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Situacion en Murcia

Atencion

¢, Cual es la situacion actual respecto a la ATENCION en
ENFERMEDADES POCO FRECUENTES en Murcia?



Factores clave para las ER
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Gobierno: Legislacion en ER {;’f”ﬂfl@ﬁ@ﬂ

El Plan Regional de Accidn para Personas con Enfermedades
Raras de Murcia 2009-2012

A LAS ENFERMEDADES RARAY

Plan de salud 2010-2015 de la Regidon de Murcia se dedica un apartado R o
por primera vez en un plan de este tipo a las enfermedades poco frecuentes como
ambito de actuacion. Entre los propdsitos a desarrollar se citan dos vinculados a las
politicas sociales: “potenciar la integracion social de los pacientes afectados, incluyendo
los sectores educativo, laboral y de servicios sociales”; y “proporcionar una asistencia
integral socio-sanitaria que garantice la continuidad asistencial a las personas
afectadas, brindando respuestas adaptadas a sus necesidades”.

La Ley 3/2009, de 11 de mayo, de los Derechos y Deberes de los Usuarios del Sistema

Sanitario de la Region de Murcia. apartado de Especificidades en relacion a colectivos que merecen
especial Proteccion. En su articulo 15 hace referencias a Colectivos especificos. “ los profesionales y centros
sanitarios que atiendan a usuarios que pertenezcan a colectivos que merezcan una especial proteccion, tales
como, , enfermedades raras...... la Consejeria competente en materia de Sanidad promovera planes o
programas sanitarios y sociosanitarios especificos de actuaciéon dirigidos a estos colectivos,
procurando en los supuestos en que sea necesario la adecuada coordinacidon con la Consejeria competente en
materia de servicios sociales”.



Informacion y Formacion

Problema

+ Falta de informacion y formacion
de los afectados, profesionales,
sociedad

« Falta de datos actualizados de las
ER

* Retraso del diagndstico

+ Falta de coordinacion entre
profesionales

* |neficiencia en el uso de recursos
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Respuesta

SER.

SISTEMA DE INFORMACION
SOBRE ENFERMEDADES RARAS
DE LA REGION DE MURCIA

NUEVO TELEFONO
Servicio Informacién y Orientacion
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Informacion y Formacion: SIER

ENERO 2010 Creacion del SIER
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SOBRE ENFERMEDADES SARAS ==Hombre <=Mujer ==s=Ambos

DE LA REGION DE MURCIA
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Gobierno: SIER

Grandes Grupos

16000

100%

14000

- 80%
12000

10000

- 60%

8000

6000 [ 40%

4000

- 20%
2000

0%




pdad py
=Yg

7. Ruta de derivacion oY FEDER
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Problema Respuesta

*Nivel de preocupacion ante barreras fronterizas que se
encuentran en el acceso a prestaciones esenciales. Rango
1 (poco preocupado) a 5 (muy preocupado).

Ruta de derivacion en
cualquier punto de

Espana

Denegacion de Canalizacion al extranjero

Denegacién de Canalizacion entre
Hospitales incluso de la misma Comunidad
Auténoma

Denegacion de Canalizacién a otra
Comunidad Auténoma

T T T T T T T
1,00 1,50 2,00 2,50 3,00 3,50 4,00 4,50
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CSUR designados {S"¢ FEDER

Problema Respuesta

Descoordinacion especialistas,

Centros, Servicios y
alto coste enfermedad

Unidades de

Referencia en ER
fotal genera! designados en SNS
(en blanco)
XFR
PW C.S.UR:
MPS , €entrosfSenvicioslylUnidadesidelReferencia
HISTIO M Cubierto ._ ,_
FQ | B No cubierto I
ESCL
EB
DMD
0% 20% 40% 60% 80% 100%

Fuente: Elaboracion propia a partir de datos del Proyecto BURQOL-RD

*Coste anual de Visitas médicas a Especialistas hechas por
pacientes con enfermedades raras realizadas en los ultimos 6
meses. Porcentaje de cobertura
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Mapa de expertos ER

Problema Propuesta

Mapa de expertos

5a 10 anos para un
diagnastico
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Investigacion en ER : *-’“"";'EEDEE
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: ., Investigacion en ER
 Falta de financiacion

 Falta de informacion

* Ensayos clinicos: menos
participantes

« Urgencia de la
investigacion/ Proceso de
investigacion largo
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Acceso equidad tratamientos g‘jE‘_"";‘_,EE_QE%Ei

» Medicamentos Huérfanos
financiados desde Fondo de
Cohesion

s
?

 Medicamentos coadyuvantes
como medicamentos de
aportacion reducida

Inclusion de medicamentos ER en
Cartera Basica de Servicios SNS

esenciales
para la vida
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Acceso a Prestaciones Sociales W:%FEDER
Discapacidad y Dependencia «f‘_}-ﬂ e

Problema Respuesta

Desconocimiento,
Desigualdad...

Valoracion de discapacidad
a través de la CIF
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Dificultades integracion

en el cole Inclusion del alumnado con

ER en centros ordinarios

i Ve o AN
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Atencion ER en Espaifa: Datos

SITUACION ACTUAL EDUCACION EN ESPANA: Algunos datos

ATENCION A LA DIVERSIDAD: 3. ¢A qué centros van los estudiantes
MEDIDAS ORGANIZATIVAS Y CURRICULARES con NEE?

n requiere

/ 0 \
[Centros espec[ﬁcos] [Dictamen de escola rizacién]

[Centros ordinarios]

N ey

Escolarizacion
combinada
[Evaluacién pslcopedagdgica]




1\»*-““" "%q_

5 - FEDER

Asociacionismo en Espana: Datos iy -orCbDER

SITUACION ACTUAL ASOCIACIONISMO EN ESPANA: Algunos datos
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Mapa de distribucion de los 274 socios de FEDER por CCAA
Dpto. de Gestion Asociativa de FEDER - octubre de 2014
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Inclusion alumnado con ER (S B - FE_QQR

Problema

Respuesta

Bienestar Sccial \

/'_".i Acceso

Control /)

EMPODERAMIENT

(—/ Concienciacidn

Partlmpamon

+ Falta de participacion de
las personas con ER en los
procesos de decision

» Escasa profesionalizacion
y falta de recursos
econodmicos

 Falta de financiacion
(ayudas, convocatorias),
restricciones de acceso a
las convocatorias.
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Nuestras demandas: { O““ FEDER

Protocolos criterios valoracion ER en CCAA.

Difundir el Protocolo de atencion integral de
las enfermedades raras a través de sesiones
informativas y formativas.

Protocolo de Escolarizacion del alumnado

con necesidades educativas especiales
(ER)

Identificacion de Unidades Clinicas de
experiencia en ER

Acceso a la via de urgencia para

prestacion por Dependencia para las ER

Registro de ER e impulso de la investigacion.

Crear y definir la Unidad Coordinadora.




Unidad de Coordinacion

Recursos : . ~
consenso Coordinacion

existentes




Atencion ER en Espaifa: Datos
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PROPUESTAS FEDER ATENCION ER EN ESPANA

Plan

de Accion

Unidad
Coordinadora

Unidad Coordinadora de Atencion a las ER en las CCAA

Funciones Diseiio, estrategia, Control, analisis,
clave evaluacion. difusion.
Unidad coordinadora,
.. Asaciaciones
Elementos Plan de Accion L ’
Especialistas, Centros
de investigacion
22T E e e e Servicios centrales ds la
. = por representantes de .. o L
Ubicacion o ., : administracion sanitaria,
administracion, pacientss, ..
- asociaciones.
familiares.
Realizacion y seguimiento
del plan de accion, seleccion
Establecimiento de =3 un{dadﬁs e refer_e'ncla,
.. ., coordinacion, formacion,
Tareas prioridades por periodos

de tiempo.

gestion de registros y
bases de datos, promocion
de investigacion, difusion,
informacion, asesoramiento.
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ATENCION ER en Esparia: Datos

PROPUESTAS FEDER ATENCION ER EN ESPANA

Unidad Coordinadora de Atencion a las ER en las CCAA

MODELO DE AHORRO: Ventajas
SANIDAD PUBLICA PERSONAS CON ER

 Reduccion costes  Reduccion costes
« Mayor coordinacion y conocimiento ¢ Reduccion tiempo diagndstico
 Mejor aprovechamiento recursos « Mejor acceso a recursos existentes
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Mensaje Final

www.enfermedades-raras.org



