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El Grupo Parlamentario Socialista, al amparo de lo establecido en el articulo

MB"”EB%E%E;E 177 del Reglamento de la Camara, solicita la tramitacién en la Comisién de
Sanidad y Servicios Sociales de la siguiente MOCION relativa al Sindrome de
Ehlers-Danlos (SED).

EXPOSICION DE MOTIVOS

El Sindrome de Ehlers-Danlos (SED) es una enfermedad de las denominadas
raras, que afecta al metabolismo del coldgeno. Es un grupo heterogéneo de
trastornos hereditarios del tejido conectivo caracterizado por hiperlaxitud
articular (articulaciones extremadamente sueltas o laxas),
piel hiperelastica (muy elastica) en la que se forman hematomas con gran
facilidad y vasos sanguineos gque se dafian faciimente.

Los antecedentes familiares son un factor de riesgo en algunos casos.

Su prevalencia exacta y su incidencia anual son desconocidas pero se estima
que su prevalencia varia entre 0,75-2% de la poblacién general y la mayoria de
los pacientes afectados son mujeres.

Hay un tipo denominado SED vascular, que es hereditario y tiene graves
complicaciones como la rotura espontanea de aneurismas, progresion de
aneurismas pre-existentes, desarrollo de nuevos aneurismas, perforacion de
coldn recurrente, diseccion y oclusiones vasculares por lo que en opinion de los

investigadores, estos pacientes requieren una observacion cuidadosa.
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El SED es una enfermedad que a menudo pasa desapercibida y los pacientes
afectados son tratados de sintomas aislados, todos ellos relacionados con el
sindrome, sin que se tenga en cuenta la patologia subyacente, por eso los
especialistas creen que, en la actualidad, es una entidad infradiagnosticada.

No hay un tratamiento especifico. Los tratamientos individualizados de apoyo y
sintomaticos incluyen fisioterapia, rehabilitacion, dispositivos de ayuda,
medicaciéon para el dolor y terapia adecuada para las manifestaciones
extraarticulares. Los procedimientos quirGrgicos deben considerarse con

cautela.

El prondstico de vida para los pacientes con sindrome de Ehlers Danlos tipo IV
o vascular es de 44 afios y el mayor riesgo lo presentan entre la segunda y
tercera décadas. La alta morbilidad por la hiperlaxitud articular, el dolor crénico
y agudo, asi como |as manifestaciones extramusculoesqueléticas disminuye en
gran medida la calidad de vida.

El hecho de sufrir una enfermedad rara, y més cuando se acompafia de un
inadecuado tratamiento, provoca en las personas dificultades para tener una
vida plena y autonoma, limitando, en muchos casos, su participacién educativa,

social y cultural, asi como el acceso y permanencia en el empleo.

Ademas, el retraso diagnéstico merma las posibilidades de acceder a las

ayudas sociales a las que se tienen derecho.
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Para avanzar en el tratamiento de estas enfermedades es fundamental trabajar
en la informacion y sensibilizacion de la sociedad, la formacién de los y las
profesionales, y el compromiso y la coordinacién de todas las administraciones
publicas - Estado, Comunidades Auténomas y Gobiernos Locales -, asi como
con las organizaciones de personas afectadas y sus familias, los centros de

investigacion, las empresas farmacéuticas y los servicios socio sanitarios.

En definitiva, las personas que viven con una enfermedad rara tienen derecho
a tener un diagnostico adecuado, asi como al acceso al tratamiento
independientemente de su situacion econdémica o la de su familia, y del lugar
en el que vivan dentro del territorio espariol.

Por todo ello, el Grupo Parlamentario Socialista en el Senado presenta ia
siguiente:

MOCION
La Comisién de Sanidad y Servicios Sociales del Senado insta al Gobierno a:

1. Impulsar un Plan de desarrollo e implementacién de Ia Estrategia
nacional de enfermedades raras, que cuente con la participacion de las
Comunidades Autonomas en el disefio de las politicas y en su jecucion.
Este Plan debe contar con presupuesto suficiente y especifico, asi como
con un Organo Coordinador que garantice la cohesion de la Estrategia
tanto en sus politicas como en la aplicacién de las mismas en los
diferentes territorios. Ademéas garantizara la optimizacion de recursos,
compartiendo politicas y servicios con las CC.AA, a fin de que todas las
personas tengan acceso a los tratamientos en igualdad en todas las
Comunidades. Para el Seguimiento y Evaluacion del Plan se creara un
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codificacion de las enfermedades raras, con la participacién de todas fas

CC.AA, instituciones y personas expertas

3. Impulsar la creacidn de protocolos de atencidn de urgencias de
enfermedades raras como el Sindrome de Enhlers-Danlos Vascular,

disponibles para profesionales de atencidn primaria y especializada.

4. Impulsar la creacidon de nuevos centros, Servicios y Unidades de
Referencia para dar mayor cobertura a enfermedades raras como el
Sindrome de Enhlers-Danlos Vascular, que actualmente no esta incluido
en la relacion del Ministerio de Sanidad, Igualdad y Politicas Sociales.

5. Eximir del copago a las personas que padecen una Enfermedad Rara de
la aportacion en los medicamentos dispensados a través de receta
medica, como en aquellos dispensados en los servicios de farmacia
hospitalaria.

6. Impulsar a través del Consejo interterritorial de! Sistema Nacional de
Salud la creacién en las Comunidades Autdnomas de Unidades
Multidisciplinares de informacidén, Seguimiento, Control y Atencién
General a las personas con Enfermedades Raras.
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7. Realizar el seguimiento y evaluacidén permanente ante el Gobierno, asi
como a trasladar al Congreso de los Diputados la iniciativa de creacién
de una Subcomisién para abordar ta problematica de las personas con

enfermedades raras.

Palacio del Senado a 14 de marzo de 2017

Pio R. Zelaya Castro José Martidez Olmos
Senador por Jaén Senador por Cérdoba

Vicent& A Alvarez Areces

Portavoz GP Socialista



