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•• Lista de distribuciLista de distribucióón:n:
MMóónica Blanco Marenconica Blanco Marenco

Almudena AmayaAlmudena Amaya

MMªª de Lujde Lujáán Echandi Garcn Echandi Garcíía Herreraa Herrera

MMªª JesJesúús Ladrs Ladróón de Guevaran de Guevara
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Yazmina Rubio TorrecillasYazmina Rubio Torrecillas

Naca TudelaNaca Tudela

•• Moderador: TomModerador: Tomáás Castillos Castillo

•• Co moderador y Portavoz:  Pedro SerranoCo moderador y Portavoz:  Pedro Serrano

••Secretario: Vanesa PizarroSecretario: Vanesa Pizarro
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Recomendaciones al Consejo
Recomienda a los Estados Miembro:

Consultar a los pacientes y a sus representantes sobre las polConsultar a los pacientes y a sus representantes sobre las polííticas en el ticas en el áámbito de las mbito de las 
enfermedades raras, y facilitar el acceso del paciente a informaenfermedades raras, y facilitar el acceso del paciente a informacicióón actualizada sobre las n actualizada sobre las 
enfermedades raras.enfermedades raras.

Promover las actividades desarrolladas por las organizaciones dePromover las actividades desarrolladas por las organizaciones de pacientes, tales como la pacientes, tales como la 
concienciaciconcienciacióón, la capacitacin, la capacitacióón y la formacin y la formacióón, el intercambio de informacin, el intercambio de informacióón y las buenas n y las buenas 
prpráácticas, el trabajo en red y su alcance a los pacientes con elevacticas, el trabajo en red y su alcance a los pacientes con elevado aislamiento.do aislamiento.””
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Recomendaciones EUROPLAN

R6.1 R6.1 Reconocer el asesoramiento por parte de las asociaciones de paciReconocer el asesoramiento por parte de las asociaciones de pacientes sobre entes sobre 
las necesidades del paciente como un elemento importante en las las necesidades del paciente como un elemento importante en las polpolííticas ticas 
esenciales sobre enfermedades raras; fomentar la constituciesenciales sobre enfermedades raras; fomentar la constitucióón de una organizacin de una organizacióón n 
paraguas nacional que represente los intereses de todos los paciparaguas nacional que represente los intereses de todos los pacientes con entes con 
enfermedades raras.enfermedades raras.

R6.2 R6.2 Involucrar a las organizaciones de pacientes en los procesos de Involucrar a las organizaciones de pacientes en los procesos de toma de toma de 
decisiones en el decisiones en el áámbito de las enfermedades raras.mbito de las enfermedades raras.

R6.3 R6.3 Producir y hacer accesible a nivel nacional informaciProducir y hacer accesible a nivel nacional informacióón vn váálida sobre lida sobre 
enfermedades raras en un formato adaptado a las necesidades de lenfermedades raras en un formato adaptado a las necesidades de los pacientes y os pacientes y 
sus familias.sus familias.

R6.8 R6.8 Promover servicios de informaciPromover servicios de informacióón interactiva y de apoyo para pacientes n interactiva y de apoyo para pacientes 
(como (como help lines help lines (l(lííneas telefneas telefóónicas de ayuda), herramientas informnicas de ayuda), herramientas informááticas, etc.)ticas, etc.)

R6.10R6.10 Facilitar las actividades que se dirijan al empoderamiento de lFacilitar las actividades que se dirijan al empoderamiento de los pacientes os pacientes 
desarrolladas por sus asociaciones.desarrolladas por sus asociaciones.
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Empowerment: Capacitación y Fortalecimiento

• Información a partir del mejor conocimiento científico, adaptado 
para su comprensión y que incorpore los valores y preferencias de 
los pacientes: Herramientas para la toma de decisiones compartidas

• Identificar, analizar científicamente y difundir las Experiencias de los
pacientes expertos (experiential knowledge) frente a aspectos concretos
de la enfermedad.  

• Incorporar la perspectiva de los pacientes en las necesidades y objetivos 
de investigación
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1ª Pregunta a responder

PARTICIPACIPARTICIPACIÓÓN DE LOS PACIENTES Y SUS REPRESENTANTES EN LAS N DE LOS PACIENTES Y SUS REPRESENTANTES EN LAS 
DECISIONES SOBRE LOS PROCESOS A ELABORAR:DECISIONES SOBRE LOS PROCESOS A ELABORAR:

En los planes nacionalesEn los planes nacionales

En la provisiEn la provisióón de informacin de informacióón.n.

En el establecimiento y direcciEn el establecimiento y direccióón de los Centros de Referencia / las Redes de n de los Centros de Referencia / las Redes de 
Referencia EuropeasReferencia Europeas

En la definiciEn la definicióón de la poln de la políítica de investigacitica de investigacióón en ERn en ER

En otras En otras ááreas, como el establecimiento y manejo de registros, ensayos reas, como el establecimiento y manejo de registros, ensayos 
clclíínicos, evaluacinicos, evaluacióón del valor cln del valor clíínico anico aññadido de los medicamentos, programas adido de los medicamentos, programas 
educativos terapeducativos terapééuticos, formaciuticos, formacióón mn méédica, paramdica, paraméédica y de trabajadores dica y de trabajadores 
socialessociales……
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Respuestas

RECONOCIMIENTO DEL VALOR QUE TIENEN LAS ASOCIACIONES DE RECONOCIMIENTO DEL VALOR QUE TIENEN LAS ASOCIACIONES DE 
PACIENTESPACIENTES

Por parte de:Por parte de:

Las propias asociaciones asumiendo el protagonismo que les correLas propias asociaciones asumiendo el protagonismo que les correspondesponde

Las administracionesLas administraciones

Los profesionalesLos profesionales

Los investigadoresLos investigadores

Cambio de Rol de los pacientesCambio de Rol de los pacientes que COLABORAN para mejorar la que COLABORAN para mejorar la 
planificaciplanificacióón, la investigacin, la investigacióón y los resultados de salud asistenciales.n y los resultados de salud asistenciales.

La CapacitaciLa Capacitacióón y Fortalecimiento creciente mediante formacin y Fortalecimiento creciente mediante formacióón de liderazgon de liderazgo
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Respuestas

Establecer Establecer DIRECTRICES POLDIRECTRICES POLÍÍTICASTICAS (Circular, Orden, Decreto, etc.) por la que se (Circular, Orden, Decreto, etc.) por la que se 
institucionalice la participaciinstitucionalice la participacióón (COLABORACIn (COLABORACIÓÓN) de las Asociaciones de Personas con ER en el N) de las Asociaciones de Personas con ER en el 
disediseñño, establecimiento de objetivos, seguimiento, etc, de las polo, establecimiento de objetivos, seguimiento, etc, de las polííticas.ticas.

PRINCIPIOS BPRINCIPIOS BÁÁSICOS A TENER EN CUENTASICOS A TENER EN CUENTA

TransiciTransicióón desde ser CONSULTADO a COLABORAR ACTIVAMENTE en:n desde ser CONSULTADO a COLABORAR ACTIVAMENTE en:

La elaboraciLa elaboracióón y evaluacin y evaluacióón de las estrategias ER nacional y regionalesn de las estrategias ER nacional y regionales

Desarrollo de Sistemas de InformaciDesarrollo de Sistemas de Informacióón y provisin y provisióón de informacin de informacióónn

En el establecimiento y gestiEn el establecimiento y gestióón de los Centros de Referencia n de los Centros de Referencia 

En la definiciEn la definicióón de la poln de la políítica y objetivos de investigacitica y objetivos de investigacióón en ERn en ER
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2ª Pregunta a responder

¿¿CCóómo asegurar, a travmo asegurar, a travéés de los mecanismos de s de los mecanismos de 
financiacifinanciacióón apropiados, la representatividad de n apropiados, la representatividad de 
los pacientes en las decisiones sobre los los pacientes en las decisiones sobre los 
procesos a realizar relacionados con las ER?procesos a realizar relacionados con las ER?
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Respuestas

Dotar de financiaciDotar de financiacióón a la participacin a la participacióón: Participar cuesta dinero, ademn: Participar cuesta dinero, ademáás de tiempo. No s de tiempo. No 
se trata de remunerar el tiempo, pero sse trata de remunerar el tiempo, pero síí de compensar los gastos que la participacide compensar los gastos que la participacióón n 
conlleva: telconlleva: telééfono, desplazamientos. fono, desplazamientos. 

Mecanismos de financiaciMecanismos de financiacióón pn púública  a partir del IRPF, en las que el ciudadano elija a qublica  a partir del IRPF, en las que el ciudadano elija a quéé
organizaciorganizacióón quiera destinar parte de sus impuestos (IRPF 0,7)n quiera destinar parte de sus impuestos (IRPF 0,7)

Fomentar el ejercicio de la responsabilidad social corporativa dFomentar el ejercicio de la responsabilidad social corporativa de las empresas.e las empresas.

Establecer alianzas con la Industria FarmacEstablecer alianzas con la Industria Farmacééutica dentro de un marco de trabajo utica dentro de un marco de trabajo 
transparente y transparente y éético.tico.

Dotar a las asociaciones ER de instrumentos que faciliten su traDotar a las asociaciones ER de instrumentos que faciliten su trabajo y mejoren la calidad bajo y mejoren la calidad 
de su gestide su gestióón: Bases de datos de registros de ER, herramientas de evaluacin: Bases de datos de registros de ER, herramientas de evaluacióón de impacto n de impacto 
sociosocio--econeconóómico de las ER desarrollada por BURQOLmico de las ER desarrollada por BURQOL--RD. RD. 
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3ª Pregunta a responder

¿¿CCóómo apoyar las actividades llevadas a cabo por las organizacionesmo apoyar las actividades llevadas a cabo por las organizaciones de pacientes? , de pacientes? , 

Tales como:Tales como:

ConcienciaciConcienciacióónn

Intercambio de informaciIntercambio de informacióón y buenas prn y buenas práácticascticas

Trabajo en redTrabajo en red

Alcance a los pacientes mAlcance a los pacientes máás aisladoss aislados
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Respuesta

ConcienciaciConcienciacióónn
Buscando mBuscando máás espacios gratuitos en los medios de comunicacis espacios gratuitos en los medios de comunicacióón. n. 
Vinculando a lVinculando a lííderes o famosos que puedan hacer mderes o famosos que puedan hacer máás visible las ER.s visible las ER.

CapacitaciCapacitacióón y formacin y formacióónn
Desarrollando programas formativos para los lDesarrollando programas formativos para los lííderes de las aa.pp., que mejoren la capacidad de deres de las aa.pp., que mejoren la capacidad de 
direccidireccióón, de organizacin, de organizacióón y de coordinacin y de coordinacióón. Este debern. Este deberíía ser un objetivo alineado con el Plan a ser un objetivo alineado con el Plan 
EstratEstratéégico de FEDER. Cofinanciacigico de FEDER. Cofinanciacióón por los gobiernos regionalesn por los gobiernos regionales

Intercambio de informaciIntercambio de informacióón y buenas prn y buenas práácticascticas
Fomento de la realizaciFomento de la realizacióón de encuentros, jornadas formativas y de intercambio de buenas n de encuentros, jornadas formativas y de intercambio de buenas 
prpráácticas para mejorar los resultados de la gesticticas para mejorar los resultados de la gestióón de las asociaciones de pacientes, compartir el n de las asociaciones de pacientes, compartir el 
conocimiento y las ideas. conocimiento y las ideas. 

CofinanciaciCofinanciacióón por los gobiernos de la nacin por los gobiernos de la nacióón y regionales para mantener las infraestructuras n y regionales para mantener las infraestructuras 
desarrolladas en el desarrolladas en el áámbito de la informacimbito de la informacióón.n.

Importante papel potencial de CREER Importante papel potencial de CREER en la promocien la promocióón de este intercambio. Escuela de n de este intercambio. Escuela de 
FormaciFormacióón anual con esos intercambios.n anual con esos intercambios.
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Respuesta

Trabajo en redTrabajo en red

Promoviendo la Promoviendo la convocatoria de eventos que creen modelos de participaciconvocatoria de eventos que creen modelos de participacióón,n, incentivando los incentivando los 
proyectos que se realicen en red y planteproyectos que se realicen en red y planteáándolo como requisito para la concesindolo como requisito para la concesióón de ayudas.n de ayudas.

Alcance a los pacientes mAlcance a los pacientes máás aisladoss aislados

Apoyo desde las redes de servicios sociales existentes a nivel lApoyo desde las redes de servicios sociales existentes a nivel local (trabajador@s sociales de los ocal (trabajador@s sociales de los 
ayuntamientos). ayuntamientos). 

Sistema de informaciSistema de informacióón para profesionales, que estn para profesionales, que estáán en contacto con las necesidades de la poblacin en contacto con las necesidades de la poblacióón, n, 
puede ser muy puede ser muy úútil para la deteccitil para la deteccióón y seguimiento de muchas situaciones.n y seguimiento de muchas situaciones.

AtenciAtencióón Primaria y el papel que puede jugar a la hora de identificar cn Primaria y el papel que puede jugar a la hora de identificar casos de personas con ER aisladasasos de personas con ER aisladas
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Preguntas a responder

¿¿QuQuéé mecanismos pueden llevarse a cabo para mecanismos pueden llevarse a cabo para 
apoyar las actividades de empoderamiento de apoyar las actividades de empoderamiento de 
los pacientes y de sus representantes en todas los pacientes y de sus representantes en todas 
las instancias de la UE?las instancias de la UE?
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Respuestas

El Foro Europeo de Personas con Discapacidad es un buen ejemplo El Foro Europeo de Personas con Discapacidad es un buen ejemplo de cde cóómo  mo  
una plataforma influye en las decisiones de las instituciones euuna plataforma influye en las decisiones de las instituciones europeas. ropeas. 

EURORDIS podrEURORDIS podríía tener ese papel de foro de iniciativas permanentes ante el a tener ese papel de foro de iniciativas permanentes ante el 
Consejo de Europa, el Parlamento Europeo y la ComisiConsejo de Europa, el Parlamento Europeo y la Comisióón Europea. Tambin Europea. Tambiéén n 
deberdeberíía crearse una fuerte alianza Eurordisa crearse una fuerte alianza Eurordis--Foro Europeo de Personas con Foro Europeo de Personas con 
Discapacidad, ya que muchas aspiraciones son comunes.Discapacidad, ya que muchas aspiraciones son comunes.

Promover acciones conjuntas (nacional y regionalmente) sobre eurPromover acciones conjuntas (nacional y regionalmente) sobre eurodiputadosodiputados
para lograr su implicacipara lograr su implicacióón en las poln en las polííticas sociosanitarias en ER.ticas sociosanitarias en ER.


