FEDER RECLAMA CENTROS DE REFERENCIA PARA
LAS ENFERMEDADES RARAS, CON PRESENCIA DE

PSICOLOGOS
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raras (ER) demandan a las Auto

ridades espafiolas que apoyen, d
fundan e implementen centros di
atencion para estas patologias que cue
ten con psicologos y trabajadores soci
les, ya que su labor de acompafiamien
resulta “imprescindible” para las fami-
lias. Asi lo han hecho publico a travé
de un comunicado que han dado a con
cer con motivo de la celebraciéon de
Dia Mundial de las Enfermedades Rare
(28 de febrero). Para alcanzar este obj
tivo, han presentado sus reivindicacic
nes ante el Congreso de los Diputados

I 0s pacientes con enfermedade

da”, incluyendo en el equipaa“un tra-
bajador social y un psicdélogo, cuya la-
bor de asesoramiento y acompafiamiento
deben ser reconocidas como se merecen
en la atencion a las personas con ER y
en el cuidado de esos grandes olvidados
que son, justamente, sus cuidadores”.
Ademas, este decalogo recoge como
indispensable la creacion de una “Orga-
nizacion Estatal para las Enfermedades
Raras” dirigida a coordinar la red de
servicios, asi como el establecimiento
de un registro nacional de pacientes con
enfermedades raras, con el objetivo de
impulsar la investigacion en este campo

han iniciado unaampafa masiva de y facilitar la derivacién de casos.
recogida de firmasa través de la pagi- Para ello, FEDER urge a realizar una
na Web de la Federacion Espafiola deSu propuesta ha sido definida a travézpnvocatoria oficial para la creaciéon de
Enfermedades Raras (FEDER)de un Decélogo Nacional sobre Cenlos centros de referencia para enferme-
www.enfermedades-raras.org/. tros, Servicios y Unidades de Refererdades raras a nivel estatal, de forma que
FEDER, —que aglutina a mas de 180ia (CSUR) para las Enfermedadese puedan apoyar y acreditar los que ya
asociaciones de pacientes con enfermBaras,resultado de mas de cinco afiofincionan como tales y garantizar el ac-
dades poco frecuentes en nuestro paffg consenso tanto a nivel europeo confi£so inmediato a la atencion a todas las
con un total de méas de tres millones d@ nhivel nacional entre organizaciones d&milias afectadas.
afectados-, reclama la urgente design@acientes y expertos. Ademas de este Decéalogo, el exhausti-
cién de centros, servicios y unidades deEn dicho decélogo se establece la n¥0 documento elaborado por FEDER
referencia (CSUR) para mejorar la equicesidad de implantar una red de centrdCluye propuestas especificas sobre es-
dad en el acceso al diagnéstico, trat@specializados en enfermedades rarfas unidades de referencia (necesidad,
miento y atencion socio-sanitaria quéER) en todo el territorio espariol, a |definicion, pasos a seguir y estructura
reciben estas familias. Sus reivindicalargo del afio 2010, con el objetivo d&l® coprdinaciér_m), beneficios derivados
ciones se amparan en el derecho de logejorar el acceso al diagnéstico y tratal® 12 implantacién de estos centros, asi
pacientes con enfermedades raras a msiento de estas patologias. A este re§0MO antecedentes en Espafna y en Eu-
cibir una atencion sanitaria basada epecto, FEDER estima quen Espafia P2
los principios y los valores esencialeserian necesarios, aproximadamente;,
de universalidad, calidad, equidad y sd80 centros, servicios o unidades de re-El documento, presentado el 18 de
lidaridad, adoptados en las conclusiondsrencia”. geob;e;‘; e[} :stggsrﬁﬁgrd:n!os Diputa-
dgl Qopsejo Europeo sobre I(?s valores yDe acuerc,io ? Su propuesta, estos Cen\?VW\;v.feger.org.es/DECALOGO_SO
principios comunes de los sistemas s&ros deberan “apostar claramente por BRE_CENTROS_REF.pdf
nitarios de la UE, de 2 de julio de 2006.una atencién multidisciplinar coordina- - -
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