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' A LA MESA DEL SENADO

-Jose Maria Cazahs Eiguren, Senador por Bizkaia y mlembro del Grupo Parlamentano Vasco
.. (EAJ-PNV)-en el Senado, al amparo de lo establecido en el Articulo 170 del Reglamento de -
la Camara, formula la 5|gU|ente Interpelacmn ante el PIeno ' .

Ny

Palaclo del Senado; a'6de abrnl'de 2015.

'EXPOSICION DE MOTIVOS

“En febrero de 2006 se aprobo por unanimidad en el Senado una Moaon por la que se
creaba la Ponencia de Estudio, .en el seno de la Comisién de Sanidad y Consumo, para
- "analizar Ia especnal sntuacnon de Ios pacnentes con. enfermedades raras”..

- Un afio despues el Pleno de la Camara ratifi caba tamblen por unanlmldad el Informe de‘ _
dicha Ponenua : : - -

ConsecuenCIa de las recomendamones recogldas en aquel texto en 2009 el ConseJo_
Interterritorial -del Sistema ‘Nacional -de Salud confecciond la. primera. Estrategia en
Enfermedades Raras del Sistema Nacional de Salud, actualmente revisada en el nuevo
texto de 2014. :

Esta Estrategla Junto con otras lmqatlvas de las diferentes Comumdades Autonomas y
del Gobierno. central, han supuesto avances |mportantes en eI aborda]e terapéutico y
social de estas enfermedades de baJa prevalencna A

-' Perb a pesar de todo, Ias personas afectadas y sus fammas snguen recordandonos que

‘todavia la gestion de las enfermedades huérfanas: no es ‘la adecuada. y siguen )

- reivindicando un esfuerzo especial por parte de los poderes. publlcos y la sociedad en su -
conjunto, “para afrontar estas situaciones de 1a manera mas efectiva y justa posrbie. )

Este mlsmo ano, tamblen asistimos a la comparecenaa del Pre5|dente y la Directora
General de la Federacion de Enfermedades Raras (FEDER) en la.Comisién de Sanidad 'y
Servicios Sociales y, a los pocos, dias, se volvié a’ aprobar por unanimidad una nueva
Mocién en el Pleno de esta Camara, -en la que se contenian las. diez prepuestas del
decdlogo de necesidades presentado por FEDER.
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Hari pagado ocho afios desde que se-aprobd er Iriforme de la PonencTa pero, aun hoy, Ia ;
mayoria de las recomendaciones de aquel trabajo siguen entre las tareas pendientes, a
_ pesar, también, de que cada afio, en el mes de febrero, coincidiendo con la celebracion
- del Dia Internacional de las Enfermedades Raras, volvamos a declarar todo nuestro apoyo
o ysolldarldad con Ios afectados i _
No queremos i podemos ‘esperar hasta febrero del aﬁo que wene para segurr lntenta"ndo:
7 me]orar la vida de estos paaentes y sus famlllas

~ Por todo ello, &l Grupo Vasco en e Semado (EAJ-PNV) presenta esta Interpeiacmn,
sobre la nece5|dad de avanzar decididamente en la estrategia en el abordaje de
_ Ia asistencia mtegrai alos enfermos que padecen enfermedades raras.

' AR‘RAZO‘IEN‘ AZA / LPENA

2006ko. otsallean Mozio. bat onartu zen. Senatuan guztlen adostasunarekm Osasun eta, '

‘Kontsumo Batzordearen barnean PonemZIa bat sorlzeko ‘galxotasun arraroak dituzten "
‘gaixoen egoera azterlzeko” .

Urte .bete b‘eran'dua‘g'p} Ganb_'erako Osdko' . Bilkurak, _oraiﬁgoah' ere guztién"
adostasunarekin, Ponentzia horretako b<ostena onartu zuen. ' '

) Testu horretan Jasotako gomendioen ‘ondorioz, 2009an Osasun Sistera Nazionaleko
- Lurralde arteko. Kontseiluak Osasun Sistema Nazionaleko Gaixotasun Arraroen lehen . -
'Estrategla sortu zuen gaur egun 2014ko Estrategian berrlku5| dena :

. Estrategla honek, Autonomla Erkldego desberdmetako .eta Gobernu zentraleko beste
- ekimen batzurekm batera, aurrerapen handia suposatu du prebalentzna gutxrko gaixotasun
hauenganako ekm terapeutlko eta 502|alean

: fDena deia galxoek eta beraien famﬂlak behm eta berriro gogorarazten dlgute ga1xotasurr'

Czurtz. hauenganako ekina eta kudeaketa ez dela egokia, eta botere publiko eta gizarteari

- bere osotasunean ahalegin berezi bat eskatzen dle, egoera hauei ahallk eta era eraginkor
eta brdezkoenean aurre eglteko :

: ;"".Aurten ere,. Galxotasun Arraroen Federa2|oko (FEDER) Presidente eta Zuzendan
- orokorraren konparezentzian' izan ginen Senatuko - Osasun eta Zerbltzu SoZialen
- Batzordearen baitan, eta handik egun gutxira Ganberako Osoko Bilkuran Mozio berri bat
onarty zen, -guztion adostasunarekm, FEDERék -aurkezturiko beharrizanen hamar

proposamenak Jasoz. : Co ‘ S ' e :
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Zortzi urte'fgara -'drra Ponentziako Txostena: onartu zénetik, ‘baina, oramdlk lan hartako

gomendio gehienak egin beharren artean daude, nahiz eta urtero, otsailean, Gaixotasun o

Arraroen Nazmarteko Egunarekln bat eglnlk gure babes eta ‘elkartasun guztia altortzen
: dlegun kaltetuel ' :

o Ezin dugu ezta ez dugu tb<aron nahi hurrengo otsaﬂerarte garxo hauen eta bera1en-
: ,'fam|||aren b|2|a hobetzen ]arranzen ahaleglntzeko

Honegatlk -guztragat_ﬂ(, Senatuko Euzko Aber-lzaleak Taldeak (EAJ-PNV) hurrengo

. interpelazioa aurkezten du gaixotasun arraroak dituzten gaixoen asistentzia -
osoari ekiteko estrateglan zmrtasun 0s02: aurrera eglteko beharrlzanaren;
_-mguruan
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