
PROGRAMADÍA MUNDIAL DE LAS
ENFERMEDADES RARAS

ENFERMEDADES RARAS
Jornada de Convivencia entre Asociaciones

y Profesionales
Día Mundial de las Enfermedades Raras 2012

8:45 h. Presentación
Dr. José María Navia-Osorio
Consejero de Sanidad

9 a
9.15 h. Las Enfermedades Raras, contexto

Dr. Mario Margolles
Dirección General de Salud Pública

9.15 a
10.15 h. Mesa Ponencia:

Las Enfermedades Raras y sus asociaciones
Modera: Dra. Ana Tuero Tuero
Subdirectora de Atención Primaria del SESPA
Dña. Natalia Gutiérrez Álvarez
Presidenta de la Asociación de Fibrosis Quística del
Principado de Asturias
D. Manuel Angel Díaz Corro
Presidente Enfermedad de Huntington
Representante ASEMPA
Enfermos Neuromusculares
D. Juan Carlos Cubillo
Psicólogo de Asociación de Esclerosis Lateral
Amiotrófica

10.15 a
10.30 h. Discusión

10.30 a
11.00 h. Descanso

11.00 a
13.00 h. Mesa Ponencia:

Visión de los profesionales
Modera: Dra. Beatriz López Muñiz
Subdirectora de Atención Especializada del SESPA
Dr. Carlos Bousoño
Coordinador de la Unidad de Fibrosis Quística. HUCA
Dr. Alberto García
Servicio de Neurología. HUCA. Esclerosis Lateral 
Amiotrófica
Dr. Julio Pascual
Servicio de Neurología. HUCA. Enfermedad de
Huntington

            D. Álvaro Salas Quintana
Fisioterapeuta del Programa “Mejora” de COCEMFE.
Asturias
El Trabajo Social Sanitario en
Enfermedades Raras
Dña. Borja Rodríguez-Maribona Trabanco
Postgraduada en Trabajo social sanitario. DGSP.
Con la colaboración de
Dña. Dolors Colom Masfret
ISSIS-AGATHOS. Directora del Postgrado de Trabajo
Social Sanitario en la UOC (Univ. Oberta de Cataluña)
El papel del cuidador en
Enfermedades Raras

       Dña. Marta  González Sánchez
Enfermera Servicios Centrales. SESPA. 

13.00 a
13.15 h. Discusión

13.15 a
14.45 h. Mesa Ponencia:

Visión de las personas enfermas y
familiares
Modera: Dña. Mónica Oviedo Sastre
Vicepresidenta de Cocemfe
Fibrosis Quística
D. José Luis Franco Fernández
Esclerosis Lateral Amiotrófica
D. Arturo Rodríguez Ollero
Enfermedad de Huntington
Dña. Asunción Martínez Descals
Coordinadora Estudio Registry
Enfermedades Neuromusculares
Dña. Baudilia Fernández-Berdejo
Portavoz de ASEMPA

14.45 a
15.00 h. Discusión

15.00 h. Clausura
Dr. Alberto Fernández León
Director General de Salud Pública

Destinatarios:
• Personas enfermas y familiares
• Asociaciones
• Profesionales del Sistema Sanitario
• Profesionales de Bienestar Social y otros Sistemas
• Medios de comunicación

Entrada libre y gratuita

consejeria de sanidad

Día Mundial de
Enfermedades

Raras
27 DE FEBRERO DE 2012

AUDITORIO PRÍNCIPE FELIPE. OVIEDO

Dirección General
de Salud Pública

Este tríptico ha sido financiado a cargo de los fondos para
la cohesión territorial 2011 del Ministerio de Sanidad y
Política Social que fueron aprobados en el CISNS, como

apoyo a la implementación a la Estrategia en
Enfermedades Raras del Sistema Nacional de Salud

Para más información sobre enfermedades
raras en Asturias puede ponerse en contacto con
la Dirección general de Salud Pública en el correo
vigilancia.sanitaria@asturias.org y
borjarodriguez.maribonatrabanco@asturias.org

A nivel nacional el Instituto de Enfermedades
Raras  apor ta  mucha información en
https://registroraras.isciii.es

Hay muchas organizaciones y asociaciones de
pacientes y familiares, unas de ámbito generalista,
entre ellas FEDER (http://www.enfermedades-
raras.org/) y otras más específicas.

La Estrategia Nacional se puede consultar en
http://www.msc.es/organizacion/sns/planCalidad
SN S/docs/enfermedadesRaras.pdf
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RAROS PERO  IGUALES
RAROS PERO IGUALES... Este es el slogan

del Día Mundial de las Enfermedades Raras que se
celebró el 28 de febrero.

El principal objetivo de todo Día Mundial (en
cualquier materia o motivo) es incrementar la con-
ciencia entre la población general y entre las personas
que toman decisiones sobre un determinado tema.
De ahí, el Día Mundial del SIDA, de la Tuberculosis,
etc.

En este caso, el Día Mundial del 28 de febrero
de cada año trata sobre las Enfermedades Raras
(ER) y el impacto que tienen sobre las vidas de los
afectados.

Realmente, esta es la tercera edición de este Día,
a pesar de ser en la actualidad uno de los más
seguidos a nivel mundial.

No fue hasta el año 2008 cuando comenzaron a
aglutinarse las fuerzas de difusión en formato de
celebración específica en una jornada organizada
por EURORDIS, alianza no gubernamental de or-
ganizaciones de pacientes y asociación de individuos
que trabaja activamente en el ámbito de las enfer-
medades raras y cuyas metas son la mejora de la
calidad de vida de todas las personas viviendo con
una enfermedad rara en Europa. Para ello está
financiada por la Unión Europea (Agencia Ejecutiva
de Protección para la salud y los consumidores).
En el año 2008, EURORDIS organizó el embrión
del primer Día Mundial con el nombre de Primer
Día Europeo de enfermedades raras, que se celebró
en un día “especial”, el 29 de febrero, año bisiesto
de 2008.

Posteriormente, EURORDIS consiguió el reco-
nocimiento universal para la celebración del Día
Mundial de las Enfermedades Raras, el día 28 de
febrero de cada año. Desde entonces, se han cele-
brado ya tres Días Mundiales.

El Día Mundial de las Enfermedades Raras de
2009, fue celebrado con el slogan de “Por un pacto
 de todos por las enfermedades raras. Únete”.

Por esos motivos, el Día Mundial de las Enfer-
medades Raras es una ocasión para informar o
recordar que las Enfermedades Raras son una prio-
ridad en salud pública ya que comparten el mismo
abanico de problemas y dificultades que surgen de
la creciente complejidad de estas enfermedades:

• Carencias en el acceso a un diagnóstico correcto.

• Carencia de información sobre la enfermedad
en si misma y sobre donde demandar ayuda.

• Carencia de conocimiento científico que genera
dificultades para desarrollar terapias adecuadas, o
para definir estrategias terapéuticas y en la escasez
de tratamientos.

• Consecuencias sociales

• Carencias de adecuada asistencia sanitaria.

• Altos costes de los escasos medicamentos y
atención sanitaria.

• Desigualdades en la disponibilidad de trata-
mientos y cuidados

En Europa y España se han tomado medidas
para considerar a las Enfermedades Raras como
una prioridad de salud pública. En Junio del 2009
el Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de
Salud aprobó la Estrategia en Enfermedades Raras
del Sistema Nacional de Salud; en el mismo mes y
año la UE adoptó The Council Recommendation
on a European Action in the field of Rare Diseases,
mediante un operativo denominado EUROPLAN
como medida estratégica de la UE en el campo de
las Enfermedades Raras que fuera una herramienta
de los Estados Miembros para desarrollar un plan
sobre las Enfermedades Raras.

A finales de 2010, España presentó en una con-
ferencia nacional el comienzo del dicho EURO-
PLAN para España siguiendo las recomendaciones
de la UE.

El Día Mundial de 2010 tuvo el slogan de
“Sabemos lo que queremos, las enfermedades raras,
una prioridad social y sanitaria”.

El Día Mundial de las Enfermedades Raras en
2011, por su parte, pretendía dirigir la atención sobre
las desigualdades sanitarias, con el slogan de “Raros
pero iguales” (slogan europeo).

El principal objetivo de este Día Mundial era
incrementar la conciencia entre la población ge-
neral y entre las personas que toman decisiones
(autoridades europeas nacionales y locales y po-
líticos), profesionales (profesionales sanitarios,
académicos, investigadores, etc.), industrias (in-
dustria farmacéutica, biotecnológica, etc.) además
de aquellos que pueden llegar a crear opinión
(medios de comunicación).

Para ello han trabajado intensamente muchos
grupos de pacientes, coordinados por las llamadas
alianzas nacionales a un nivel de nación, que organi-
zaron multitud de actos con objeto de atraer la atención
y sensibilizar sobre las enfermedades raras y las
personas afectadas. Esas actuaciones se realizaron
por toda Europa, España y Asturias.

Este año, las diferentes alianzas nacionales coor-
dinadas por EURORDIS orientaron sus esfuerzos en
las enfermedades raras y las desigualdades sanitarias
en torno al eslogan “¡Por la EQUIDAD para las
personas con enfermedades raras!” (slogan en
castellano, para España) focalizando en los siguientes
temas:

• Las diferencias de salud existentes entre países
y dentro de un mismo país en pacientes con enferme-
dades raras.

• Las diferencias de salud que existen en la socie-
dad entre pacientes con enfermedades raras y otros
pacientes.

• La campaña de comunicación y sensibilización
planteada pretendía defender:

• Un acceso IGUAL para los pacientes con enfer-
medades raras a los servicios sanitarios y sociales

• Un acceso IGUAL para los enfermos con enfer-
medades raras a los derechos sociales básicos: salud,
educación, empleo, vivienda...

• Un acceso IGUAL para estos enfermos a los
medicamentos huérfanos y los tratamientos

Evidentemente, este slogan  se hace para toda
Europa, y, aunque los niveles de equidad en nuestro
sistema sanitario español, así como el sistema social
y además tiene unos niveles de equidad muy superio-
res a los de la media europea, es conveniente reforzar
nuestros mecanismos equitativos y, a su vez:

• aumentar la concienciación sobre las enferme-
dades raras y reforzar su importancia como una
prioridad en la salud pública. La información es
esencial para mejorar las condiciones de vida de los
pacientes, sus familias o cuidadores.

• actuar simultáneamente en muchos países y
ámbitos asegura que se escuche la voz de los pacientes
con enfermedades raras y sus familias o cuidadores.

• la existencia de un día especial genera esperanza
e información a personas afectadas, familias y cuida-
dores y ayuda en la gestión del resto de retos.

• demandar la equidad en el acceso a asistencia
y tratamiento para los pacientes con enfermedades
raras.

• permite unir a las personas afectadas con una
misma meta.

• es posible captar más recursos para la investiga-
ción y asistencia, y más investigación y esfuerzos
dirigidos hacia las enfermedades raras.

• es posible estimular actuaciones políticas coor-
dinadas a nivel nacional e internacional.

• es necesario que se mantenga la lucha por los
pacientes con enfermedades raras...



<<
  /ASCII85EncodePages false
  /AllowTransparency false
  /AutoPositionEPSFiles true
  /AutoRotatePages /None
  /Binding /Left
  /CalGrayProfile (Dot Gain 15%)
  /CalRGBProfile (Adobe RGB \0501998\051)
  /CalCMYKProfile (Euroscale Coated v2)
  /sRGBProfile (sRGB IEC61966-2.1)
  /CannotEmbedFontPolicy /OK
  /CompatibilityLevel 1.4
  /CompressObjects /Tags
  /CompressPages true
  /ConvertImagesToIndexed true
  /PassThroughJPEGImages true
  /CreateJobTicket false
  /DefaultRenderingIntent /Default
  /DetectBlends true
  /DetectCurves 0.0000
  /ColorConversionStrategy /LeaveColorUnchanged
  /DoThumbnails false
  /EmbedAllFonts true
  /EmbedOpenType false
  /ParseICCProfilesInComments true
  /EmbedJobOptions true
  /DSCReportingLevel 0
  /EmitDSCWarnings false
  /EndPage -1
  /ImageMemory 1048576
  /LockDistillerParams false
  /MaxSubsetPct 100
  /Optimize true
  /OPM 1
  /ParseDSCComments true
  /ParseDSCCommentsForDocInfo true
  /PreserveCopyPage true
  /PreserveDICMYKValues true
  /PreserveEPSInfo true
  /PreserveFlatness true
  /PreserveHalftoneInfo true
  /PreserveOPIComments true
  /PreserveOverprintSettings true
  /StartPage 1
  /SubsetFonts true
  /TransferFunctionInfo /Apply
  /UCRandBGInfo /Preserve
  /UsePrologue false
  /ColorSettingsFile (None)
  /AlwaysEmbed [ true
  ]
  /NeverEmbed [ true
    /Helvetica
    /Helvetica-Bold
    /Helvetica-BoldOblique
    /Helvetica-Oblique
  ]
  /AntiAliasColorImages false
  /CropColorImages true
  /ColorImageMinResolution 300
  /ColorImageMinResolutionPolicy /OK
  /DownsampleColorImages true
  /ColorImageDownsampleType /Bicubic
  /ColorImageResolution 300
  /ColorImageDepth 8
  /ColorImageMinDownsampleDepth 1
  /ColorImageDownsampleThreshold 1.50000
  /EncodeColorImages true
  /ColorImageFilter /FlateEncode
  /AutoFilterColorImages false
  /ColorImageAutoFilterStrategy /JPEG
  /ColorACSImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /ColorImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /JPEG2000ColorACSImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /JPEG2000ColorImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /AntiAliasGrayImages false
  /CropGrayImages true
  /GrayImageMinResolution 300
  /GrayImageMinResolutionPolicy /OK
  /DownsampleGrayImages true
  /GrayImageDownsampleType /Bicubic
  /GrayImageResolution 300
  /GrayImageDepth 8
  /GrayImageMinDownsampleDepth 2
  /GrayImageDownsampleThreshold 1.50000
  /EncodeGrayImages true
  /GrayImageFilter /FlateEncode
  /AutoFilterGrayImages false
  /GrayImageAutoFilterStrategy /JPEG
  /GrayACSImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /GrayImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /JPEG2000GrayACSImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /JPEG2000GrayImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /AntiAliasMonoImages false
  /CropMonoImages true
  /MonoImageMinResolution 1200
  /MonoImageMinResolutionPolicy /OK
  /DownsampleMonoImages true
  /MonoImageDownsampleType /Bicubic
  /MonoImageResolution 1200
  /MonoImageDepth -1
  /MonoImageDownsampleThreshold 1.50000
  /EncodeMonoImages true
  /MonoImageFilter /CCITTFaxEncode
  /MonoImageDict <<
    /K -1
  >>
  /AllowPSXObjects false
  /CheckCompliance [
    /None
  ]
  /PDFX1aCheck false
  /PDFX3Check false
  /PDFXCompliantPDFOnly false
  /PDFXNoTrimBoxError true
  /PDFXTrimBoxToMediaBoxOffset [
    0.00000
    0.00000
    0.00000
    0.00000
  ]
  /PDFXSetBleedBoxToMediaBox true
  /PDFXBleedBoxToTrimBoxOffset [
    0.00000
    0.00000
    0.00000
    0.00000
  ]
  /PDFXOutputIntentProfile (None)
  /PDFXOutputConditionIdentifier ()
  /PDFXOutputCondition ()
  /PDFXRegistryName ()
  /PDFXTrapped /False

  /CreateJDFFile false
  /Description <<
    /CHS <FEFF4f7f75288fd94e9b8bbe5b9a521b5efa7684002000410064006f006200650020005000440046002065876863900275284e8e9ad88d2891cf76845370524d53705237300260a853ef4ee54f7f75280020004100630072006f0062006100740020548c002000410064006f00620065002000520065006100640065007200200035002e003000204ee553ca66f49ad87248672c676562535f00521b5efa768400200050004400460020658768633002>
    /CHT <FEFF4f7f752890194e9b8a2d7f6e5efa7acb7684002000410064006f006200650020005000440046002065874ef69069752865bc9ad854c18cea76845370524d5370523786557406300260a853ef4ee54f7f75280020004100630072006f0062006100740020548c002000410064006f00620065002000520065006100640065007200200035002e003000204ee553ca66f49ad87248672c4f86958b555f5df25efa7acb76840020005000440046002065874ef63002>
    /DAN <>
    /DEU <>
    /FRA <>
    /ITA <>
    /JPN <FEFF9ad854c18cea306a30d730ea30d730ec30b951fa529b7528002000410064006f0062006500200050004400460020658766f8306e4f5c6210306b4f7f75283057307e305930023053306e8a2d5b9a30674f5c62103055308c305f0020005000440046002030d530a130a430eb306f3001004100630072006f0062006100740020304a30883073002000410064006f00620065002000520065006100640065007200200035002e003000204ee5964d3067958b304f30533068304c3067304d307e305930023053306e8a2d5b9a306b306f30d530a930f330c8306e57cb30818fbc307f304c5fc59808306730593002>
    /KOR <FEFFc7740020c124c815c7440020c0acc6a9d558c5ec0020ace0d488c9c80020c2dcd5d80020c778c1c4c5d00020ac00c7a50020c801d569d55c002000410064006f0062006500200050004400460020bb38c11cb97c0020c791c131d569b2c8b2e4002e0020c774b807ac8c0020c791c131b41c00200050004400460020bb38c11cb2940020004100630072006f0062006100740020bc0f002000410064006f00620065002000520065006100640065007200200035002e00300020c774c0c1c5d0c11c0020c5f40020c2180020c788c2b5b2c8b2e4002e>
    /NLD (Gebruik deze instellingen om Adobe PDF-documenten te maken die zijn geoptimaliseerd voor prepress-afdrukken van hoge kwaliteit. De gemaakte PDF-documenten kunnen worden geopend met Acrobat en Adobe Reader 5.0 en hoger.)
    /NOR <>
    /PTB <>
    /SUO <>
    /SVE <>
    /ENU (Use these settings to create Adobe PDF documents best suited for high-quality prepress printing.  Created PDF documents can be opened with Acrobat and Adobe Reader 5.0 and later.)
    /ESP <>
  >>
  /Namespace [
    (Adobe)
    (Common)
    (1.0)
  ]
  /OtherNamespaces [
    <<
      /AsReaderSpreads false
      /CropImagesToFrames true
      /ErrorControl /WarnAndContinue
      /FlattenerIgnoreSpreadOverrides false
      /IncludeGuidesGrids false
      /IncludeNonPrinting false
      /IncludeSlug false
      /Namespace [
        (Adobe)
        (InDesign)
        (4.0)
      ]
      /OmitPlacedBitmaps false
      /OmitPlacedEPS false
      /OmitPlacedPDF false
      /SimulateOverprint /Legacy
    >>
    <<
      /AddBleedMarks false
      /AddColorBars false
      /AddCropMarks false
      /AddPageInfo false
      /AddRegMarks false
      /ConvertColors /ConvertToCMYK
      /DestinationProfileName ()
      /DestinationProfileSelector /DocumentCMYK
      /Downsample16BitImages true
      /FlattenerPreset <<
        /PresetSelector /MediumResolution
      >>
      /FormElements false
      /GenerateStructure false
      /IncludeBookmarks false
      /IncludeHyperlinks false
      /IncludeInteractive false
      /IncludeLayers false
      /IncludeProfiles false
      /MultimediaHandling /UseObjectSettings
      /Namespace [
        (Adobe)
        (CreativeSuite)
        (2.0)
      ]
      /PDFXOutputIntentProfileSelector /DocumentCMYK
      /PreserveEditing true
      /UntaggedCMYKHandling /LeaveUntagged
      /UntaggedRGBHandling /UseDocumentProfile
      /UseDocumentBleed false
    >>
  ]
>> setdistillerparams
<<
  /HWResolution [2540 2540]
  /PageSize [612.000 792.000]
>> setpagedevice


