FOLIO DE ADHESION AL DECALOGO DE LOS CENTROS, SERVICIOS Y UNIDADES DE

REFERENCIA

Doy mi apoyo a los 3 millones de personas que en Espaia tienen una Enfermedad Rara (ER) y pido a las
Administraciones Publicas que apoyen, difundan e implementen las propuestas sefialadas en el siguiente
Decalogo por los Centros, Servicios y Unidades de Referencia, comprometiéndose ademas a asignar los recursos
necesarios para suimplantacion.
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DECALOGO sobre Centros, Servicios y Unidades de Referencia

Las Administraciones Publicas a nivel estatal y autonémico deben tomar conciencia de lo
importante que es impulsar la creacion de una red de Centros, Servicios y
Unidades de Referencia (CSUR) en Enfermedades Raras (ER) en 2010.

Hay que garantizar la atencion real y efectiva de todos los afectados por

ER y eliminar las situaciones de desigualdad existentes hoy en dia, entre las
diferentes CC. AA.

Se hace especialmente relevante la necesidad de asegurar la participacion de los
pacientes en laidentificacion, designacion y seguimiento delos mismos.

Ha de priorizarse el enfoque socio-sanitario de los Centros de referencia para ER, que
financiados de forma suficiente han de apostar claramente por una atencion
integral y transversal.

Es fundamental la creacion de una Organizacion Estatal para las
Enfermedades Raras dirigida a coordinar la Red de Centros de Referencia.

Sedebeimpulsar lainvestigacion a través de los Centros de Referencia.

Se hace necesario revisar y adaptar los criterios de designacion a las
necesidades especificas delas ER.

Urge realizar cuanto antes una convocatoria para la creacion de los CSUR para
ER anivel estatal, de forma que se puedan apoyar los que ya funcionan como tales.

Hay que identificar con claridad el mapa de derivacion para facilitar la ruta de
actuacion alas familias.

Se debe garantizar, por parte de la administracion estatal y autondmica,

el accesoinmediato a la atencion a todas las familias afectadas, ya que el
tiempo es unavariable especialmente cruel para este tipo de patologias minoritarias.



: : Federacién Espafiola de Enfermedades Raras

Somos la voz de las personas con
Enfermedades Raras en Espana

iAyodame
y te habre ayudado!

i
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i ’ Descubre la historia de
Federito, el trébol de 4 hojas en

www.enfermedades-raras.org

Colabora ahora, estards ayudando a crear proyectos y servicios destinados a mejorar la calidad de vida de las familias.
iAYUDANOS A CONSEGUIRLO! Puedes hacer un donativo de 10 € a través de

www.enfermedades-raras.org 0902181725

¢Que puedes hacer ti? Necesitamos muchas manos para mover el mundo

01  Unete al Reto por las Enfermedades Raras. Es sencillo y divertido.

Visita la web: www.retosolidario.org/feder

Crea tu reto individual para ayudar a las familias

Pide a tus amigos y conocidos que te ayuden a conseguir el reto
iSonrie! Has sido solidario con las personas con enfermedades raras

02 Lee y pasa este folio. iQué todo el mundo conozca el decalogo!

03 Organiza un acto para recaudar fondos. Las personas con ER te necesitan. T4 puedes ayudar a que tengan mas
recursos. Ponte en contacto con FEDER en el teléfono 915334008 o en el mail: comunicacion@enfermedades-raras.org

Suscribete al Boletin de FEDER. Estaras al tanto de las Ultimas novedades.

Hazte voluntario. Necesitamos muchas manos para mover el mundo.

Colabora a través de
www.enfermedades-raras.org o de La Caixa (21002143 68 0200257573)

Servicio de Informacion y Orientacion 902 181 725



