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JORNADA
“Coordinacion de los Sistemas de Atencion en
Enfermedades Raras”

e Eva M2 Molinero San Antonio.
Jefa  Servicio  Participacion
comunitaria en salud. Servicio
Extremefo de Salud.

e Estrella Mayoral Rivero.
Coordinadora del Servicio de
Informacion y Orientacion (S10).
FEDER
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JORNADA
“Coordinacion de los Sistemas de Atencion en
Enfermedades Raras”

+ Nuestro escenario: EXTREMADURA. I ig s 7

Situacion en Extremadura ’ A

+ Colaboracion ADMINISTRACION Juntos logramos mas
SANITARIA — FEDER. Modelo de
trabajo coordinado en ER

INDICE

+ Nodo de Atencion Personalizada en
Enfermedades Raras (NAPER)
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EXTREMADURA
-41.740,5 km?
- 26,55 habitantes/km?2

- 384 municipios

- 94 con menos de 1000
habitantes

-7 de mas de 10.000
habitantes

- 621 nucleos poblacion
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Extremadura: Nuestro escenario

v" Elevada dispersion de poblacion

v" Elevado % mayores 65 afios: 20%

v Gran disgregacion familiar (migraciones)
v" Tasa Natalidad reducida

v" Esperanza de vida: 81,6 afios
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- Areas de salud: 4

- Zonas de salud: 110

- Consultorios locales: 417
- Centros de salud: 113

- Hospitales generales: 14

- Hospitales psiquiatricos: 2
- Camas instaladas: 3.915

- Trabajadores: 16.000

-+ 1.700 millones euros
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Sistema Sanitario Publico de Extremadura

Consejeria de
Salud y Politica Sociosanitaria

v" Autoridad sanitaria

v Politica de salud

v" Financiacién del Sistema

v Plan de Salud. Planes estratégicos

v Proveedor de servicios sanitarios v’ Atencién ala dependencia,

v Area de Salud como estructura discapacidad y mayores
basica del sistema
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ENFERMEDADES RARAS:
SOCIOSANITARIA

IMPORTANCIA

Grupo muy diverso y amplio de enfermedades

Etiologia desconocida
Diagndsticos y tratamientos complejos

ESTIMACION

v Entre 6.000 y 8.000 ER diferentes (OMS)

v" Afectan aproximadamente al 6%-8% de la
poblacion

v Mayoria de casos aparecen en edad
pediatrica: 80% origen genético

v Suponen el 35% de las muertes totales en
menores de 1 afio

v Origen desconocido en la mayoria de los
casos

« 27-36 millones en la UE
* 2,5y 3 en Espana
* 60.000 en Extremadura
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EPIDEMIOLOGIADE LAS ER

Sistema de Informacion de ER de
Extremadura

Prevalencia de ER en Extremadura (periodo trienio 2010-2012)
Casos, porcentaje y tasa de prevalencia especifica por 10.000
habitantes y por sexo.

Hombre 10.952 51,24 1.990,10
Mujer 10.422 48,76 1.868,39
TOTAL 100 1.928,84

21.374
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Epidemiologia de las ER

Sistema de Informacion de ER de
Extremadura

CMBD (alta hospitalaria)

NOTIFICACION PROFESIONALES SANITARIOS
MEDICAMENTOS HUERFANOS

REGISTRO DE MORTALIDAD

FEDER-Extremadura

METABOLOPATIAS

REGISTRO ENFERMOS TTO RENAL SUSTITUTIVO

. * 27-36 millones en la UE
ESTIMACION 2,5y 3 en Espafia

* 60.000 en Extremadura

21.374 casos
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Sistema de Informacion de ER de
Extremadura

ENFERMEDADES MAS FRECUENTES

CIE-9 ENFERMEDAD N° CASOS
425.4 OTRAS CARDIOMIOPATIAS PRIMARIAS 1470
515 FIBROSIS PULMONAR POSINFLAMATORIA 891
583.81 NEFRITIS/NEFROPATIA (NO AGUDA NI CRON.) EN OTRA ENFERMEDAD 759
4271 TAQUICARDIA PAROXISTICA VENTRICULAR 662
416.0 HIPERTENSION PULMONAR PRIMARIA 606
576.1 COLANGITIS 567
282.49 OTRA TALASEMIA 556
284.1 PANCITOPENIA 391
273.8 OTROS TRANSTORNOS METABOL. PROTEINAS DEL PLASMA 390
273.1 PARAPROTEINEMIA MONOCLONAL 356
252.02 HIPERPARATIROIDISMO SECUNDARIO, NO RENAL 319
319 RETRASO MENTAL DE GRADO NO ESPECIFICADO 302
725 POLIMIALGIA REUMATICA 300
750.0 ANQUILOGLOSIA CONGENITA 250
710.0 LUPUS ERITEMATOSO DISEMINADO 232
286.6 COAGULACION INTRAVASCULAR DISEMINADA O DIFUSA 228
286.9 OTROS DEFECTOS DE LA COAGULACION Y LOS NO ESPECIFICADOS 225
710.2 ENFERMEDAD DE SJOGREN 210
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Delegacion Extremadura

¢ Es una entidad sin animo de lucro, de ambito autondmico. Fue fundada
el 7 de Junio del afio 2002 por M2 José Sanchez medico de familia y
afectada de Esclerodermia.

+ Esta situada en José M? Alcaraz y Alenda n° 8, traseras edificio Puerto
Rico, de Badajoz.

+ Somos la voz de las personas con enfermedades poco frecuentes y sus
familias. Trabajamos para defender, proteger y promover los derechos de
las mas de 60.000 personas con ER en Extremadura.
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FEDER ”
Delegacion Extremadura

L

¢ FEDER EXTREMADURA desempeia un papel muy importante como
la organizacion que integra a los pacientes con patologias de baja
prevalencia y representa su voz. Nuestra mision es defender los derechos
de las personas afectadas por ER, construyendo una solida red de
asociaciones en toda Esparia.

¢+ Nuestra Federacion une a toda la comunidad de familias, haciendo
visibles sus necesidades comunes y proponiendo soluciones para mejorar
su esperanza y calidad de vida. Trabajamos un grupo personas, técnicos
y voluntarios, con el objetivo de Ayudar a una mejor resolucion de los
problemas que afectan a este tipo de pacientes.
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Socios de FEDER en Extremadura

Socios de FEDER en Extremadura
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Soclos de FEDER en
Extremadura

caceres

AEEFEG - Asociacion Espafiola de Enfermos y Familiares de la Enfermedad de Gaucher -
Malpartida de Plasencia

FIBROEX — Asociacion Extremefia contra la Fibrosis Quistica - Caceres
ASXFEX — Asociacion Sindrome de X Fragil de Extremadura - Céaceres
AESVC - Asociacion Espariola del Sindrome de Vomitos Ciclicos - Madrigal de la Vera

Badajoz

AEXEH - Asociacion Extremefia de Enfermos de Huntington - Badajoz

ALHETA — Asociacion Espafola de Lucha contra las Hemoglobinopatias y Talasemias -
Badajoz

RETT - Delegacion RETT Extremadura - Badajoz

ASATEX - Asociacion Ataxias de Extremadura - La Garrovilla

ARPEX - Asociacion de Retinosis Pigmentaria Extremefia - Fuente del Maestre
ASEXVE - Delegacion de Extrofia Vesical - Almendralejo
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FEDER
Delegacion Extremadura

En Feder-Extremadura estamos en contacto con 1458 personas afectadas de
las cuales el 74,73% son de Badajoz y el 25,27 % son de Caceres.

Numero de Consultas que nos han realizado por tipo de usuario:
Familiares de personas afectadas, 1443.

Personas afectadas 1401.

Profesionales 287.

Total de consultas atendidas : 3.131

Nos han conocido por:

Internet 857
Otras personas 850
sin identificar 593
Medios de comunicacion | 429
Derivacion 338
Folletos 65
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Hemos enviado Informacidn mas concreta sobre la enfermedad que padecen y sobre el manejo fisico del 738
paciente personas
Hemos facilitamos datos de Asociacidon de Referencia. (FEDER) 632

personas

Otras actuaciones d
Hemos enviado informacion sobre profesionales de referencia 258
Hemos facilitamos datos de Asociacién de Referencia. No de FEDER 237
Hemos informado sobre el Registro 537
Hemos puesto en contacto con otros afectados de su misma patologia. 206
Hemos informado sobre Programas de Ocio y vacaciones 102
Informacién sobre Respiro familiar 85
Derivacién Apoyo Psicolégico de FEDER 80
Derivacion Area Relacién con los socios de FEDER 70
Hemos facilitado orientacidn para la obtencién de un diagndstico 57
Derivacién Asesoria Juridica de FEDER 53
Informacidn sobre Publicaciones y Avances 52
Comunicacion de Eventos de interés 49
Informacidn sobre donde se realizan determinados test genéticos, tanto en Espafia como en el Extranjero 22
Informacidén sobre adaptaciones laborales 22
Informacion sobre tramites para solicitar medicamentos: extranjeros, uso compasivo cuando no estan 18
comercializados, comercializados y no indicados
Informacidn sobre necesidades especiales en centros educativos. 17
Informacion sobre Centros Residenciales, centros de dia, etc 15
Informacidn sobre Ensayos clinicos 15
Informacion sobre donde se obtienen determinados instrumentos, ayudas, técnicas, protesis etc 11
Informacidn para constituirse asociaciones 7
Informacién de acceso a Rehabilitacion 6
Informacion para constituirse en grupos de apoyo 5
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(Sistema de Informacion sobre
Enfermedades Raras en Extremadura

1 Campanas de sensibilizacion y difusion a
profesionales y poblacion

1 Guia de asociaciones de pacientes y
familiares de Extremadura

O Formacion a profesionales del SSPE
Q Investigacion sobre ER

1 Apoyo econdmico a FEDER-
Extremadura y otras asociaciones de
afectados por ER para proyectos

1 Consejo Asesor sobre ER

 Pagina web institucional Salud
Extremadura: ER
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Planes de salud de Extremadura

 Plan Integral de Enfermedades Raras en
Extremadura 2010-2014

1 Jornadas anuales de Enfermedades
Raras

1 Dia Mundial Enfermedades Raras.
Rueda de prensa.

 Premios FEDER

 Protocolo de coordinacion Sanidad-
Educacion para la atencion a ninos/as con
ER escolarizados

1 Acciones conjuntas con el SEPAD

1 Cooperacion con el Ministerio de
Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad
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Sistema de Informacién de ER de
Extremadura

Prevalencia de ER en Extremadura (periodo trienio 2010-2012)
Casos, porcentaje y tasa de prevalencia especifica por 10.000
habitantes y por sexo.

Hombre 10.95251,24 1.990,10
Mujer 10.422 48,76 1.868,39
TOTAL 100 1.928,84

21.374
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UNIDOS POR LAS

Unidos por las Enfermedades Raras g

. 2Por qué s& Baman Enfermedades Raras?

Las ememedades mras no son exvafias, 52
laman a=l por que por sspamdo cada wna de alias
suele ser poon Fecuenis en la poblaciin (menos
de 5§ casos por 10000 habiantes) pem. en sy
COFjUN T, CONSUER un mprians problama des
safud pliofica.

Exzen aprodmadamente, enire 5000
81000 enfarmedadas raras diferentes segin la
Organizacidn Mundial da [a Salud.

El 8% fanen unonigan genddo idendicado y
mayois s inican en |3 edad infandl

Caracierisficas comunes de las
Enfermedades Raras

- Decconocmient ¥ &t de sendhilzaciin de B
sociedad en o a dlas.

- Zon enfermedades mal conocidas, lo que cigina
At da Informadidn adecuada a los pacenes ¥
zus Samiias, asi coma rerasos en & dagndsicn.

- Buglen sar graves. damens discapacianes,
gFadan ala snonomia del pacente y puedan
il un déidl momor, sensonal o imeledual

-Adokcan de fafta da imamienn sfeaio para B
mayora de ellas

- Tieren necasidades especide: an mateda edu-
cadva, laboral y socEl, ¥ de comiacio con oms
aladadns.

Sistema di Informacidn sobre Enfermedades
Raras en Exiremadura

En la Consajpria de Sanidad y Dependenca
edsis un BgEm que valia B dmersiinde estas
emamedades en la Comunidad Audnoma de
Esvamadura, medans la recogda de wdos los
casas que pusdan edsiren la poblacidn.

Ez wra hermmiena imprescndbls pas mejorar
al comodmiantio en sl campo impukands &

Comtamas con loe profesiondles sanfados en
a=a wea Requenda:

% DETECTAS ALGUN CASO DE EMFERME-
DAD RARA, MOTEICALD.

. 4 0ué s FEDER Extremadura?

Una Delegacdn en Exvemadua da &
Faderacidn Espaficla de Enfermedadss Rams
({FELER).

Ez una enddad =n dnimo de lucro, de Ambio
regonal, en la qua tehaan un gupo de pamonas
Aectadoe, familams, Bomicos y volurtaios, con el
obe@a de AYLDAR & UNA MEJOR RESOLUCICH
OE LOS FROBLEMAS QUE ARECTAN A ESTOS
EMFERMOS.

Imegm & T Asodacionss de Enfarmadades
Raras con sada en Exremadua.

' Servicios que prests FEDER-Extramadura

-Baricio da Infrmacidn y Odentacidn (510)
para afectados, famillams y profesionales
da la saud y educaddn.

-Apayo peimibgen indvidual y grupal.

- Orieiacion y Samisacin de recusos.

- Azemoria juridica.

- Foemacidn en enfermed ades raras.

Direcciones de FEDER-Extremadura y
Asociacianes Faderadas

& padeces dguna emfammedad @A o dees
agin famiia o conocido que la padezca, pone
6 COR1 23010 COn NOS0 s

SSFEDER

Fodem i‘m Expm ks e Foilornmlaikes R
D gpid fm Exoresras

FEDER-Extremaduwra

Jozé MY Alcamz y Alenda, §
Traseras del Edificio Puento Rico. Local {
06011 BADAJOZ

Tedéfono y Fax: 524 252 317
e+l : &ne ma durasient; .
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GUIA de RECURSOS de ASOCIACIONES
v de PACIENTES y FAMILIARES
de EXTREMADURA

c013-2014

MR

Guia de Asociaciones de

Pacientes y Familiares
en Extremadura

@z%%

| GOB[ERNO DE EXTREMADURA

JUNTA DE EXTREMADURA &
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= Navalmoral de la Mata
Valoraciones Charlas Centro de Salud . aconchel
O El Progreso Badajoz
O Villanueva Sur

B Fuente de Cantos

O Barcarrota

B Hornachos

O Villafranca de los Barros

[EnY
©o O

B Azuaga
| Siruela
O Monesterio
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Formacion a profesionales sobre ER

Escucla

dl{' E':-II_IIJ]LI'_- ﬂ
de Ciencias II Escuela de Administracion Publica /
de Extremadura

f.. de la Salud

ANO 2002

¢ Curso de Enfermedades Raras Autoinmunes

s Fecha: 21-22 febrero 2002
= Ponentes: Manuel Posada, Patricia Carreira

¢ Curso: Conocimiento de las enfermedades reumaticas poco habituales
Enfermedades Autoinmunes
= Horas lectivas: 24 horas.
= Lugar de celebracion: Escuela de Estudios de Ciencias de la Salud.
= C/Jerusalén N°2 - 06003 Badajoz
= TIfno: 924-235896
= e-mail: escuelasalud@bs.juntaex.org
= Fecha: 21-22-23 de Octubre del 2002
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Formacion a profesionales sobre ER

Escucla

dl{' E':-II_IIJ]LI'_- ﬂ
de Ciencias II Escuela de Administracion Publica /
de Extremadura

f.. de la Salud

ANO 2002

Curso: Conocimiento de Enfermedades Raras. Introduccién a la Genética

Clinica.
Definicién de Enfermedades Raras. Medicamentos Huérfanos
Manuel Posada de la Paz, Maravillas l1zquierdo Martinez, Maria José Ferrari, Alfredo Avellaneda
Fernandez, Pilar de Andrés Copa y Concepcion Martin Arribas.
Centro de Investigacion sobre el Sindrome del Aceite Tdxico y Enfermedades Raras (CISATER).
Instituto de Salud Carlos I11 (ISCIII).
Fecha: 2, 13, 16 de diciembre 2002
Badajoz

Curso Medicina Interna
1. Genética e Inmunologia.
2. Enfermedades infiltrativas y metabolicas que afectan al higado.
3. Trastorno del metabolismo intermediario: Porfirias.
4. Enfermedad de la unién neuromuscular: Miastenia Gravis y busqueda de trastornos asociados.
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ANO 2003

Curso: Diagnostico y Tratamiento de Enfermedades del adulto de base genética
Fecha: 17, 18, 19 y 20 Noviembre 2003.

Curso: Abordaje multidisciplinar de las enfermedades neuromusculares
Fecha: 27,28, 29 Octubre 2003

111 JORNADA de AITE (Asociacion Intervencion Temprana Extremena)
“Intervencién Familiar en Atencion Temprana”
Mesa Redonda sobre “Comunicacion del Diagnostico a la familia”

M2 José Sanchez Martinez, Médico y Delegada de FEDER-Extremadura.
Fecha: 2003

Taller de encuentro entre los técnicos de las asociaciones andaluzas
Intervencion Social en Andalucia
Estrella Mayoral

Fecha: Noviembre 2003
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Il Congreso Internacional de Medicamentos Huérfanos y Enfermedades Raras
El paciente y el medico ante una enfermedad rara
Fecha: 18 al 21 de Febrero 2004
M2 José Sanchez Martinez, Delegada de FEDER-Extremadura

Seminario: “Abordaje sociosanitario y psicologico de las Enfermedades Raras"*
Analisis situacional de las enfermedades raras en Extremadura
M2 José Sanchez Martinez. Médico. Delegada de FEDER-Extremadura.
Aspectos sociales. El asociacionismo en las ER
Estrella Mayoral Rivero, Trabajadora Social de FEDER.
Fecha: 17 al 28 de mayo 2004
Horario: 17 a 21 horas.
Ayuntamiento de Badajoz
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ANO 2004

Abordaje multidisciplinar de las enfermedades neuromusculares
Fecha: 27- 28- 29 de octubre 2004
Escuela de Estudios de Ciencias de la Salud de Badajoz
C/ Jerusalén N° 2
Tel.: 924 014750

Diagnostico y tratamiento de las enfermedades del adulto de base genética
Fecha: 8-9-10 de Noviembre 2004
Escuela de Estudios de Ciencias de la Salud de Badajoz
C/ Jerusalén N° 2
Tel.: 924 014750
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Jornada sobre errores innatos del metabolismo
XX Aniversario de Programas de Cribado en Extremadura
Fecha: 26 y 27 de Enero de 2.005
Lugar: Hotel Barcelé Zurbaran. Badajoz
Estrella Mayoral

Proempleo I. Cuidador de Enfermos Cronicos
El cuidador ante las Enfermedades Raras
Fecha: enero de 2005
Estrella Mayoral
Badajoz

Conferencia Europea en Luxemburgo
Carga economica de las enfermedades raras, ¢como esta compensada?
Fecha: 21y 22 de junio 2005
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Ponencia en el Senado de Madrid
¢, Estan satisfechas las necesidades de los afectados por enfermedades raras?
Fecha: 14 de junio 2006
Madrid

Proempleo Il. Propuesta de proyecto. Accion formativa; cuidador de enfermos

cronicos.
El cuidador ante las enfermedades raras.
Duracion de curso 35 horas.
Fecha: 1 al 21 de Septiembre 2006
Horario: Tarde

Curso relajacién-Centro Salud de la Paz
Fecha: 24 de octubre al 28 de noviembre 2006
Horario: Martes de 17 a 19 horas
Estrella Mayoral y M2 José Sanchez
Badajoz
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ANO 2007

11 Congreso Internacional de Medicamentos Huérfanos y Enfermedades Raras
Accesibilidad de los pacientes con E.R. a los recursos sociosanitarios
Fecha: 14 al 17 de febrero 2007. Sevilla
Estrella Mayoral
Accion formativa. El cuidador ante las ER.
Cuidador de enfermos crénicos
Fecha: 22 de octubre 2014
Estrella Mayoral

Educacion sociosanitaria para afectados de enfermedades reumaticas raras

ANO 2008
Charla IES Castelar. CAE

Enfermedades Raras
M2 José Sanchez Martinez. Fecha: Abril 2008

FORUM Salud 2008

Atencion sociosanitaria ante un paciente con ER. Necesidades de los pacientes. Itinerario de un
paciente. Fecha: 29 al 31 de mayo 2008. Don Benito, Badajoz
Estrella Mayoral
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ANO 2008

Curso Participacion Comunitaria en Salud
El papel de las asociaciones de pacientes y familiares
Fecha: 1, 2 y 3 de octubre 2008
Ponente: Estrella Mayoral/Eva Molinero
Escuela de Administracion Publica de Extremadura. Badajoz

Curso de Especialista Universitario: Comunicacion y Salud
Papel de las Asociaciones de Pacientes
Fecha: 17 de octubre de 2008
Mérida
M2 José Sanchez Martinez

ANO 2010

CURSO Participacion Comunitaria en Salud
Fecha: 11-14 de Mayo 2010
Horario: 9:00 a 14:00h
Ponente: Estrella Mayoral/Eva Molinero
Lugar: Escuela de Estudios de Ciencias de la Salud de Badajoz
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ANO 2011

CURSO Actuaciones y recursos para el manejo de las enfermedades raras
Horas lectivas: 20 horas.
Alumnos: Profesionales sociosanitarios multidisciplinares
Ponente: Eva Molinero/Estrella Mayoral
Lugar: Escuela de Estudios de Ciencias de la Salud de Badajoz

ANO 2012

CURSO Actuaciones y recursos para el manejo de las enfermedades raras
Horas lectivas: 20 horas.
Alumnos: Profesionales sociosanitarios multidisciplinares
Ponente: Eva Molinero/Estrella Mayoral
Lugar: Hospital San Pedro de Alcantara de Céceres

ANO 2013

CURSO Actuaciones y recursos para el manejo de las enfermedades raras
Horas lectivas: 20 horas.
Alumnos: Profesionales sociosanitarios multidisciplinares
Ponente: Eva Molinero/Estrella Mayoral
Lugar: Hospital Virgen del Puerto de Plasencia



{ /< FEDER C
Coreferia de Salud y Poditica Socksanitria SES !':;'-J" " E— ll';,wmiff. c?E::
Investigacion en ER
| |
m® FundeSalud

Linea preferente para ER desde 2003: ayudas economicas para
realizacion de proyectos de investigacion socio-sanitaria

Calidad de vida en pacientes
con enfermedades raras

de Extremadura Enfermedades raras

en Extremadura

JUNTA DE EXTREMADURA

JUNTA DE EXTREMADURA
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ADMINISTRACION + ASOCIACIONES DE PACIENTES
Juntos logramos mas

PARTICIPACION COMUNITARIA EN SALUD

Subvenciones anuales desde el ano 2008 para impulsar
la accion solidaria de FEDER vy el desarrollo de
proyectos de participacion comunitaria en salud

Ordenes de convocatoria de concurrencia publica de subvenciones
para la financiacion de proyectos en el ambito de PCS
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ADMINISTRACION + ASOCIACIONES DE PACIENTES
Juntos logramos mas

PARTICIPACION COMUNITARIA EN SALUD

Ordenes de convocatoria de concurrencia publica de subvenciones
para la financiacion de proyectos en el ambito de PCS

SUBVENCIONES ASQCIACIONES DE PACIENTES ¥ FAMILIARES
PARA PROYECTOS PCS EN EXTREMADURA 2008-2012

G0 541

>V 47,5

2008 2009 2010 2011 2012
ANO

3 INMFORTE (x10.000) @ ASOCIACIONES




GOBIERNO DE EXTREMADURA

Consejeria de Salud y Pofitica Sociosani iz

APOYO ECONOMICO A FEDER ;“_’é

¥

PARTICIPACION COMUNITARIA EN SALUD

Ordenes de convocatoria publica de subvenciones para la
financiacion de proyectos en el ambito de PCS

2008
2009
2010
2011
2012
2013
2014

Unidos

%

o~ badll

k]

L

Proyecto UNIDOS.
Programa de apoyo
psicosocial y
proyecto de
participacion
comunitaria en salud
para los afectados
por enfermedades
raras

204.000 euros

Fam
L —_—
Credy

.&,,/ =

AOMINISTRACION + ASOCIACIONES DE PACTENTES
Juntos logramos mas
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CONSEJERIA DE SANIDAD Y DEPENDENCIA

DECRETO 1712009, de 24 de fulin, por of que se crea el Consefo Asesor sobre
Enfermedades Raras del Sistema Sanitario Publico de Extramadura. (zoeoaoiss)

El Plan de Sakud de Extremadura 20092012, sprobado en Comsejo de Goblemo de 20 de
febrern de 2009, ha contemplada b inclusddn de las Erfanmed sdes Rarss como un sres de

intesrvendiin prioritars, poniendo de manifisto s neossdsd de reslizar & sfusrms sopecisbes
para shardar edes anfarmedades

Dl haoe afics, desde &l Siktema Sanitarda Poblics de Bdbremadura o= Bevan & cabo estra- . DeCretO 171/2009, que Crea

tegies encaminsdas al conocimisnto y 18 supescan de las necesidades de los afectados por
enfermedades mras, desamallindase distintos programas @ma & de Prevenddn de Ermres

i b s A s el Consejo Asesor sobre ER

San consideradas mmao enfermedades @@s, sagin el Man de Salud, aquellas patalogiss que
tienen una prevalencis baja (menor de dnco casos por 10,000 habits ntes de farma glabal),

pefigr de muerts o de invalder coini, escma infarmacian de s st pstogenia de s enr- d I S' . . 7 .

medad yo necesidad de al menos un medicamento huérfano para s tratamiento, aya ind- e ISteI I la an Itar I O u I CO
dencis &n ks Salud Piblics moties b necesdad de crescidn de este Comselo Meesar, dado &l

deedam significativa de ls calidad de vids de los sfectados y sus familams:

Par 1 s, y en e dessrrlla de bs stegias para  sbardaje imegral de s enfermedsdes de EXtremad u ra'

raras an nosstno media, &l Pan de Sald da Bdwmmadura 2009-2012 ha entendida remmendabla, -

cantar @n un drgana stesr que, en apopo del y exktente Canseln Oentlficn fessor dd Sistema

Sanitario Piblco de Extremadura, ponga a disposicdn de las sutoridades sanitadas infommadian
de ulilidsd y ssesammien o para ls toma de dedsionss &n tomo & aste problems de sshud.

= 7 -
Ls creacidn de este nuevo drgana = anmancs &n L sstotegis de parScipaciin del Skstema A t t

Sankario Piblio de Extremadura, &n cuanio & dnganos de cardcter consultivo se refiers, @l SeSO ral I Ilen O ecnICO e
coma expresa e articula 15 de ls Ley 10/2001, de 28 de junis, de Salud de Extremadura, al

dispaner que la Junta de Extremadura podrd establecer drganas de partidpaddn a otos

- = s
fiivedes: de I8 erganimaciln funclonsl del Skema Swniltart Pibllca de Extremadurs, con 18 I nfo rmaCIOn SOb re E R a Ia
finalidsd de ssesomr & ke mmespondisntes drganos dimdives & implicar & las arganimcio-

nes sociales v dudadanss con &l objefivo de shanzar mayones niveles de ssbd,

En virtud de b expuestn, y de mnfamidsd @n o artiulo 90.2 de la Ley 1/2002, da 28 de CSD

fabrern, dal Goblema y de ls Administraciin de la Comunidsd Autbnoma de Btremadus, &

propuesta de la Consejera de Sanidad y Dependends, de scendo con & Consejo Consubiva

de Btremadum y previa deliberaddn del Consejo de Goblemao en su reunidn del dis 24 de

Julia de 2009,

e Cuenta con representantes de

El presente Decretn Sene por objeto oear y regulsr & Comsejo dsesor sobre Enfermedades

S S bk v, st o Dl Gl FEDER como miembros del
Consejo
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Portal Salud Extremadura

www saludextremaduracom/web/portalsa ectivos/enfermedadesra =

k ] 6‘ V Salud

Extremadura

DE EXTREMADURA

& PERFILES Cmdadanos

2 olctvo 0 Enfermedades Raras

; UN'DOS POR ‘ " ll!rm.niéndr Interés
LAS ENFERMEDADES RARAS NG| - oo o

Materinies FEDER

Az Svicades Formativ e
on? Regntro Erfermecaces Rivs
Lo mas keco

wdades rares 300 aquellas gue Dieren ura baje InGidencia en by poblacidn. Sin embargo, las patologias poco frecuertes

un Qran ndmero de personas . yd Que segUn lb Organzaciin Mundial de Iy Salud (OMS), existen Cerca de 7.000 Enlaces
S rarns que afectan al T% de la poblacidn mundial,

Fecerasce Canaicin s Drisrrecsses

. Qoo
NEIderdca Ccomo fard, Cada erfermecad espea®ica stio puede Mectar & un Pumerd kmitado de personas. Concretamerte,
Cth & mencs de § de cade 10000 habetartes. Bn total, se estima Que en Eipadls enisten mibs de J millones de personas
wdades pOCo frecuentes. Por esta raddn, Cudlguier Persord puede sufrir urd patclogd POCo frecusnte, en Cualduer etaps
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PLAN DE SALUD DE EXTREMADURA

Area de intervencion:
Enfermedades Raras

Plan de Salud de Extremadura
2013-2020
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Plan Integral de ER en Extremadura
2010-2014

Estrategia en

Enfermedades Raras

del Sistema Nacional - b
de Salud

Plan Integral de
Enfermedades Raras

en Extremadura
2010-2014

SANIDAD, 2009
MIMISTERIC' DE SANIDAD Y POLITICA SOCIAL
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¢+ Enmarcardo en la Estrategia en ERdel Sistema Nacional de
Salud, Extremadura es pionera junto a Andalucia, en
establecer un Plan global sobre ER basado en la atencion
Integral, multidisciplinar y coordinada entre los diferentes
ambitos (sanitario, social, educativo, laboral, asociativo); y
en el impulso a la investigacion, la formacion y los sistemas
de informacion, areas fundamentales para conocer la
etiologia y evolucion de estas patologias, y mejorar su
diagndstico y tratamiento.

+ | a Responsable de la Accion Social en FEDER ha
formado parte del grupo de trabajo que ha elaborado este
Plan.
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; & Plan Integral de ER en Extremadura 2010-2014:

%

¢ Caracter participativo y multisectorial del Plan en cuya
elaboracion han participado tanto afectados, como
profesionales, sociedades cientificas y administracion,
estando representados todos los sectores relacionados con
las enfermedades raras.

+ Esta metodologia ha permitido que las actuaciones
planteadas estén basadas en las necesidades detectadas y
en los recursos disponibles, buscando soluciones de mejora
efectivas y eficientes.
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Reducir la morbimortalidad
atribuible a las ER en la
poblacion extremena y
garantizar una atencion
Integral  (biopsicosocial) e
Interdisciplinar al paciente, su
familia y/o cuidadores desde la
perspectiva de la equidad y la
calidad en la atencion.
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PLAN INTEGRAL DE ENFERMEDADES RARAS EN EXTREMADURA 2010-2014

® Analisis de Situacion

® 8 Areas de Intervencion
14 OBJETIVOS

59 LINEAS DE ACTUACION

Prevencion primaria y Deteccidon precoz

Asistencia integral. Diagnostico y tratamiento

Sistemas de Informacioén

Formacion

Investigacion

Terapias

Participacion comunitaria. Asociacionismo

Coordinacion e integracion interinstitucional

+ EVALUACION para conocer el grado de cumplimiento de
los objetivos y acciones
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| Jornadas Extremenfas de ER
Unidos

Area de Salud: Badajoz Fecha: 21 abril 2007

¢ Guillermo Fernandez Vara | JORNADAS EXTREMENAS DE ENFERMEDADES RARAS

+ Julian Mauro Ramos Aceitero

Consejero de Sanidad y Consumo

INTERESADOS EN ASISTIR
PONERSE EN CONTACTO:

FEDER-Extremadura
TIf.: 924-252317 | 924 240066
extremadura@enfermedades-raras.org

Responsable del Servicio de Epidemiologia

¢ Guadalupe Muioz Ciarreta
Psiclloga de la Consejeria de Bienestar Social

+ José Ramodn Hidalgo Antequera
Defensor de los Usuarios del Sistema Sanitario

Badajoz 21 de Abril de 2007 a las 10:00h
Salon de Actos Casa de la Mujer
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|l Jornadas Ex't'remeﬁas de ER

~ Hacia una Plan Extremefio de ER
Area de Salud: Caceres Fecha: 19 de Abril de 2008

FEDER [pompis

¢+ M?2Jesis Mejuto Carril
= Consejera de Sanidad y Dependencia

¢ Jose Luis Ferrer Aguareles
= DG de Planificacién, Ordenaciony C

¢ Margarita de la Fuente Gomez
= Directora del CADEX ] Hacla

n plan
| extremefia

¢ José Ramon Hidalgo Antequera R
= Defensor de los Usuarios del Sistema Sanitario

+ Déamaso Villa Méndez
= Director Gerente del SES

11 J0RNADAS EXTHEMERAS
de ENFERMEDADES RARAS

¢ Eva M2 Molinero San Antonio
= Jefa Servicio Participacion Comunitaria en Salud
de la D.G. de Salud Publica del SES
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11 Jornadas Extremenas de ER

Recorriendo Unidos Dejamos Huella
Area de Salud: Don Benito Fecha: 25 abril 2009

I Jeerradas Evtresnefad 3 Enfermedsilss Rarai

s Guillermo Fernandez Vara
e Presidente de la Junta de Extremadura

= José Luis Ferrer Aguareles
e Director General de Planificacion, Ordenacion y Coordinacion Sanitarias

=  Eva M2 Molinero San Antonio

e Jefa Servicio Participacion Comunitaria en Salud de la D.G. de
Salud Publica del SES

Reocarricnde Unildos
Diwjamos Husila

Don Benito, Sabade 2§ de Abril de 3009
FEVAL .- lisstituchdn lerial de Extremadiira
o ¥ YA oo FEDER

T i

D
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IV Jornadas Extremefias de ER

Ya tenemos un Plan de Enfermedades Raras en Extremadura, por los

) derechos de los Afectados
Area de Salud: Plasencia Fecha: 5 junio 2010

I JORNADAS EXTREMENAS
de ENFERMEDADES RARAS

Plasencia 5 de Junio de 20010 Hotel AZAR

+ José M? Vergeles Blanca
= DG Planificacion, Formacion y Calidad de la
Consejeria de Sanidad y Dependencia

¢ Raquel Puertas Hernandez
= Concejala de Sanidad del Ayuntamiento de Plasencia

¢ Eva M2 Molinero San Antonio
= Jefa Servicio Participacion Comunitaria en Salud de
la D.G. de Salud Publica del SES

¢+ Belén Sanchez Montero
= Gerente del Area de Salud de Plasencia
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V Jornadas Extremenas de ER

Hacia la Asistencia que necesitamos
Area de Salud: Mérida Fecha: 7 de Mayo de 2011

\ JORNADAS EXTREMERAS DE ENFERMEDADES RARAS
Decrads IS o Cneer Sy Depende

Guillermo Fernandez Vara
= Presidente de la Junta de Extremadura

Ceciliano Franco Rubio
= Gerente del Servicio Extremefo de Salud SES

Clarencio Cebrian Ordiales
= DG Salud Publica del SES

Andrés Bejarano Bueno
= Gerente del Area de Salud de Mérida

Eva M2 Molinero San Antonio
= Jefa Servicio Participacion Comunitaria
en Salud de la D.G. de Salud Publica del SES

Elisa Mufioz Godoy
= Concejala de Salud del Ayuntamiento
de Mérida

José Ramoén Hidalgo Antequera
s Defensor de los Usuarios del Sistema Sanitario

INSCRIBETE
924252317

(e,

Meérida, 7 de Mayo de 2011
HOTEL LAS LOMAS de 9h a 14h




{' g-,uw%; Unidos
GOBIERNO DE EXTREMADURA ) ‘-’E"’VC EEDER & CF
Corsaeria de Salud y Politica Sociosanicein SRR (et Cr{ <_ ..r

VI Jornadas Extremefias de ER

_Abordaje del Dolor y la Rehabilitacion en ER
Area de Salud: Navalmoral de la Mata Fecha: 28 abril 2012

Isabel Noblejas V1 A0RNADAS D ENFERMEDADES RARAS

- Concejala de Sanldad de Navalmoral de Ia Mata Centro Escolar Virgen de Guadalupe (Los Maristas)

] . “Abordaje del dolor
Eva M2 Molinero San Antonio

y rehabilitacion en ER”
= Jefa Servicio Participacion Comunitaria en Salud de
la D.G. de Salud Publica del SES

Julian Mauro Ramos
= Responsable del Servicio de Epidemiologia del SES

Luis Miguel Pérez Escanilla
= Director Médico del Area de Salud de Navalmoral de la Mata

José Ramoén Hidalgo Antequera
s Defensor de los Usuarios del Sistema Sanitario

INSCRIBETE por 5€
924252317

extremadura@enfermedades-raras.org
GOBIERNO DE
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V11 Jornadas Extremefas de ER

Unidades, Servicios y Centros de Referencia para las

] Enfermedades Raras
Area de Salud: Badajoz-Llerena-Zafra Fecha: 26 y 27 de Abril de 2013

VIl Jornadas Extremenas
de Enfermedades Raras

Badajoz 26y 27 I:IE Ahril 2013

Hurpital infantla Ceinting -

Luis Alfonso Hernandez Carron
= Consejero de Salud y Politica Social

Francisco Javier Fragoso Martinez
= Alcalde Ayuntamiento de Badajoz

César Téllez Boente
= Gerente Areas de Salud Badajoz-
Llerena-Zafra

Joaquin Garcia Guerrero
= Director Gerente del SES

Cristina Herrera Santa Cecilia
s Directora Gerente del SEPAD

Eva M2 Molinero San Antonio
= Jefa Servicio Participacion Comunitaria = ~
en Salud de la D.G. de Salud Publica del SES

umm Bervicios y Centros de
para Enfar dos Faras

Decdarafian o Wmimis Sasiers po b
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VIII Jornadas Extremefias de ER

Atencion a las Enfermedades Raras en Extremadura
Area de Salud: Badajoz- Llerena-Zafra Fecha: 5 Junio 2014

VIl Jornadas Extremenas

de Enfermedades Raras
Badajoz 5 de Junio de 2014

Tl P Ciried - hadd Geaddars

¢ Luis Alfonso Hernandez Carron
= Consejero de Salud y Politica Social

¢ Francisco Javier Fragoso Martinez
= Alcalde Ayuntamiento Badajoz

¢ Joaquin Garcia Guerrero
= Director Gerente del SES

¢ Eva M2 Molinero San Antonio
= Jefa Servicio Participacion Comunitaria
en Salud de la D.G. de Salud Publica del SES

¢ (César Diez Solis
= Secretario General de Educacion

+ Francisco José Barriga Medina
= Subdirector de Atencion Especializada

¢ (César Téllez Boente
= Gerente de las Areas de Salud Badajoz-
Llerena-Zafra
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VIl Jornadas Extremenas de ER

Atencion a las Enfermedades Raras en Extremadura
Area de Salud: Badajoz- Llerena-Zafra Fecha: 5 Junio 2014

+ Nicolas Bureo Gutiérrez
» Director de las Areas de Salud Badajoz-Llerena-Zafra |

¢ Mercedes Garcia Alonso
= DG Salud Publica

+ Margatita Pérez Egea
= Avrea de Bienestar Social de la Diputacion de Badajoz

¢ Bibiana Frutos Martin
= Areade Cooperacion y Participacion de la Diputacion de Badajoz

¢ Mercedes Cortés
= Servicio de Participacion Comunitaria en Salud
de la D.G. de Salud Puablica del SES

¢ Gloria M2 Salete

= De la DG de Planificacion, Calidad y Consumo

¢+ Verodnica Martin Galan
= De la DG de Asistencia Sanitaria
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Reconocimientos a la Delegacion
Extremena

+ Premio ‘Adalid de la Paz’ de La Albuera

El 16 de Mayo de 2013, la delegacion extremefia de la Federacion Espafiola de
Enfermedades Raras recibe del Ayuntamiento de La Albuera el Premio Adalid
de la Paz en reconocimiento a su labor en la region.

Este premio fue creado por el Ayuntamiento en 1999 para “Hombres, mujeres,
organizaciones y colectivos que por su trayectoria y trabajo se hayan distinguido
por la defensa de la paz y la libertad, por la concordia de los pueblos que sufren
de una forma u otra la carencia de estos pilares basicos en cualquier convivencia
solidaria y democratica”.

Los premios son destinados a personas e instituciones que profundizan en los
valores que tradicionalmente se han destacado en la conmemoracioén de la
batalla: la solidaridad, la concordia y el respeto mutuo a las diferencias historicas
y culturales entre las diversas naciones y el activismo a favor de la paz.

Este premio que profundiza en la solidaridad, la concordia y el respeto. El
premio se entregod dentro de los actos conmemorativos de la Batalla de La
Albuera.
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Reconocimientos a la Delegacion
Extremena

¢ Premio Humanidad por la Cruz Roja

El Consejero de Salud y Politica Social, Luis Alfonso Hernandez
Carron, entrego el premio el pasado 25 de octubre de 2012 en el Teatro
Carolina Coronado de Almendralejo.

La Delegacion de FEDER en Extremadura ha sido galardonada con el
premio Humanidad de la Cruz Roja en la modalidad del Principio de
Unidad, por su trabajo a favor de la creacion de una cultura de
solidaridad comun dentro de su propio ambito de trabajo y la generacion
de redes interrelacionada para la prestacion de servicios.

Este galardon es una recompensa a todo el trabajo realizado y nos da
fuerza e ilusion para seguir ayudando y apoyando a las personas con
enfermedades poco frecuentes en Extremadura.
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Reunion Consejeros de Sanidad y Educacion,
con FEDER-Extremadura
Protocolo de coordinacion ER
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Protocolo de coordinacidon sanidad-educacion

para la atencion a ninos/as con ER escolarizados

+ La Consejeria de Salud y Politica Social y la Consejeria de Educacion y
Cultura crearan junto con la Federacion Esparnola de Enfermedades
Raras (FEDER) un protocolo de coordinacion para garantizar un
abordaje integral de los nifios y nifias con enfermedades poco
frecuentes que se escolarizan en Extremadura.

+ Asi lo han acordado los responsables de Salud y Politica Social, Luis
Alfonso Hernandez Carron, y de Educacion y Cultura, Trinidad
Nogales, en la reunion que han mantenido en Mérida con la responsable
de Accion Social de FEDER, Estrella Mayoral, en la que ademas
estuvieron presentes el representante de FEDER en Extremadura,
Modesto Diez, y el gerente del SES, Joaquin Garcia Guerrero.

+ Es la primera vez que dos consejeros de manera conjunta reciben a
FEDER para conocer sus inquietudes y propuestas.
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Protocolo de coordinacion sanidad-educacion
para la atencion a ninos/as con ER escolarizados

__ + REUNION GRUPO DE TRABAJO
SANIDAD-EDUCACION-FEDER

Reuniones de caracter técnico, para
precisar la manera de ordenar los
recursos de las dos carteras para la
atencion coordinada y protocolizada de
ninos con Enfermedades Raras en
escolarizacion
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Estructurar una red
Integrada para la
atencion especifica ER en

Disponibilidad de un NODO DE
COORDINACION que garantice
la coordinacion de recursos,
referente para profesionales y
pacientes y permita la continuidad
asistencial de los pacientes con ER
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ESQUEMA EXPRESIVO DE LA RED INTEGRADA DE ATENCION

Ambito de
Planificacion

CONTINUADA DE ENFERMEDADES RARAS
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PLAN INTEGRAL de ER 2010-2014
ESTRATEGIA en ER del SNS
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Afectados por ER en Extremadura

-
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+ Prevalencia baja: <5 casos por 10.000 habitantes

¢ Peligro de muerte o de invalidez cronica
(dependencia permanente del sistema socio-
sanitario)

¢ Escasa informacion de la etiopatogenia de la
enfermedad y/o necesidad de al menos un
medicamento huérfano para su tratamiento

Casos estimados: 60.000 — 80.000

Casos registrados: 21.374
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CARACTERISTICAS COMUNES

¢ Enfermedades mal conocidas: falta de informacion y sensibilizacion
social.

+ Dificultad en la obtencion de un diagnostico rapido.

+ [alta de tratamiento efectivo y de farmacos eficaces para la
mayoria de ellas (patologias huérfanas) .

¢ Dificultad para conocer la distribucion de los pacientes y los
recursos sanitarios operativos (centros de referencia, profesionales,
Investigadores): dificultad para realizar estudios.

¢ Importante carga de enfermedad en afectados y en entorno: el 65%
son patologias graves, altamente discapacitantes.

* Requieren estrecha coordinacion entre todos los dispositivos de
atencion sanitaria, sociales, educativos y laborales.
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Punto de conexion centralizado para localizar los recursos ya existentes
iImplicados en la atencion a los afectados por una enfermedad
minoritaria o poco frecuente, y reorganizar los mismos de forma
coordinada y eficiente en el Sistema Sanitario Publico, y en otros
ambitos de actuacion como el educativo, social y laboral.

Desde su inicio FEDER Extremadura ha mostrado esta necesidad.

En el 2010 comenzamos a trabajar para que esto fuera posible. En el afno
2013, en la celebracion de nuestra VII Jornada Extremenas de
Enfermedades Raras, el Consejero de Salud y Politica Social, Luis
Alfonso Hernandez Carron, sorprendiendonos a todos anuncio su
elaboracion y su interés en trabajar en conjunto con FEDER
Extremadura.
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Nodo o nucleo de coordinacion, como dispositivo administrativo protocolizado, que facilite
la coordinacion de recursos en todo el proceso, actlie como nexo para profesionales y
pacientes, haga posible el acceso a un diagnostico correcto en el plazo mas breve posible, y
facilite la atencion integral y continuidad asistencial a los afectados por ER en Extremadura

*
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Asociaciones (FEDER) y otras

Médicos
* AP

* INSS
* Ofros

MSSSI

‘web

“email

- sesiones N

Creer

AP
Farmacia
Salud Mental

~ CRC

*2elétono Epidemiologia

Participacion Comunitaria
SSlI
G. Prensa e

DG PSyF Competente
* AE

« AP

Consejo
Asesor ER

Equipo basico Equipo colaborativo

Discapacidad

N . Dependencia

Educacion e

Empleo

--------------------

Otras Consejeria
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Elaborar el mapa de recursos, el catalogo de profesionales que
atienden a los afectados por ER en Extremadura y colaborar en la
creacion y difusion de la base de datos de centros de atencion a las
ER en el territorio nacional.

Apoyar la promocion del Registro de ER de la CCAA de
Extremadura.

Difundir la existencia del NAPER a todos los profesionales.
Coordinar la atencion sanitaria, guiando al paciente entre Atencion

Primaria y Especializada (medico hospitalario competente en ER);

la derivacion a otras CCAA, etc.
Asesorar a los profesionales en la atencion a los afectados.
Informar y asesorar a los afectados y familiares de ER.
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FUNCIONES NAPER \
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10.

Difundir y potenciar la formacion e investigacion en ER, asi como los
distintos tratamientos o terapias (medicamentos huéerfanos y ultra-
huérfanos).

Trabajar conjuntamente con las asociaciones de afectados por ER en
Extremadura y con la industria farmacéutica o entidades relacionadas.

Potenciar y colaborar en los eventos de difusion y comunicacion
relacionados con ER.

Asesorar y coordinarse con otras unidades implicadas: educativa, social
y laboral, aportando la informacion sanitaria sobre plan de vida y
cuidados que requieren los afectados a fin de ofrecerles, una atencion
Integral en educacion, apoyo social e informes de adaptacion laboral.
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(QUE APORTA A LOS PROFESIONALES?

. Orientacion en el ambito de las ER.

2. Informacion actualizada sobre las distintas ER (base de datos de Orphanet),

los recursos disponibles a nivel regional, nacional e internacional en el
diagnostico y tratamiento de las ER y la investigacion existente.

. Punto accesible de coordinacion con el resto de profesionales implicados en
la atencidn a afectados por ER.

. Conocimiento de los profesionales competentes en enfermedades raras a
nivel regional y nacional y de los centros con protocolos SIFCO-CSUR
dedicados a ER.

. Informacion sobre las asociaciones de afectados que trabajan en
Extremadura y los servicios que ofrecen.

. Coordinacion y asesoramiento en la atencion a los afectados y familiares
con el ambito educativo, social y laboral.
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¢ QUE APORTA A LOS PACIENTES?

. Punto accesible de atencidon personalizada para afectados vy
familiares.

. Atencion multidisciplinar y coordinada entre los distintos
profesionales que les atienden (médico guia).

. Celeridad en tiempos de espera para confirmacion diagnostica
y tratamientos.

. Evitar duplicidades en pruebas diagnosticas y de seguimiento.

. Informacion actualizada sobre las distintas ER (base de datos
de Orphanet), los recursos disponibles a nivel regional,
nacional e internacional en el diagnostico y tratamiento de las
ER y la investigacion existente.
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¢ QUE APORTA A LOS PACIENTES?

Catalogo de profesionales competentes en enfermedades raras
regional y nacional.

Informacion sobre asociaciones de afectados por ER que
trabajan en Extremadura.

Seguridad y apoyo emocional al pacientes y sus familiares en
el proceso de la enfermedad.
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+ Catalogo de profesionales
+ Mapa de recursos
* Plataforma Web, teléfono e email g ... wonseen

RECURSOS ACTUALES DEL SISTEMA SANITARIO
EXTREMERNO PARA LA ATENCION DE PERSONAS
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Recordamos a los que ya no estan, porque
seguiremos su esfuerzo.

Esperamos a todos los que vendran,
porque son nuestra inspiracion cada dia.

Muchas gracias
por la atencion




