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por servicio, podemos estimar que la dependencia estd
ocupando ahora a mas de 112.000 personas de maners
directa, en concreto; hay casi 43.000 personas trabajando
en servicios de alencién residencial; 33.700 prestando
servicios de ayuda a domicilio: 16.500 en prestaciones
vinculadas al servicio; 9.250 personas trabajando en
centros de dfa y mds de 500 en servicios de teleasts-
tencia. Si sumamos los empleos relacionados con a
geslidn del sistema de dependencia, oblenemos la cifra
de las cast 112.000 personas que emplea de {forma directa
en la actualidad la Ley de Dependencia, sin contar loy
cmpleos indirecios ya generados. Ademas habria gue
affadir & esta ¢ifra los 115,000 cuidadores no profesio-
nales suseritos al convenio especial con la Seguridad
Social. S1 tencinos on cuenta ¢l impacta de los créditos
adictonales del Fondo especial de dependencia en la
creacion y mantenimiento del empleo. habria que abadir
unos 23.000 nuevos puestios de rabajo directo,
més 35.000 nuevos empleos, si sumamos los empleos
indirectos. Estos son datos refrendados por la 1PA.
Segin este indicador, desde la entrada en vigor de la Loy
de Dependencia, ¢l scctor de los servicios sociales so
configura ——coincide con usted, seforia— como un
sector de crecimiento del cmpleo nelo, con un incre-
mento significativo en estos (res afios del 22 por ciento,
en contraste con fa pérdida en ofros sectorey de la eco-
aomia. Por tanto, colncido con usted en gue hay que
apostar por este emples, por este desarrollo de ta Ley de
Dependencia v aprovechar la oportunidad gue supone.

Seijoria, sin duda siempre se pueden hacer mds cosas
y mejor, pero claramente Ja atencion a Ja dependencia
genera nmevas oportunidades de empleo, nuevas oporto-
midades para las empresas innovadoras, y por supuesto
forma parte tambidn de g estraiegia de cconomia soste-
nible de este Gobierno. Le agradezeo el tono do su
mterpelacion y las propuestas constructivas gue ha
hecho. Estoy segura de que estaremos en condiciones de
ponernos de acuerdo, porque coincidimos on los obje-
iives: querenos reforzar fa proteceion de lias personas
gue estdn en una sitnacidn de mayor valnerabitidad cn
micsto pufs, y sobre fodo quercimos crew empleo para
caniribuir al desacrolio de nuestro pais,

Muchas gracias (Apiausos.)

L) sefor PRESIDENTE: Muchuas gracias, sefiora
minisira,

— DEL GRUPC PARLAM ENTARIO CATALAN
(CONVERGENCIA | UNIO), RELATIVA A
PROPICIAR UNA MEJOR CALIDAL DE
VIDA ¥V ACCESO A LOS TRATAMIENTOS
ENIGUALDAD Bl CONDICIONES A 1LOS
AFRCTADOS POR BNFERMEDADES RARAS,
{(Mamero de expediente 172/000155)

Fl sefior PRESIDENTE: Nucva interpelacion de
dofia Maria Concepcio Tarrucila, det Grupo Parlamen-
tario Catalan (Convergéncia i Unid), relativa a propiciar
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ana mejor calidad de vida y acceso a los tratamien{os en
igunatdad de condiciones a ios afectados por enfenne-
dades raras. Sefiora diputada, tene la palabra para pre-
seafar su inferpefacion.

La seiiors FARRUKLLA TOMAS: Muchas gracias,
seior presidente.

Sefora ministra, sefiorias, hace pocos dias, ¢f
pasado 28 de febrero, se celebrd el Dia Mundial de Jas
Enfermedades Raras, una problematica gue afecta a
corca (e tres mitfones de personas en el Listado espafiol,
fzsta casa, este Congreso de Jos Dipulados. como el afio
pasado el Senado, se ha mostrada muy sensibic a estos
actos y a la celebracian de este Dia Mundiat de las
Enfermedades Raras. Sabemos que algunas de las carac-
teristicas que hacen que las enfermedades ravas sean
consideradas en conjunto un problema de saud pablica
soN: su cardceter erénico, en muchos Ccasos, e su mayorizs,
progresivo; que conllevan una elevada morbimostalidad
y sobre todo un alto grado de discapacidad, 1a mayoria
de Jas veces conun alio coste Tamiliar, social y sanitario,
Por su gravedad, todas estas enlermedades conllevan una
importante carga de enfermedad o lhnitan Ja calidad de
vida de las personas alectadas y de Jos familiares de su
entorno, Rn la mavoria de los casos afectan a edades
fempranas de la vida. Son enfermedades con alta com-
plejidad etiologica, diagndstica y evolutiva, por o gue
reguicren un mancjo multidisciphinar, Estamos hablando
de un conjunte de mds de sicte mil enfernmedades agru-
padas gue. como he dicho anteriormente, en ¢l Lstado
espanol afectan a cerca de tres millanes de personas. La
imexistencia de ratamientos curativos o baja aceesibi-
lidad a los mismos es una de fas caracteristicas que estdn
padeciendo muchas de fas personas gue tienen eslas
cafermedades raras. De estas sicte mi gue acabo de decir
que fes afectan y que existen. solamente unas cuarenia
fenen tralamicnio hoy, un rataumicomo gque muchas veees
ey sintomdtico y paliative y que pocas veces - --hasta hoy
NINEHTO-— 8 CUrative,

Lin este aspecta. hay que propiciar fodo lo que sea
investigacion & imputso y huscar soluciones a estas
enfermedades poco frecuentes. Se requicren altos costes
vl industria furmacdutica aungue en algunos casos estd
fravajando v mucho, no tene beaeficios por la poca
cantidad de personas a fas que afectan alpunas de ostas
enfcrmedades, reguiriendo a veces una ayuda o un
suporie por fa Administracion. Todas estas enfermedades
carccen de un abordaje especiiico. ya que al contraria
gue otras enfermedades cronicas prevalenies as enfer-
medades raras no son moiivo de actuaciones de salud
preferenics, no son motiva de actuaciones de salud pro-
pramadas a ofectos de gestion, de provisidn, de coordi-
nacion de servicios y de fondos econdmicos especificos,
Hay una gran dificuliad para conocer fa distribucidn de
los pacientles y 1os recursos sanilanios operalivos, Como
los centros de referencia y equipos profesionales ¢ nves-
tigadores,
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L ministerio que usted lidera ha mostrado upa sensi-
bilxdad timportante ¢n el lema de tas enfermedades raras,
Usted misma hace poco presentd la estrategia en enfer-
medades raras del Sistema Nacional de Salud. Es un
buen programa, un buen plan estratégico y nos ale-
gramos, pero, sefiora ministra, le falta poner un calen-
dario a la gjecucion de esta estrategia. s muy impor-
tante. Por otra parte, la baja incidencia de algunas
enfermedades que padecen estos pacientes en diferentes
comunidades auidnomas —en una hay tres, en otra hay
cinca, en ofra hay dos—— dificulta mucho una estrategia
conjunta, Pedimos que sc hagan centros especificos para
cstas enfermedades raras, pero es muy importante que
anies s¢ lleve a cabo un control del ntimero de personas
afectadas por fas mismas y que se elabore ¢l listado de
cstas enlermedades y de los especialistas a los que
pueden ser derivados. Pedimos que impulse estos centros
de referencia y no solamente a mivel de Hspafia, que es
importante, pero como son muchas y tienen que estar
agrupadas —no pude haber un contro de referencia para
cada ung de las sicte mil——, no solamenlc tenemos que
contar con los centros de referencia del Estado espaiiol
sino a njve] curopeo. Muchas veces no hace falta que ¢l
paciente se despiace & esos centros de referencia, sino
que basta con que existan y gue puedan consuitar a fos
especiatistas respectivos oo si alguna vez hay gue deri-
varlos, que puedan tener aceeso a ellos.

Lstamos en un semestre en ¢l que Espafia ejerce la
Presidencia ewropea y, conociendo su sensibilidad con
respecto a estas enfermedades raras, sefiora ministra, le
pedimos también gue Hdere Hegar a acucrdos para gque
haya centros de referencia a nivel curepeo, donde se
incluyan fos que puede haber en el Uistado espafiol, 13s
muy importante fambién, y se ha echado de en falta en
esta esirategia de las enfermedades raras, la alencion
psicolégica 4 Jos pacienies y & sus Familias, porque en Ja
mayor parie de estas enfermedades raras, estanios
hablando de nifos en edades muy tempranas, twdo o
soporte psicoldgico para ellos y para sus Familias tendria
que estayr incluido en ef Sistema Naciona) de Salud.

Hace pocos dias upos padres afectados con una de
estas enfermedades ravas me decian que ey muy rele-
VARIE, ¥ CLeenioy que es necesario, que cuando hay un
accidenie mmportante, inesperado que alecta a v ndmero
de personas se fes dé alencion psicoldgica ripida ¢ imme-
diata a cstas personas y a los familiares mvolucrados on
ese accidente. Una de las caracierisiicns de estas enfer-
medades raras es que tardan hasia cinee aios de media
cn ser diagnosticados. Despuds de un largo proceso de
biscar v de intentar conocer cudl es la enfermedad que
afecta a su hijo, a su hija o a su familiaz, resulia que en
cl momenio on et que saben ese diagndstico, que por una
parie es un alivio saber ya lo que tiene, cuando les comu-
nican que su hijo tiene una enfermedad que Ta mayor
parle de las veces no Hene fralamicnto o no Gene cura, a
esas personas y a loda su familia se les hunde ¢] mundo
y necesilan ese soporte psiceldgico y de forma inme-
dista, ste lamiliar me decia: s muy dwro que me fenga

que pagar un psicologo para que me ayude a mi y al resto
de fos hijos a conflevar lo que ha sida ¢) impacto de
recibir fa noticia de esta enfermedad. Todo este o pon-
dremos en nuestra mocion gue también presentaremos
la proxima semana y esperamos poder Hegar a acuerdos
en este aspecio. (La seftora vicepresidenta, Cunillera
i Mestres, ocupa la Presidencia. }

Owo de los aspectos que nos preacupa, y mucho, es
la diferencia que hay entre las pocas enfermedades que
tienen tratamiento on las diferentes comunidades autd-
nomas para acceder a csos medicamentos. Lstamos
pidiendo que se investigue porque o8 importantisimo, vy
si pudicra ser que supiéramos el origen de estas enfer-
medades y, por lo tanto, su cura. Pero micnlras ¢so no
Hlega. mientras algunas de cstas enfermedades tienen su
tratamicato, muchas veces para mejorar su calidad de
vida y muchas veces tambidn para alargar la vida de estas
personds, cuando se investiga y se encuentra uno de estos
ratamientos —ademds estan aulorizados porJa Agencia
Espaiiola det Medicamento, por la EMEA, ¢s decir, todas
las auiorizaciones posibles-—, a las Tamilias muchas
veees les results imposible acceder a ese medicamento,
para esas personas indicadas. dependiendo de en qué
comunidad autdénoma residan, Como o veces solo hay
dos en una. fres en olra o una en olra comunidad, es muy
dificit hacer presion y es dilfeil para muchos de elios
poder conseguirlo. Ya sé que es un lema de competencia
autondmica, seffora miniséra, pero le estoy pidiendo que
promueva wir conseio intertersitorial donde se pongan
indos estos lemas sobre la mesa. donde se consiga un
pacto entre odas las comunidades autdnomas para que
haya igualdad de acceso en todos los sitios, para que
donde exista un ratamicnio las persunas pucdan conse-
guirlo. porgue usted sabe que en estos momentos en
algunos sitios cuesla para segln qudé enfermedades.

Lo voy e nombrar dos de as pocas enfeormedades que
dernen tratamicnto, me gustarfa nombrar muchas mas,
que afectan a nifios y que son unportantes porque cl
tratamiento mejora muchisimo su calidad de vida y se
Ja adurga en umos cudnntos 4ios v a veees en bastantes, Lo
voy a hablar de la mucopolisacaridosis, 14 conocida
como MPS. Usted sabe que hay unos tratamientos ahora
LY COSTOs0S, Cs clerto, que pueden Begar a costar 300,000
euros al ailo por mito, pere hay pocos y Genen que iener
accest, No puede sor gue gigunos de cltos como son
medicamentos de aplicacidn hospitalaria tengan que
pasar por el confrol de da farmacia del hospital, del sub-
comité y muchas veces por cuestiones presupuesianiag,
que no tienen. dertven o ofro kospital o de otra comu-
nidad autdnoma, hagan hicor viajes innecesarios @ esas
Fannitias v a veces se les denicgue, incluse, el acceso a
e5085 ralamicnlos.

Oira de fas enfermedades que guicrs nombrar es la
remoglobinuria paroxistica nocturna, la HIPN, que se
encucnira en unas condiciones parcerdas, Hay unoy
doscientos caarenta pacientes en Hspaila, la mayoria
nifies, aungue hay ambién en edad adulta, pero estos
pacien{es que exisien en Bspafia no tienen jgualdad de
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acceso ni de (ratamiento a estos medicamentos, Por cllo,
y conociendo —vuelvo a repelir-— su sensibiiidad y la de
su ministerio. e nstamaos a lderar estos procesos en
estas convocatorias de consejos interierritoriales especi-
ficas y a liderar también dentra de Ta Unidn Luropea todo
esle proceso, para hacer que los tratamienios o los cen-
(ros de referencia gue no se puedan iener cn Hspaiia
porque hay pocos, pero que existan en otros paises de
Furopa, Heguen a estas personas porque tienen e} derecho
al fratamiento en igualdad de condiciones.
Muchas gracias, sefiora minista,

La sefiors VICEPRESIDENTA (Cunilleya 1 Mestes):
Gracias, seijora Tarruela.

Para contestar a la interpelacion liene la palabra la
ministra de Sanidad y Politica Social.

Laseiiora MINISTRA DE SANIDAD Y POLITICA
SOCIAL (Jiméner Garela-Herrera): Muchas gracias,
sefjora presidenta.

Sefioria, como usted ha seialado, las enfermedades
raras, tambidn llamadas minoritarias, huérfanas o enfer-
medades poce frecuentes, son aquellas enfermedades
con peligro de muerie o de invalidez cronica que tienen
una prevalencia menor de cinco casoes por cada diez mil
habilantes. La definicidn que mancjamos no nos da una
magnitud exacta de la situacion a la que hoy nos cstamos
refiriendo, sin embargo, saber que las enfermedades
raras alectan a mds de tres millones de espadoles. quivds
10s acerque mucho mds a esta reatidad, lo gue se ha
denominado como la paradoja de la rareza, y de hecho
fa convierte en una cuestién que requicre una aproxima-
cidn santaria y cientifica desde los supuestos de la salud
piblica. Comparto con usted of asdlisis que ha readizado
de ta misma.

Sefiorfa, ol Ministerio de Sanidad v Politica Social
-0 usted tambidn reconocia— s plenamentc cony-
crenie de esta realidad y por elle, por primera ver, el
Gobjerno de Fspaiia estd dedicando esfuerzos y recursos
amcjorar fa calidad de vida de estos pacientes. Tin primer
fugar, —-usled la sefiafaba— hemos elaborado uns estra-
wegia de safud en enfermedades raras que nos permite
abordar el triatamienio y ¢f problema de manera integral,
articulando una respuesia fctible y adeenada a las per-
sonas alectadas por esta patologia, pero tambnén a sus
familias. Sus principios rectores —-hemos hecho mucho
hieapid en ello-— son: fa solidaridad, Ta cquidad v la
participacidn, pava fograr la reduceidn de desigualdades,
fa promaocion de fa salud y la calidad de vida de as por-
sonas afectadas, Scfiorfa, fa estrategia acaba de ser
aprobada, se enmarca en el Plan de calidad del Minis-
terio de Sanidad y Polftica Social. constifuye ung exee-
Jente herramienta para fa coordinacidn de la atencién en
el Sistema Nacional de Salud y supone una injciativi que
hoy yo creo que puede ser un referente ca Buropa par
el impulso y ¢l liderazgo de medidas siimilares en el resio
de Hstados miembros. Tuve ocasion hace unos dias de
estar en Alemania, viendo precisamente qué estralegias
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en enfermedades raras se estaban desarrollando, y le
puedo asegurar que somas uno de los pocaos paises que
esldn sirviendo de modelo y de referencia para la apro-
bacidn de otras estrategias en estos paises.

s un documento que es inicial, es un documento de
consenso, que establece eriterios sobre la mejor manera
de organizar los servicios sanitarios. Se abordan asuntos
como la importancia de generar y difundiy informacién
sobre Jas enfermedades —usted hacfa referencia a ello- |
los aspectos fundamentales para su prevencidn, para su
deieccién precoz, las necesidades de atencidn sociosa-
nitaria, las diferentes terapias existentes para iratar eada
una de cllas, mvestgacion, lformacidn; son todos esios
clementos cruciales, fundamentales. Ademds, anio los
objetivos especilicos como las recomendaciones incor-
poradas on la estrategia estdn basados cn la evidencia
cientifica y proponen acciones de mejora en funcion de
jos recursos digponibles en ef dmbito de las comunidades
duldGnomas, que son quicnes han de poaerias en [uncio-
namicnto.

Senorias, guicro destacar ¢l consenso alcanzado por
parte de todos Tos agentes implicados a la hora de sy
redaceidn y puesta en marcha, porque esto garantiza gue
realmente la estralegia enlra en vigor y que readmente la
estrategia se aplica. Han participado representantes del
Ministerio de Sanidad y Politica Social, de (odas las
comunidades auténomas, det Ministerio de Ciencia e
Innovacion a ravés del Instituto de Salud Carios 11, as
asociaciones de pacien{es. endre [as gue se encuentra fa
Federacion Espafiola de Enfermedades Raras y dicciocho
socicdades cientificas. Esto creo yue ¢s una primera
parantia. Tras su aprehacidn por ol conscjo nterterrito-
rial. que se celebrd en Mdérida ¢l 3 de junmio del afio
pasade. disponemos va del marco conjunto para mejoray
Jaeahidad global de Ta atencion, la cahidad de vida de Jos
pucientes y de sus funilias y tanbién promover L inves-
Heacion y ke formacion en dichas enfermedades.

Seitoria, en segundo tugar, coma asted tambicn ha
seitadade, lanvestigacion y desarrollo de medicamentos
para Ins enfermedades raras ¢s otro eje fundamental para
abordar de nrnera itegral la atencidn a los packenics y
mejordar su calidad de vidi No son interesantes desde ¢
punto de vista comercial, pero son fwwdamentales para
preveniy, para curar y para desarolar una mejor calidad
dovida, Precisamente para impadsar T investigacion con
criterio de excelencia cientifica o) Gobierno, o través del
Instituto de Salud Carlos HI, ered ef Centro de nvesti-
gacidn biomddica on red de enfermedades raras, ubicado
en Valencia. 13 Ciberer es uno de fos nueve consorcios
creados por el Institule de Sajud Carlos HE para conso-
fdar estructuras estables de fnvestigacion cooperativa
~=le nueve la cooperacidn v Ia coordivacion es funda
mienial-—, orientadas a la potenciacion de la invesiiga-
cidn de excelencia tanto bdsica como clinica con un
marcado énfasis on ¢l traslado de los resultados @ la
cabecera de los pacienics. Desde 2004 el Gobierno ha
destinado mds de 85 millones de curos a la investigacion
en enfermedades raras. SE que atn no es suficiente, pero
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ey al menos una linea de trubajo muy Tuerle y que nos
ha permitido convertisnos en une de los paises de la
Unidn Buropea que mds invierte en esta snateria. De
nueyo hablo de la referencia de Alemania que acabo de
conocer, que es casi o mitad de lo que invierte Espaiia.
Concretamente con Ja creacién del Ciberer el Gobierno,
hasta 2009. ha destinado un tetal de 32 millones de curos
para apoyar la investigacion de excelencia en enferme-
dades raras, a los que hay que sumar en estos res ihimos
afos 53 millones de euros para la investigacidn indepen-
diente y desarrollo de medicamentos huérfanos, que
como usied decfa ticnen escaso interds comercial.

Lin tercer lugar, en ¢l campo de los centros de vefe-
rencia, y &6 que es una preocupacian fundamental de fa
Federacidn de asociaciones de enfermaedades raras.
nuestro Sistema Nacional de Salud es también uno de
los mds avanzados de la Unidn Paropea, sobre wodo en
fo gque se refliere al procedimiento para ascgurar su
calidad en beneficio de la seguridad de los pacientes, con
mos procedimientos muy riguroses para su designacion,
Hubo un real decreto, de 10 de noviembre de 2006, que
pre(ende precisamente garantizar la equidad en el acceso
y una atencion de calidad segura y eficiente. Concido
con usied en gue hay que aplicario de manera igualitayia
y con equidad v catidad en todas las comunidades auto-
nomas. Pues bien, este procedimiento tan riguroso para
la designacion y acreditacidn de fos centros, servicios v
untdades de referencia del Sistema Nacional de Salod
nos ha permitido desde su puesta en marcha designay
sesenta y ocho unidades de referencia para la atencion
de veintiuna patologiag o procedimicnlos gue criipezaron
a funcionar en 20009 —siempre. clarn, hay que acordario
en ef marco del consejo interterritorial-- - bn el ditimo
conscjo interteiritoral acordamos a designacidn de
verntlidds nuevas unidades de referencia que en hrove
empezardn a luncionar, In lotal, sefiorfa, son noventa
nnidades de referencia dael Sistermna Nacional de Sadud
para la atencion de veintséis patologiag o procedi-
mientes. Tambidn coincido con usted en que todavia nos
queda mucho gue avanzar para dar respuesta o todas fas
patologias existenies. Todas las unidades designadas
atienden a procesos poce frecuentes, muchos de ellos
refactonados con enfermedades raras. Incluso alguna de
fas unidades atiende a grupos de estas enfermedades
coma cardiopatias congdnitas complejas o las aluxiag,
Como sabe, la Tinanciacion de Ja asistoncia sanitaria
cuando ¢ paciente debe trashudarse de una comunidad
aanoma 2 olra para ser atendido por una unidad de
referencia del Sistema Nacional de Salud se gestiona a
través del Fondo de Cohesion Sanitaria.

Por altimo, schiorfa, quisicra tnmbién referirme a la
alencidn sociosanitaria, que en ¢sic tipo de patologfa ¢s
un pilar fundamental, porgue tambidn en este dmbito ¢l
Gohierno ha adoptade algunas medidas, y alguna de cilas
muy recienles, 121 pasado dis 30 de septicmbre de 2009
tuve fa opertunidad de insugarar of Centro de referencia
estatal de enfermedades raras, ubicado en Burgos, que
depende del Imserso, para cuya conslzuccion y puesta

en marcha el Gobierno ha destinade mas de 113 millones
de curos y que dispone de cuarenta y ocho plazas resi-
denciales, veinte de estancias divmas. Cuenta ademas
con un drea de investigacidn gue quercmos potenciar v
documentacion que desarrolla, estudia y sistematiza toda
la informacion referente a este dmbito. La infarmacion
es fundamental para la familia. Se trata de un centro
pronero, sefioria, con una doble funcidn. Porun lado,
gitiere ser uh modeto de referencia nacional en investi-
gacion, promocion y apoyo de olres recursos del seetor,
incluida fa formacion de caidadores y de profesionales
especializados y, por otro, pretende Nevar a cabo aten-
cién dirceta y especializada a personas que padecen este
tipo de enfermedades v a su familia, con ¢l fin de mejorar
su cahidad de vida, Aqui se integrarfa esa pelicion, gue
usted estd haciendo, de apoyo psicoldgico a sus propias
famidias.

Por otra parle, hubo una primera conferencia socios-
anitarig, que celebrameos ¢l dia 24 de febrero, que reunié
a consejeres y consgjoras tanto de sanidad como de
politica social, donde fas enfermedades raras tuvieron
un especial protagonismo. dadas las especiales dificul-
tades que padecen esias personas para su inlegracion
social y su bieneslar. IIn esta reunidn, ¢l ministerio
decidid proponer la creacidn de un nuevo fondo dotado
con 21 millones de curos « repartir entre las comuni-
dades anténomas para la realizacidn de iniciativas en
distintas dreas. De este fondo 3 millones de euros se
destinardn a la atencidn a personas con enfermedades
raras ——-pacientes con iclus o con trastornos de salud
rental- y & apoyo & intciativas de formacidn a pacientes
y Tamiliares.

L definitiva, sehora Tarruela -y termino ya -
puede ascgurar gue ¢f tratamiento y la atencidn a las
personas con enfermedades raras ya ¢s una priovidad
nara ¢l Ministerio de Sanidad y Politica Sociat, De
hecho, guiera anunciarie gue vamos a dar nuevos pasas,
algunes de tos cuales usted ha sefalado en su compare-
cencia, Ho primer Tugar, ne hablaba de calendarios, i
s proximas semanas conerelaremos con Feder un con-

junto de enfermedades riras sobre las que podamaos

defindr nuevas unidades de referencia en un plazo lo miis
breve posible y asi mejorar [ alencion sanifari aprove-
chando el conocimienta experio de nuestiro sistema
santlario. Bn segunde lugar, e agraderzeo su pelicidn
porgue eoincidimos en ella, Hevaremos al dmbito de la
Unidn Luropea nuestrt iniciativa para exiender e modelo
yoerear un espacio curopeo de centros y mnidades de
referencia para enfermedades raras. Bsto es algo e o
gue coincidimoes todos Tos ministros de Sanidad de la
Unidu Faropea. La sefial mas impaortante que podemos
dar para la cohesion del sistema curopeo son los centros
de referencia, modelos de exceloncia en el dmbito
curopes, que puedan dar un futuro de esperanza a los
pacientes y sus Familias, Ln tereer lugar, vamos a darun
impuiso a Jos procesos de autorizacidn de ensayos sobre
terapias avanzadas, Hste ¢s un campo todavia no lo sufi-
cientemente explotado, donde queremes agilizar adn més
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los (rdmiies para consceguir respuesia con la mayor

rapidez posible a fos proyeclos que se nos presenten en

el iu[u:(). Con estos nuevos planteamicenios estay segura
de que podremos seguir avanzando y podremos seguir
afreciendo respuestas a fas necesidades de fos pacientes
y sus familias. Tenga la seguridad de que trabajaremos
incansablemente para dar respucsia 4 esos pacicnics con
enfermedades raras, como st se trafara de cualquicr otra
enfermedad dentro de nuestro Sistema Nacional de
Salud. que nadie hoy dia cuestiona, Pues bien, que sean
tratados como al resto de pacientes y coma al resto de
ciudadanos.

Muchisimas gracias. (Aplausos,)

Lasefora VICEPRESIDERNTA (Cunillera t Mestres)
Muchas gracias, sefiora ministra.
Seiiora Tamuetla, su turno de réplica,

La sefiorn TARRUELLA TOMAS: Gracias, sefiora
presidenta,

Seftora ministra, me alegro mucho de haber presen-
tado hoy esla interpelacidn pmquc crea en su sensibi-
lidad -—va lo he dicho al principio—. que ha demostrado
durante todo el tiempo que Heva ol hcn%c e este minis-
lerio. Ademads me alegro porque podremes dar algo nuds
de esperanza y ayudar a (odos csos miles de famifias
alectadas en Bspadia e ir wir poco miéds alli de 1odo lo gue
estdn pidiendo y de ses reivindicaciones. Bispero que la
semana que viene podamos conerelar 1do esto cuando
presentemos aqui la mocién,

Quicro hacer hincapié en algunos aspectos que para
i son muy importanics y [u 1d<1mcnmi( 5. Lat misma
Tederacitn spaiela de BEnfermedades Raras, ta Peder,
cuandao se presentd el Plan nacional de salud de enfer-
medades raras se {eliciid o hivo unay declaraciones en
Fas gue mostraban su satisfaccion pargue mejoraba
mucho ol mareo de actracion existente - s [dgica y
ademds oy verdad, hemos de reconocer gue se ha avan-
zade mucho en estos Aliimos tempos - - pero al mismo
tiempo denuneiaban g través de un docwmente gue nos
mandaron a tados fos grapes parkunentarios que oy
parcefin que fas medidas se guedaban un poco cortas on
algunos aspectos, aspecios gue agui ya humos mencio-
nado. Daban mucha inportancia al centro de referencia

~usted lo ha reconocido -, g muy imporfante ol com-
promiso que ha asumido 21()} aqui de liderar estos contros
de referencia tombién a nivel curopeo. Anles gue al
centro de referencia, day smwicha importancia al registro

de alectados. a hacer un mapa y una rita de dervacion,
para cuando un pacienie acude ¢ un mddico de primaria
o un especindisia porgue tene una x.nh.nm:(hml Gue 1o
acaban de saber diagnosticar, puesto que s inposible
saber de {odays estas enfermedades tan complejas y tan
poco usuaies. ya quoe Iogicamente muchas de clias ni
siguicra se estudian duranie la carvera, sino que es a fo
fargo de la vida profesional cuando se van opando con
las mismas. Muchas veces son 1os mismos pacientes o
sus familiares guienes Uenen gue hacer indicaciones a
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algunos médicos, y es gue decimoes gue seglin de qué
enfermedades, sabemos mis gue el propio médico de
cabecera. Lo digo porgue para ellos es su tinica preocu-
pacitn. Ast pues, (0dos estos especialistas. (odos estos
profesionales deben saber la ruta, e] mapa que puede
seguirse para derivar a un paciente, para saber qué espe-
cialistas hay de cada enfermedad. Otra cuestidn guc
preocupa muchisimo cs ¢cdmo puede agilizarse ol diag-
ndsico de esa enfermedad. Cinco afios de media para
Hegar al dingnostico de una de estay enfermoedades oy
mucho tiempo cuando ne saben o que es y provoca
angustia y padecimicio en todas esas familiay, que vea
ded deterioro progresive de su familiar Son m m,hos 0s
para poder Hegar a cse diagndstico. No sé qué podriamos
hacer para acelerarlo, Quivds esic mapa o osta hoja de
ruta nos podria ayudar.

Rc‘spcrm at registro de alectados sabemos que o eslan
lderando o ha dicho usted muy bien--— desde ¢f Ins-
tiulg \..iU(,)ihlf Carlos L1 pere hay que ir un poquito
mids alld. Tenemos un sistema muy complejo, con dieci-
sicte comunidades auténomas y cada una ticne su
registre, Nosotros pedimos que haya ena ligura que fog
coordine todos, gue junto con ¢l conscjo interterritorial
se unifiquen estos registros, porque de muchas de estas
enfermedades pucde haber doscientos pacientes en
Espafia. pero de otvas pucde haber solo diez y no puede
ser que haya un registro en cada cormunidad autdnoma
para dos o tres pacientes, Al tratarse de casos especiales
y especificos tiene que haber un registro y una derivacion
para todos. porgue requicren de una atencién tambidn
excepeional. Hi coordinador del Instituto de Investiga-
cion de BEnlermedades Ruras del Instituto de Salud
Carlos HI haee pocos dias, enun cologuio realizado por
o Organizacidn Médica Colegial sobre enfermedades
ravas, decia gue reconoeia gue ¢l registro. que es uno de

fos objetivos del Instituto de Salud Carlos 11 desde ol
aiio 2005,

Faschors VICEPRESHDIENTA (Cunillera i Moesgres):
Scfiora Tarruelia, vaya concluyendo, por {avar

La seiior PARRUELLA TOMAS: Termino ahora
misnio, sehora presidenta,

Sluncionimuy lentamenic porque tiene que depender
de dainfornmacidn voluntaria gue e den las comunidades
autdnomas y que guizd haria falta crear la ligurs de un
coordinader que impulsara todo esto. ademids de este
fratamienio que. como antes hemos pedido, tene que
fderar mbién usted dentro de os consejos inferforiio-
rinles.

Seome ha acibado ol Gempo, Muchas gracias,
ministriy, por st sensibitidad, Muchas gracias,
presidenia. por estos minuios de mis,

SeROr
seRO

Fasenora VICEPRESTDENTA (Cunillera i Moesires):
Muachas gracias, sciora Tarruella. Realmenie se ha

pasado unos segundos,
Seflorg ministra. es su rno de daplhica.
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La seiiora MINISTRA DE SANIDAD Y POLITICA
SOCIAL (Jiménez Garcia-Herrera): Muchas gracias,
sefiora presidenta.

Seforfa, en primer lugar le quiero agradecer las pro-
puesias que hace, que sin duda van a redundar en bene-
ficio de una mejor prestacion de servicios por parte del
Sistema Nacional de Salud. Le puedo ascgurar que
cuando tomé posesion como ministra de Sanidad y Poli-
tica Social, si hubo algo que me animd en mi larea, era
conseguir gue la prestacidn de los servicios que tenfa
como regponsable def dmbito sanitario y on pelitica
social fuera garantizada en condiciones de igualdad, de
equidad y de calidad para todos los ciudadanos del serri-
torte espafiol. Con ese mismo esfuerzo y con ese mismo
objelivo he querido emprender determinadas actividades
y estrategias a fin de curnphir con aguello que cree que
se me tiene asignado.

Ls verdad que siempre se puede hacer mds y gue
hace apenas unos afios que hemos empezado @ {ratay
ese tipo de patologias, la investigacion, los ratarmentos
clinicos; yue todavia tenemos que impulsar mas la
investigacién vy que todavia (enemos que poner mis
recursos para que todas las personas puedan ser aten-
didas, pero permitame que insistay subraye una ver
mds el fuerte impuise que se ha dado por parte del
Gobierno al tratamiento de este Lipo de enfernmedades,
que incluso ~—alguna vez hay que decirlo— nos ha
situado a la cabeza de Furopa on el tratamiento de las
mismas. Como sabrd, co junio del afio pasado las ing-
tituciones comunitarias adoptlaron ta recomendacion
del Consejo relativa a una aceion curopea en e ambito
de las enfermedades raras, en la que ol Ministerio de
Sanmidad participd activamente. e becho, con Ja apro-
bacidn de nuesira estrategia, Bspaia se ha adelantado
atos plazos establectdos, preesto que Ta recomendacidn
de fa Unidn Buropea nos hablaba del afio 2013 v noso-
iros yva estabamos en 2000 con fa estrategia aprobada.
Lis mils, en esfos momentos estamas participando acti-
vamente en diferentes proyecios comunitarios idles
come Luroplan, que es el proyecio curopeo para of
desarrotio de planes integrales de enfermedades raras.
que tiene como objeiive elaboray estrategias parn {os
pafses sobre fa maners de establecer planes estraldgicos
para Jas enfermedades raras. Lsto significa, schorfas,
gue Bspana ostd comparticndo y participando activa-
menie con el resto de Tos Hstados miembros en fa ela-
horacion de una estrategia. Son muchos los miles de
espaiteles 1os que. por Jas cavactesisiicas de sus pato-
logias, necesitan una plantficacidn iniegral guce oy
garantice @ ellos y a sw enlorno respuesias sanitarias y
sociales adecuadas y en igualdad de condiciones res-
pecto a olre tipo de pacientes. Tengan la seguridad de
gue cn of conscjo interterritorial, donde todos los con-
sejeros y consejeras han demostrado una extraordinaria
lealtad institucional, vamos 4 trabajar con ¢se mismo
impulso y objetivo. Quicro poner en valor o trabajo
que vienen realizando, porgque nos ha permitido ya
abordur aspectos que van desde la prevencion v la
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deteecion precoy, pasando por la atencidn sociosani-
taria y el impulso o la investigacion, informacion y
formacion a profesionales y a personas afectadas v a
sus familius,

S¢ que ¢l registro es un lema pendiente, porque es
verdad que si no se vuelea voluntariamente, nos falta
infermacion, pero todas Jas comunidades autdnomas
licnen un compromiso muy firme en proporcionar dicha
informacian, porgue saben que cs visal para ta familia
saber qud les pasa a sus familiares v es vital tambidn para
los investigadores saber do qué informacion se dispone
en este momento. Desde luego, como ya le he dicho en
mi anlerior intervencidn, vamos a seguir impulsando Ia
aprobacion de unidades de referencia y vamos a seguir
trabajando para la extension del madelo en el dmbito de
fa Unidn Buropea. Bstard de acuerdo conmigo en que ia
aprobacion de nuevos centros y nnidades de vefercncia.
al tratarse de enfermedades poco investipadas y poco
conocidas, sigue siendo vna prioridad, pero requiere un
proceso que ofrerca seguridad y garantias a los pacientes
y asus familiag, Tampoco queremos crear expectativas
que frustren esas esperanzas que quercmos darles a
lanios miles de personas que esperan una respucsta por
auestra parte. IE ministerio va a poner todo sa empefio
en ese objelivo de seguridad v calidad en beneficio de
tos pacientes, Queremos ofrecer esa respuesia integral y
coincido con usted en que es una respuesla sociosani-
{aria, como en muchos otros Ambitos, a Ja gue en este
momento el ministerio se tene que enfreniar COMo mevo
desafio,

Sehoifa. la celebracion - -y usted ha hecho referencia
a ello— el pasado dia 28 del Dia mundial de las enfer-
medades raras aqui on el Congreso de os Diputados,
con Ja presencia de Su Alteza Real Ta Infanta Flena, ol
presidente ded Congreso doe tos Dipatados v muchos
representantes de los grupos parlamentarios, os tambidn
ana muestra del respaldo que Ja sociedad espaiola
brinda # jos afectados por esas palplogias y lambién a
sus fmidias. Quiere hacer referencia s elio porgue han
sido precisamente las asociaciones de pacientes, las
familias, fos afectados y el empeio que han puaesto tos
representanies que han estado on esta Cdmara Jos que
han permmitido dar visibilidad a este problema, ista
mayor visibilidad nos ha permitido poder imputsar fa
investigacion. of iralamien{o y fa respuesta gue s
nuestra obligacion dar como Administracion Pablica.
No fe quepa fa menor duda -y ferning como empeed--
de que trabajaremos incansablemente para dar una
respuesta desde el Sisteima Nacional de Satod @ todas
estas personas que espera gque sela demoes nosotros.
Sioson exigenies, tienen gue serlo con la Adninistra-
cion,

Muchas gracias. (Aplausos.)

Lasenora VICEPRESIDENYA (Cunillera t Mestres):
Muchas graciag, sefiora mimisira.



