que esta
coordinando actualmente
varias Redes de Investiga-
cion y esta dotado de un
Comité Etico.

— Un Plan de Accion Nacio-
nal sobre ER.

En cuanto a los proyectos
de futuro, FEDER esta orga-
nizando el Il Congreso de
Enfermedades Raras y Medi-
camentos Huérfanos, que se
celebrara en Sevilla, en febre-
ro de 2004, en el que se daran
cita las partes implicadas y
que supondra un gran paso
en el compromiso de estos or-
ganismos en la mejora de la
calidad de vida de estos pa-
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EDER formada por
asociaciones de pacientes que
cubren enfermedades de baja

prevalencia se constituy6 en
1999 y actualmente cuenta con
casi 70 miembros. Es una
entidad sin &nimo de lucroy,
por tanto, depende de
financiacion exterior para
llevar a cabo sus fines, pero
desea mantener la maxima
independencia en favor de los
intereses de los pacientes de
ER, por eso cree necesario
establecer y divulgar los
criterios por los que se rige,
para general conocimiento y
para actuar con transparencia
en su relacion con los distintas
organizaciones, e instituciones
gue colaboran financiando
alguna de las actividades que
la FEDER promueve.
Nuestra posicion frente a:

La industria que desarrolla nuevos far-
macos:

FEDER apoya todo tipo de investi-
gacion sobre cualquier terapia que me-
jore la calidad de vida de los pacientes
afectados por ER.

Creemos que entre FEDER y la In-
dustria Farmacéutica debe existir una
relacion de colaboracién. Nosotros ne-
cesitamos nuevos medicamentos y ellos
necesitan pacientes para mostrar que
sus productos son buenos y presentan
ventajas significativas para mejorar la
calidad de vida de los afectados.

A veces los fines de las asociaciones
de pacientes son incompatibles con los
de la industria. Los fabricantes de medi-
camentos, quieren que los pacientes co-
nozcan los aspectos positivos de sus
productos, no los problemas negativos.
A menudo las compafiias farmacéuticas,
no comprenden a las asociaciones de
pacientes cuando éstas animan a otros
investigadores y a otras empresas a des-
arrollar otros medicamentos que com-
pitan incluso con su medicamento huér-
fano. Ahi empieza el problema.

FEDER tiene como obligacién pro-
mover el tratamiento de tantas opciones
de tratamiento como sea posible. Las
empresas farmacéuticas tienen en cam-
bio que conseguir retrasar la competen-
cia tanto tiempo como sea posible. Por
eso es logico que la industria y las orga-
nizaciones de pacientes estén, en oca-
siones, enfrentadas en éstas circunstan-
cias. Y llegado el caso nadie debe de lla-
marse a engario, simplemente en éstos
casos no es posible colaborar con tal o
cual empresa. Nosotros defenderemos
siempre los intereses de los pacientes.

Esta relacion debe de estar basada
en una colaboracion a igual nivel y diri-
gida a los intereses de los pacientes/fa-
milias mientras se preserva la indepen-
dencia e integridad de FEDER. Para
que sea una relacion fructifera, cada
uno de las partes debe intentar com-
prender los fines y presiones a que esta
sometido el otro. Esto conlleva ser cons-
ciente de que a veces la finalidad de ob-
tener beneficios por parte de la empre-
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sa puede a ir en contra de las necesida-
des de FEDER.

Por razones intrinsecas de la baja
prevalencia es muy dificil encontrar pa-
cientes de una patologia. FEDER no
puede dar datos de los pacientes que
han contactado con ella, pero si puede
localizarlos. Por ejemplo, si un investiga-
dor descubre un posible tratamiento, la
organizacion de pacientes puede con-
tactar con los pacientes con ese diag-
ndstico y les puede proporcionar la me-
jor informacion, acerca de un ensayo
clinico para que los afectados puedan
decidir de un modo auténomo si partici-
pan o no, con la entera libertad que les
proporciona una informacién indepen-
diente.

Pero hay que tener en cuenta que,
cuando un producto llega al mercado, se
continuara informando a los pacientes
sobre los aspectos positivos y negativos
de este tratamiento porque las asocia-
ciones de pacientes deben de ser riguro-
sas cientificamente o perderan su credi-
bilidad. Estas no pueden aconsejar a los
pacientes sobre si utilizar o no un trata-
miento. Es el paciente el que, conjunta-
mente con su médico, el que debe deci-
dir si utilizar ese tratamiento o no. Esto
es particularmente importante en el
caso de que existan varias alternativas
terapéuticas.

Puesto que su fin primordial es en-
contrar una cura, las organizaciones de
pacientes continuaran promoviendo e
incentivando la investigacion y el des-
arrollo de nuevas terapias, que pueden
incluso competir con el medicamento
huérfano original.

FEDER puede colaborar también
de diferentes maneras, como son:

— Buscar patrocinadores, cuando se
quiere dar salida a un producto.

— Asesorar sobre el Reglamento de
los Medicamentos Huérfanos.

— Contactar con expertos.

— Ampliar el ensayo clinico.

— Buscar «partners» en otros paises,
etc.

Algunas consideraciones al respecto
de esta colaboracion:

— Nuestros fines son médicos y socia-
les, no econdmicos. A FEDER no se
le puede exigir colaborar en temas
que no son claramente en beneficio
del paciente. No nos implicaremos
en proyectos en que el paciente no
sea el fin o el centro.

— La exclusividad del medicamento
durante 10 afios es para una deter-
minada patologia, nada puede impe-
dir a un investigador a utilizar ese
Medicamento Huérfano para otra
enfermedad.

— Si un medicamento es efectivo so-
mos los primeros interesados en que
éste salga al mercado y esté disponi-
ble en todas las farmacias,

— FEDER puede colaborar en la difu-
sion y buena imagen de estas empre-
sas, por medio de publicidad en sus
folletos, revista y pagina web, con-
gresos y eventos que organice o en
los que participe.

FEDER acepta la financiacién de
las empresas mientras su independencia
no se sienta amenazada o comprometi-
da y mientras haya total transparencia
en la misma. Para mantener transparen-
cia se firmara en cada ocasion un con-
trato entre las partes. Una empresa far-
macéutica puede financiar un proyecto,
patrocinar un evento o un premio u
ofrecer donaciones puntuales, bien de
forma individual o colectiva.

Cualquier financiacién acordada
debe ir encaminada a beneficiar los in-
tereses de FEDER y de todos a los que
representa. El uso del logotipo de FE-
DER debe contar con la aprobacién de
su presidente.

FEDER apoya la disponibilidad de
una amplia gama de productos MH y te-
rapias. Cuando hay mas de una version
de un MH, FEDER citara a ambos.

FEDER se opone a la comercializa-
cion de un MH si no ha pasado por en-
sayo clinico o no ha sido aprobado por
especialista cualificados en este campo.

Nuestras Asoclaciones

ER, ante los patrocinadores
profesionales de la Salud y Medios de Comunicacion

FEDER apoya totalmente la accesi-
bilidad a un MH, por el procedimiento
del uso compasivo, particularmente en
el caso de enfermedades graves, cum-
pliendo los procedimientos establecidos
en nuestra legislacién y acelerando el
proceso todo lo posible.

MEDIOS DE COMUNICACION

Los afectados que intervengan y
participen en los Medios de Comuni-
cacion tienen derecho a poner condi-
ciones con respecto a la imagen que
quieren ofrecer, una imagen digna, le-
jos del “victimismo” y lastima. No
permitimos que se distorsione nues-
tra aparicion en medios de forma im-
pactante para una mayor audiencia,
exagerando nuestra discapacidad en
pro y beneficio exclusivo de los me-
dios.

Los afectados de ER queremos
exponer nuestro problema para que,
difundiéndolo, se nos conozca mejor
y sea asi mas facil el respeto y la in-
clusion social. Solicitamos la com-
prension de la sociedad y reclama-
mos nuestros derechos a la adminis-
tracion, como cualquier ciudadano,
afectado o no por una enfermedad
frecuente o rara.

PROFESIONALES DE LA SALUD

La relacién con los profesionales de
la Salud ha de ser de colaboracion, no de
competencia. Nosotros luchamos por los
derechos a una atencion médica rigurosa
y adecuada para los pacientes de ER.
Nuestros fines son apoyo al paciente en
su parte social y psicoldgica, nosotros no
tenemos conocimientos médicos aunque
la continua e intensiva bisqueda de solu-
ciones para nuestras patologias nos haya
procurado conocimientos basicos que
nos ayudan a comprender mejor a los
afectados por una ER.

Las asociaciones de pacientes de ER
tienen entre sus objetivos estimular la in-
vestigacion médica y clinica. FEDER
apoyara toda iniciativa a la investigacion
genética y clinica que favorezca las bue-
nas practicas, el conocimiento e investi-
gacion sobre estas enfermedades.

Para ello quiere colaborar con los
profesionales de la Salud localizando a
pacientes, que por la baja incidencia es
dificil encontrar, con el fin de la realiza-
cion de estudios o investigaciones sobre
estas patologias, siempre que se sigan
protocolos y criterios éticos y se salva-
guarde la independencia de FEDER.

La relacién con el colectivo médico
debe respetar los distintos intereses de
ambas partes y cualquier investigacion
tiene que tener como fin mejorar la si-
tuacion del paciente y éste se realizard
sin poner en riesgo la salud de dichos en-
fermos, de otra forma, FEDER no apo-
yar este estudio.

FEDER apoyara toda linea de inves-
tigacion a nivel genético que salvaguarde
los intereses de los pacientes y que im-
pulse el conocimiento en este campo, que
lleve a nuevos hallazgos en la terapia de
estas enfermedades. Apoyara a los labo-
ratorios, equipos y redes que estén inves-
tigando en estas patologias, siempre que
se respete su independencia y la privaci-
dad de los participantes en los estudios.
FEDER contactara con pacientes pero
no ofrecerd sus datos personales, sin pre-
via consentimiento expreso y por escrito
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se interrumpe por un acontecimiento traumatico como

es el diagndstico de una enfermedad rara, surgen un
bombardeo de sentimientos y pensamientos confusos e
inusuales que impiden el desarrollo de habilidades adecuadas
para afrontar la enfermedad y la vida familiar, laboral, social...
Ante esta situacidon se busca ansiosamente explicaciones que
den sentido a lo sucedido, que llenen ese amargo vacio de
incomprension que crea en nosotros el sufrimiento y la
impotencia.

Cuando el nivel normal de funcionamiento de las personas

Ferias de Ayuda Mutua
«entre iguales»

PARA PODER COMENZAR EL PROCESO DE ADAPTACION Y
NORMALIZACION SE NECESITA, ANTES QUE NADA, RESTAURAR EL
SENTIDO BASICO DE SEGURIDAD Y RECUPERAR LA SENSACION DE

QUE PODEMOS TOMAR DECISIONES Y CONTROLAR RAZONABLEMENTE
NUESTRA VIDA DE FORMA QUE PODAMOS ADOPTAR ESTILOS DE

AFRONTAMIENTO MAS ADECUADOS A LA ENFERMEDAD.  ENFERMEDAD.

La angustia y el dafio
emocional que causa la
enfermedad, tanto la propia
como la de nuestros seres
queridos, con frecuencia se
transforman en una fuente de
fortaleza y de solidaridad.

Los seres humanos
anestesiamos la ansiedad, el miedo
y la inseguridad reforzando y
haciendo mas entrafiables las
relaciones con otros personas. La
busqueda de afecto y comprension
es innato en el ser humano. El
vinculo emocional con nuestros
semejantes, el intercambio de
informacion, emociones,
experiencias, dolor es la mejor
proteccionn contra los sentimientos
de vulnerabilidad y de impotencia. La
angustia y dafilo emocional que
causa la enfermedpia como la de
nuestros seres queridos, con
frecuencia se transforman en una
fuente de fortaleza y de solidaridad.
Es en este intercambio y en este
sentimiento de solidaridad donde
nacen los Grupos de Ayuda Mutua.

Cuando una persona muestra su
vulnerabilidad no sélo se ayuda a si

Enla ayuda mutua existe un
intercambio dindmico, en el
que los sentimientos,
actitudes y conocimientos
contribuyen a iniciar un
proceso que permite
aprender a superar las
dificultades

Aumentar la confianza no
uno mismo y a saber elegir
una actitud que nos permita
orientarnos hacia un cambio
positivo.

BecoNA Ruiz, psicologa de FEDER

POR ESO SE BUSCA EL CONTACTO CON PERSONAS QUE ESTAN
SUFRIENDO O HAN SUFRIDO ESTA SITUACION, PARA QUE AYUDEN A
ALIVIAR EL DOLOR, A CONOCER Y A CONVIVIR CON LA ENFERMEDAD,
YAENSENENE A NO SENTIRSE AISLADOS. AYUDAN A HABLAR
ABIERTAMENTE SOBRE LO QUE OCURRE Y A AFRONTAR LA

mismo; también ayuda a los
demas. Y lo que descubre es que
las personas que estéan a su
alrededor necesitan también ayuda,
y que empieza a compartir con uno
cosas de las que jamés habia
hablado antes.

Las personas que forman el
grupo saben por experiencia qués
es lo que esta pasando la persona
gue se acaba de incorporar. A
veces es dificil compartir los
sentimientos con los miembros de
la familia o los amigos, porque de
alguna manera ellos piensan que
la forma de ayudar consiste en
«curar» la situacion o dar
soluciones tangibles. Por eso es
tan importantes ensefiar al
entorno que lo que se necesita es
apoyo fisico y emocional, al
margen de las respuestas que se
buscan entre todos.
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Los participantes que
componen el grupo se retinen
de forma voluntaria y periédica,
con el objetivo de mejorar
su situacién personal y la de
sus semejantes. El apoyo
emocional que nace de estas
reuniones potencia la adquisicion
de habilidades que ayuda a
afrontar el dia a dia con la
enfermedad, a superar la soledad
y el aislamiento y a incrementar la
capacidad de participacion social.
A medida que el grupo avanza, los
participantes son capaces de

aconsejar, guiar y educarse los
unos a otros.

En la ayuda mutua existe un
intercambio dindmico, en el que
los sentimientos, actitudes y
conocimientos contribuyen a iniciar
un proceso que permite aprender a
superar las dificultades, aumentar
la confianza en uno mismo y a
saber elegir una actitud que nos
permita orientarnos hacia un
cambio positivo. Este intercambio
producira cambios tanto en las
personas ayudadas como en las
gue ayudan.

GRUPOS DE ENCUENTRO
EN ALDE

FERIA DEL VOLUNTARIADO
EN SEVILLA

VIl FERIA DE ASOCIACIONES
DE LA MERCE

ANA MARIA DE LA CALLE
psicologa de ALDE

esde el mes de febrero se re-
Dtomc’) en ALDE la interesante
experiencia de los Grupos de
Encuentro: grupos de afectados que
se relinen para poner en comun sen-
timientos, experiencias, dificultades,
métodos para enfrentar esas dificul-
tades...; descubriendo no sélo la si-
militud de situaciones vividas por to-
dos ellos, si no, en muchas ocasio-
nes, la enorme aportacién que supo-
nen para todos y cada uno de ellos el
compartir esas vivencias y ademas
el conocer otras situaciones nunca
experimentadas, pero que pueden
aportar un gran apoyo en el dia a dia.
Ademas, es muy importante el be-
neficio que supone el descubrir que
otros también pasan por las mismas
0 similares situaciones, y sobre
todo, que existe quien comprende
esos sentimientos quemcuhas ve-
ces se llega a creer que es imposible
que alguien pueda entender; esto
ayuda a acabar con esa sensacion de
soledad y aislamiento que produce
el tener una discapacidad, y favorece
que los afectados se abran y creen
una nueva e importante red de apo-
yo, en la que no solo reciben ayuda,
si no que ademas descubren la enor-
me satisfaccion de poder también
prestarlo ellos a los demas.
Comenzado el nuevo curso, se
volvera a poner en marcha esta ini-
ciativa, y esperamos que con aun
mayor respuesta por parte de los so-
cios.

RAFAEL CHAPARRO OSUNA
trabajador social,
Delegacién Andaluza de FEDER

Servicio de Atencion a la Comunidad

Universitaria, (SACU), ha organizado
durante el mes de octubre una Feria del
Voluntariado, marcando como meta final
la captacion de voluntariados para todas
las asociaciones participantes en esta fe-
ria y la difusion y sensibilizacion de las en-
fermedades raras dentro del &mbito uni-
versitario.

FEDER y sus asociaciones miembros
hemos tenido una participacion activa en
esta Feria del Voluntariado, que ha tenido
una duracién de ocho dias, del 14 al 23 de
octubre, con sede en el Rectorado y en la
Escuela Superior de Ingenieros. El SACU,
se marcé como objetivos estratégicos la
difusion de las actividades de las asocia-
ciones participantes y la captacion de vo-
luntarios. La Feria se desarroll6 en dife-
rentes recintos universitarios, destacando
el Rectorado, las Facultades de Empresa-
riales y la de Reina Mercedes y en la Es-
cuela Superior de Ingenieros.

La Feria conté con la participacion acti-
va de muchas asociaciones. Nosotros,
como representantes de FEDER Andalu-
cia, no s6lo nos encargamos de la difusién
de las actividades de nuestra Federacion,
sino que representamos a todas las aso-
ciaciones integradas interesadas en captar
voluntarios. Asi estuvieron presentes mu-
chas de las Asociaciones andaluzas.

El acto de Inauguracion de la Feria del
Voluntariado cont6 con la presencia del di-
rector general de la Agencia Andaluza del
Voluntariado, el vicerrector de Relaciones
Institucionales y la directora del SACU.

La Universidad de Sevilla, a través del

FEDER —

ESTER CHESA
delegada FEDER Catalunya

n el marco de la VIIl Feria de
EAsociaciones de la Mercg, en el
escenario central de la Plaza
Catalunya, el Ayuntamiento de Bar-
celona, invité a FEDER a participar
en la inauguracion de las Jornadas
de confraternidad entre Asociacio-
nes de todo tipo, pero este afio es-
pecialmente las dedicadas a la salud.
Se aprovechd la celebracion del
afio Europeo de las Personas con
Discapacidad y la Semana de Enfer-
medades Raras, para exponer ante
las personas congregadas, y las que
en ese momento paseaban por los
alrededores, una reflexion de lo que
son las enfermedades raras, asi
como entre otros temas las reivindi-
caciones de FEDER, y un resumen
del Manifiesto, que se presento a la
Comision de Sanidad del Congreso
de los Diputados, el pasado 28 de
mayo.

Todo ello dentro de un ambiente
distendido, en el que al final se sol-
taron 1.000 globos con los colores
del logo de FEDER, con la participa-
cion de dos nifios afectados por una
de las patologias representadas en-
tre nuestras asociaciones miembros.

En este afio tan importante para
nosotros, los afectados de una E.R.
en el que la Comunidad Europea ha
realizado tantos actos, ha sido un
placer poder afiadir nuestro grano de
arena, para una mayor reconocimien-
to de las enferemdades de baja pre-
valencia.
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Reflexiones

de la madre
de Sandra,

atectada por e
sindrome WAGR

andra hija, me han pedido que cuente algo de mi

vida, no se si a ti te gustaria pero, una vez mas soy

yo la que pienso por ti. Tendrias todo el derecho
del mundo a decir «no lo hagas» porque tu eres la pro-
tagonista. Una protagonista inocente que no pidi6 ve-
nir al mundo, sino que, fui yo la que, sin contar contigo
te traje, mi nifa.

Estoy en deuda contigo, y por eso mi vida ha queda-
do al servicio de tu felicidad. Te quiero y con todo mi
respeto hacia tu persona, ésta ha sido mi vida desde el
6 de enero de 1982. Cuando tu llegaste a mi vida yo era
divertida y aventurera.

Con 20 afios me ponia al mundo por montera, quizas
era algo infantil, pero libre. Me casé y pronto me tuve
que separar, porgue tu padre, esa persona que nunca te
ha querido conocer, me maltrataba hasta el limite de
que pude perder la vida. Me propusieron que abortara,
pero yo te queria tener. Miraba mi vientre y te pregun-
taba, pero no habia contestacion. Ya eras mia, ya eras
Sandra. Tuve que empezar a luchar sola, pero tenia
grandes planes para cuando nacieras.

Naciste, mi amor, y fueron viniendo todas esas cosas
gue tu y yo sabemos: la Aniridia, el tumor renal, el re-
traso madurativo, etc. Prometi dedicarme en exclusiva
a ti. Tuve que cortar con los estudios. Mi caracter cam-
bio, empecé a tener miedo de que alguien te hiciera
dafio, no queria oir la palabra «pobrecita», de cara a los
demas reia y me mostraba fuerte. Comencé la busque-
da de una mejor calidad de vida para ti, lo que me su-
puso darme cuenta de que en esta vida, «tanto tienes
tanto vales» (consigues las cosas si tienes dinero). Bus-
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car colegios especiales de acuerdo con tu discapacidad,
apoyo econdmico para poder darte llevarte a psicomo-
tricidad y estimulacion precoz, adaptar todas las activi-
dades a tu pobre agudeza visual, etc.

Empecé a trabajar en dos sitios a la vez, pero tam-
bién, a toda costa, queria vivir contigo fuera de mis pa-
dres, queria sentirme «madre» de verdad, jqué palabra
tan bonital, jcuanto me cost6 que la dijeras!

Necesitaba hablar con mis amigas, pero yo ya no es-
taba pensando en la diversion, aprendia a callar y a llo-
rar en silencio, y en cierto modo me hice algo falsa e hi-
pocrita (cudntos cambios en mi persona). La decision
gue méas me costd tomar fue cuando te extirparon el ri-
Aon y temian que la aorta estuviera también afectada.
No permiti que te realizaran mas intervenciones. Si vi-
vias poco tiempo tenias que ser feliz y con mama.

Y después de todo este tiempo, 21 afios, mi amor,
creo que he conseguido que seas feliz, porque asi me lo
dicen tus educadores, pero sabes cual es mi gran reto.
Ese reto solo lo sabe Dios: «Quiero que te vayas antes
que yo, ho quiero dejarte sola en este mundo, que aun-
gue tiene cosas buenas, td no puedes estar sola en él”.
Mientras llegue ese dia, continuaré luchando por ti.

Podriamos aprender tantas cosas de este personaje
algo despistado que se llama Sandra. Ahora tiene un
hermanito Sergio de 6 afitos, y respiro hondo cuando
los veo jugar juntos, y cuando Sergio hace de cuidador
de Sandra.

Nunca fui buena escribiendo, perdonen. Me ha cos-
tado mucho superar el problema y rehacer mi vida,
aungue siempre hay un trocito de mi que es de Sandra.

FEDER

Asociaciones integradas en FEDER

Asociacion de Lucha contra la Distonia
en Espafa (ALDE)
* Teléf.: 914379220 « alde@distonia.org

Associacié Catalana de Maltats
de Huntington
* Teléf.: 933145657 « acmah.b@suport.org

Asociacion Andaluza de Lucha
contra la Leucemia «Rocio Bellido»
o Teléf.: 954181241
« aaleurociobell@telefonica.net

Asociacion Catalana de Fibrosis Quistica
* Telefax: 934272228
« fqcatalana@fibrosiquistica.org

Asociacion de Ataxias de Castilla-La Mancha
« Teléf.: 985097152
* acampo4@almez.pntic.mec.es

Asociacion Espafiola de Extrofia Vesical
Teléf.: 952880048 » asexve@extrofia.com

Asociacio d’Afectats per Retinosis Pigmentaria
a Cataluiia
« Teléf.: 933259200 « aarpc@virtualsd.net

Asociacion Espafiola de Afectados
por Malformaciones Craneocervicales
* Teléf.: 976599242 « chiari@arrakis.es

Asociacion Andaluza de Hemofilia
o Teléf.: 954240868
andalucia@hemofilia.e.telefonnica.net

Asociacion Espafiola de Déficit de Alfa-1 Antitripsina

Teléf.: 956537186 « alfalinfo@wanadoo.es

Asociacion de Esclerosis Tuberosa
de Madrid
* Teléf.: 917193685 » Escletuber@wanadoo.es

Asociacion de Epidermolisis Bullosa de Espafia

* Teléf.: 952816434 « aebe@aebe-debra.org

Asociacion de Pacientes de Huntington
de la Provincia de Cadiz (APEHUCA)
« Teléf.: 679897158  apehuca@hotmail.com
« http://usuarios.tripod.es/Apehuca

Asociacion de Huesos de Cristal de Espafia (AHUCE)

« Teléf.: 914678266 » ahuce@vodafone.es

Associacié de Lluita contra la Distonia
a Catalufia
« Teléf.: 932102512 « alde.c@terra.es

Asociacion Sindrome de Angelman
 Teléf.: 94171878 « ramsa@eresmas.com

Asociacion Nacional Sindrome de Apert
* Teléf.: 914457468 « ansapert@teleline.es

Asociacion de Nevus Gigante Congénito
« Teléf.: 918161793 » asonevus@wanadoo.es

Asociacion Espafiola de Déficits Primarios
Inmunitarios
« Teléf.: 918099890

Asociacion Espafiola de Angioedema Familia (AEDAF)

* Teléf.: 606153099 » aedafes.es@telefonica.net

Asociacion Valenciana para el Sindrome
de Prader-Willi
* Teléf.: 963471601

Asociacion Balear de Afectados por la Trigonitis y la

Cistitis Intersticial
« Teléf.: 971665322 « abatycipina@hotmail.com

Asociacion Espafiola para la Investigacion
y Ayuda al Sindrome de Wolfram
* Teléf.: 954610327
* matimoragomez@eresmas.com

Asociacion Espafiola de Aniridia
* Teléf.: 915344342
« asoaniridia@telefonica.net

Asociacion Espafiola de Enfermos
y Familiares de Gaucher
« Teléf.: 928242620
 gaucher@eresmas.com

Associacié Catalana de Osteogénesis Imperfecta
« Teléf.: 933056205
« osteogenesisbcn@teleline.es

Asociacion Espafiola de Sindrome de Sjogren
o Teléf.: 902113188
 PILAR.DELAPENAQ@teleline.es

Asociacion Espafiola contra la Leucodistrofia
« Teléf.: 949200445 « leuco@asoleuco.org

Asociacion Espafiola de Familiares
y Enfermos de Wilson
o Teléf.: 983372150 » wilsons@teleline.es

Asociacion Espafiola de Porfirias
* Teléf.: 954340071 « porfiria.es@terra.es

Asociacion Espafiola de Esclerodermia
* Teléf.: 917103210
« a.e.esclerodermia@wanadoo.es

| Associacié d’Afectats de Siringomielia
« Teléf.: 639253356  siringo@cconline.es

Asociacion Nacional de Afectados
de Epilepsia Mioclonica de Lafora
* Teléf.: 925292156 « lafora@retemail.es

Alianza Espafiola de Familias de Von Hippel Lindau
* Teléf.: 616050514 e« alianzavhi@alianzavhl.org

Asociacion Madrilefia de Afectados
por Sindrome de Tourette y Trastornos
Asociados
* Teléf.: 639130323» AMPASTTA@terra.es

Asociacion Catalana para el Sindrome
de Prader-Willi
« Teléf.: 963471601
« praderwillicat@xarxabcn.net

Asociacion Sindrome de Marfan (SIMA)
* Teléf.: 965284198 « sima@marfansima.org

Asociacion Andaluza de Sindrome
de X Fragil
« Teléf.: 959280190 « sxf_andaluza@yahoo.es

Asociacion de Esclerodermia de Castellén
| « Teléf.: 964250048
« adec@esclerodermia-adec.org

Asociacion Espafiola de Prader Willi
o Teléf.: 915336829 « Fax.: 915547569
* aespw@prader-willi-esp.com

Asociacion Madrilefia contra la Fibrosis
Quistica
« Teléf.: 913015495 « fagmadrid@jet.es

Asociacion Espafiola del Sindrome de Joubert
« Teléf.: 917782286
« bruano@ree.es

Asociacion Andaluza del Sindrome
de Gilles de la Tourette (ASTTA)
* Teléf.: 957603161
« saludjurado@hotmail.com

Asociacion Nacional de Afectados por los Sindromes
de Hiperlaxitud o Hipermovilidad y otras Patologias
Afines
« Teléf.: 928464607
« hiperlaxitud@canarias.org

Asociacion para las Deficiencias
que afectan al Crecimiento y al Desarrollo (ADAC)
o Teléf.: 954989889 « a.d.a.c@telefonica.net

| Asociacion Espafiola de Enfermos
de Glucogenosis
« Teléf.: 968808437 « amhernan@ual.es

Asociacion Catalana de Fenilcetonuria (PKU) y otros
transtornos metabélicos
o Teléf.: 637293712
* opku@hotmail.com

Asociacion Andaluza de Ataxias
| Hereditarias
* Teléf.: 954361675 » asadahe@interbook.net

Asociacion Andaluza de Sindrome de Fatiga Cronica
« Teléf.: 955085440

Asociacion Catalana para la Neurofibromatosis
« Teléf.: 933074664  info@acnefi.com

Asociacion Huesos de Cristal Ol Madrid
« Teléf.: 916802284
« informacion@ahucemadrid.org

| Asociacion Andaluza contra la Fibrosis Quistica
* Teléf.: 954086251
« fgandalucia@supercable.es

Asociacion Espafiola de Paraparesia Familiar
« Teléf.: 630532475
« aepef@yahoo.es

Asociacion Espafiola de Enfermedades Musculares

( )
* Teléf.: 934516544 « asem15@suport.org

Asociacion de Enfermos de Mastocitosis
« Teléf.: 916097289
* majerez@desinsl.com

Asociacion Espafiola de Narcolepsia
« Teléf.: 666250594 « informacion@narcolepsia.org

Asociacion Extremefia contra la Fibrosis Quistica
« Teléf.: 924555709 e fibgextremadura@terra.es

Associacié de Grups de Suport
de I'Ela a Catalufia
« Teléf.: 933890973

Asociacion Espafiola de Linfangioleiomiomatosis
« Teléf.: 918584730 « aclam@telefonica.net

Associacié d’Ajuda als Afectats
de Cardiopaties Infantils de Catalunya (AACIC)
« Teléf.: 934586653  aacic@eresus.com

AHEDYSIA Asociacién Humanitaria de Enfermedades
Degenerativas y Sindromes Infancia y Adolescencia
» AHEDYSIA@wanadoo.es

Asociacion Valenciana Sindrome de Rett
o Teléf.: 962998313 « valenciana@rett.es

ANAYERP Asociacion Nacional de Enfermedades
Reumaticas Pediatricas
* Teléf.: 630509024 « pvalerope@coma.es

Associacio d’Afectats per Productes
Quimics i Radiacions Ambientals
(ADQUIRA)
| « Teléf.: 933226554 » caps@pangea.org

CRECER Asociacion Nacional para Problemas del
Crecimiento
« Teléf.: 968346218 / 968902202 / 968902203
* crecer@crecimiento.org

Asociacion de Enfermos de Patologias Mitocondriales

(AEPMI)
| « Teléf.: 954420381 « aepmi@hotmail.com

GRAPSIA Grupo de Apoyo del Sindrome de
Insensibilidad a los Andrégenos
« Teléf.: 654987482 « grapsia@yazzfree.com

Asociacion Espafiola de Ictiosis
* Teléf.: 963775740 « info@ictiosis.org

AVAHE Asociacién Valenciana de Enfermedad
de Huntington
« Teléf.: 963309040 « a_v_a_e_h@hotmail.com

ASEDH Asociacion Nacional de Hiperlaxitud y otras
Patologias Afines






