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RAROS PERO IGUALES...

Este es el slogan del Dia Mundial de las
Enfermedades Raras que se celebro6 el pasado 28
de febrero de 2011.

El principal objetivo de todo Dia Mundial
(en cualquier materia o motivo) es incrementar
la conciencia entre la poblacion general y entre
las personas que toman decisiones sobre un
determinado tema. De ahi, el Dia Mundial del
SIDA, de la Tuberculosis, etc.

En este caso, el Dia Mundial del 28 de
febrero de cada ano trata sobre las
Enfermedades Raras (ER)y el impacto que
tiene sobre las vidas de los afectados.

Realmente, esta es la tercera edicion de
este Dia, a pesar de ser en la actualidad uno de
los mas seguidos a nivel mundial.

No fue hasta el afio 2008 cuando
comenzaron a aglutinarse las fuerzas de difusién
en formato de celebracion especifica en una
jornada organizada por EURORDIS, alianza no
gubernamental de organizaciones de pacientes y
asociacion de individuos que trabaja
activamente en el ambito de las enfermedades
raras y cuyas metas son la mejora de la calidad
de vida de todas las personas viviendo con una
enfermedad rara en Europa. Para ello esta
financiada por la Unién Europea (Agencia
Ejecutiva de Proteccion para la salud y los
consumidores). En el afio 2008, EURORDIS
organiz6 el embrién del primer Dia Mundial con
el nombre de Primer Dia Europeo de
enfermedades raras, que se celebr6 en un dia
“especial”, el 29 de febrero, ano bisiesto de
2008.

Posteriormente, EURORDIS consiguio el
reconocimiento universal para la celebracion del
Dia Mundial de las Enfermedades Raras, el dia

28 de febrero de cada afio. Desde
entonces, se han celebrado ya tres Dias
Mundiales.

El Dia Mundial de las Enfermedades
Raras de 2009, fue celebrado con el slogan de
“Por un pacto de todos por las
enfermedades raras. iUnetei”.

El Dia Mundial de 2010 tuvo el slogan de
“Sabemos lo que queremos, las
enfermedades raras, una prioridad
social y sanitaria”.
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Raros pero iguales
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Participacion

El Dia Mundial de las Enfermedades
Raras en 2011, por su parte, pretendia dirigir la
atencion sobre las desigualdades sanitarias, con
el slogan de “Raros pero iguales” (slogan
europeo).

El principal objetivo de este Dia Mundial
era incrementar la conciencia entre la poblacion
general y entre las personas que toman
decisiones (autoridades europeas nacionales y
locales y politicos), profesionales (profesionales
sanitarios, académicos, investigadores, etc.),
industrias (industria farmacéutica,
biotecnoldgica, etc.) ademas de aquellos que




pueden llegar a crear opinion (medios de
comunicacion).

Para ello han trabajado intensamente
muchos grupos de pacientes, coordinados por
las llamadas alianzas nacionales a un nivel de
nacion, que organizaron multitud de actos con
objeto de atraer la atencién y sensibilizar sobre
las enfermedades raras y las personas afectadas.
Esas actuaciones se realizaron por toda Europa,
Espafia y Asturias.

Este ano, las diferentes alianzas
nacionales coordinadas por EURORDIS
orientaron sus esfuerzos en las enfermedades
raras y las desigualdades sanitarias en torno al
eslogan “iPor la EQUIDAD para las
personas con enfermedades raras
(slogan en castellano, para Espafia)
focalizando en los siguientes temas:

122

. Las diferencias de salud existentes entre
paises y dentro de un mismo pais en pacientes con
enfermedades raras.

o Las diferencias de salud que existen en la
sociedad entre pacientes con enfermedades raras y otros
pacientes.

La campaina de comunicaciéon y
sensibilizacion planteada pretendia defender:

. Un acceso IGUAL para los pacientes con
enfermedades raras a los servicios sanitarios y sociales

o Un acceso IGUAL para los enfermos con
enfermedades raras a los derechos sociales basicos: salud,
educacion, empleo, vivienda...

. Un acceso IGUAL para estos enfermos a
los medicamentos huérfanos y los tratamientos

Evidentemente, este slogan se hace para
toda Europa, y, aunque los niveles de equidad en
nuestro sistema sanitario espanol, asi como el
sistema social y demas tiene unos niveles de
equidad muy superiores a los de la media
europea, es conveniente reforzar nuestros
mecanismos equitativos y, a su vez:

o aumentar la concienciacion sobre las
enfermedades raras y reforzar su importancia como una
prioridad en la salud ptblica. La informacién es esencial
para mejorar las condiciones de vida de los pacientes, sus
familias o cuidadores.

o actuar simultineamente en muchos paises
y ambitos asegura que se escuche la voz de los pacientes
con enfermedades raras y sus familias o cuidadores.

. la existencia de un dia especial genera
esperanza e informacion a personas afectadas, familias y
cuidadores y ayuda en la gestion del resto de retos.
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. demandar la equidad en el acceso a
asistencia y tratamiento para los pacientes con
enfermedades raras.

o permite unir a las personas afectadas con
una misma meta.
. es posible captar més recursos para la

investigacion y asistencia, y mas investigacion y esfuerzos
dirigidos hacia las enfermedades raras.

) es posible estimular actuaciones politicas
coordinadas a nivel nacional e internacional.
) es necesario que se mantenga la lucha por

los pacientes con enfermedades raras...

Por esos motivos, el Dia Mundial de las
Enfermedades Raras es una ocasion para
informar o recordar que las Enfermedades
Raras son una prioridad en salud ptblica ya que
comparten el mismo abanico de problemasy
dificultades que surgen de la creciente
complejidad de estas enfermedades:

e Carencias en el acceso a un diagnostico correcto.

e Carencia de informacién sobre la enfermedad en si
misma y sobre donde demandar ayuda.

e Carencia de conocimiento cientifico que genera
dificultades para desarrollar terapias adecuadas, o
para definir estrategias terapéuticas y en la escasez de
tratamientos.

e Consecuencias sociales

e Carencias de adecuada asistencia sanitaria.

e  Altos costes de los escasos medicamentos y atencion
sanitaria.

e Desigualdades en la disponibilidad de tratamientos y
cuidados

En Europa y Espafia se han tomado
medidas para considerar a las Enfermedades
Raras como una prioridad de salud ptiblica. En
Junio del 2009 el Consejo Interterritorial del
Sistema Nacional de Salud aprob¢ la Estrategia
en Enfermedades Raras del Sistema Nacional de
Salud; en el mismo mes y ano la UE adopt6 The
Council Recommendation on a European
Action in the field of Rare Diseases, mediante
un operativo denominado EUROPLAN como
medida estratégica de la UE en el campo de las
Enfermedades Raras que fuera una herramienta
para los Estados Miembros para desarrollar un
plan sobre las Enfermedades Raras.

A finales de 2010, Espafna present6 en
una conferencia nacional el comienzo del dicho
EUROPLAN para Espaia siguiendo las

recomendaciones de la UE.

Mas informacién en:

www.eurodis.org, www.rarediseases.org. En Espafa se encarga de la
campafa FEDER http://web.enfermedades-raras.org/

Este proyecto ha sido financiado a cargo de los fondos para la
cohesion territorial 2010 del Ministerio de Sanidad y Politica
Social que fueron aprobados en el CISNS, como apoyo a la
implementacion a la Estrategia en Enfermedades Raras del
Sistema Nacional de Salud
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