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El VIl Congreso Internacional de Medicamentos Haréok y Enfermedades Raras, como es tradicion,
concluy6 con la lectura de las conclusiones deliemizo. Diecisiete puntos que serviran de guia timeidn
ante las patologias de baja prevalencia en loaillas que distan hasta la celebracion del préxirnaentro
gue organizan la Fundacion Mehuer, el Colegio @ffide Farmacéuticos de Sevilla, FEDER y la Funchacié
FEDER.

Los puntos elaborados como resumen de esta ediel@ongreso, marcan las siguientes prioridades de
actuacion para los préximos meses:

1) Los registros especificos de pacientes con enflades raras son una herramienta imprescindible para
abordar la atencion integral de estos pacientegyieren de un marco juridico que asegure su sbgidad y
una adecuada coordinacion con las CCAA.

2) La investigacion en enfermedades raras, tantoadial diagnéstico como al tratamiento, requiere s
potenciada desde una vision innovadora que confiibiaeciacion puablica y privada.

3) Las enfermedades raras comparten bases patol@gicdas enfermedades mas prevalentes. Por ello, su
investigacion aporta un valor adicional generaélecampo de la salud.

4) La formulacion magistral tiene razon de ser coratamiento en ausencia de formulaciones indusiridde
medicamentos huérfanos autorizados y registradesp®e la formulacion debe dar respuesta a las
necesidades de los pacientes.

5) En cualquier comité farmacoterapéutico o farmagsnémico donde se evallen las enfermedades rates y s
tratamientos, deben participar de pleno derecheelm®sentantes de estos pacientes.

6) Debe garantizarse la equidad en el acceso a leiGtiesociosanitaria integral y la unién entre regel
asistenciales, dentro del sistema nacional de salud

7) Es preciso favorecer estrategias de comunicact@angparencia para dar a conocer a los paciesges |
recursos actualmente disponibles para su diagondstimtamiento.

8) Para asegurar la equidad de una adecuada asistandiaria se precisa establecer un fondo de iéohes
nacional en los presupuestos generales del Estelmlamente dotado.
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9) La concienciacion de los equipos de Atencion Piinasu coordinacion con la Atencién Especializanta s
clave para que se entienda la necesidad de deyaggistrar correctamente a los pacientes conmeftades
raras. Las recomendaciones sanitarias de los poédes en este ambito, deberan incluir aspectos
relacionados con la vida doméstica, desplazamigtitmspo libre, actividad laboral y autocuidado.

10) El asociacionismo de los pacientes con enfermedadas en Espafia esta experimentando una evolucion
favorable. En nuestro pais, FEDER agrupa a 285as0nes que totalizan mas de 83.000 pacientes.
Asimismo, FEDER es la entidad nacional que mas asiooies aporta a la agrupacion europea EURORDIS,
con 60 de sus 667 entidades.

11) Es necesario desarrollar completamente el proyeld®OPLAN como forma de coordinar y armonizar la
atencion de los pacientes entre las Comunidadeséartas y con la Union Europea.

12) El cuidador del paciente con una enfermedad atma figura primordial en la atencién de estosepdes
y Se requiere un mayor compromiso por parte ddrarastracion pablica para asegurar soporte ecor@mi
social y formativo para éste.

13) La actuacién contra la exclusion social de losgraes con enfermedades raras debe consideraréambi
la familia y a los
entornos de acogida.

14) Los derechos del nifios deben garantizarse y mrtegspecialmente en el caso de los pacientes
pediatricos con enfermedades raras, dada su particunerabilidad.

15) Es necesario el consenso de todos los partidégcpsla favor de la causa de las enfermedades, emeel
gue se comprometan a que, gobierne quien gobi@no@Jmente se celebre en la television publicarprogs
gue permitan la concienciacién y la recaudaciéfoddos, como un telemaratén, en pro de la investigade
las enfermedades raras.

16) No debe olvidarse que en las enfermedades ratpelesta en juego es la vida de los pacientesguau
aquellas sean infrecuentes, cada paciente es yieixige un abordaje multidisciplinar en centrogeferencia

y unidades de expertos.

17) En definitiva, consolidar esfuerzos es una resmuitidad compartida.



