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En este documento faltas Tú
QUEREMOS OÍR TUS DERECHOS

Todos unidos en una sola VOZ 
JUNTOS CAMBIAREMOS EL FUTURO DE QUIEN MÁS NOS IMPORTA

Primera Declaración de Derechos de los Afectados por ER
La Primera Estrategia Nacional de Enfermedades Raras, el Primer Centro Estatal de Referencia de Enfermedades Raras en Burgos, el Primer Registro de Afectados por ER, el Primer Encuentro Nacional de Pacientes y ahora… La Primera Carta de Derechos de los Afectados por ER…

Estamos en un momento de cambio. Comienza una nueva etapa en la historia de las enfermedades raras. Un nuevo período que hay que reescribir con las manos de todos aquellos que cada día sueñan con un futuro mejor para los afectados y sus familias.
Con este objetivo, y en busca de este sueño queremos elaborar contigo un documento que recoja todos y cada uno de los derechos de los afectados por una ER. Queremos que el acceso a los servicios sanitarios, laborales y educativos, así como la igualdad de oportunidades y las opciones de progreso no sean algo ajeno a las enfermedades poco frecuentes, sino características inherentes a las mismas que respondan a unas garantías socio-sanitarias adecuadas a estas patologías. 

QUEREMOS MUCHAS MANOS Y UNA SÓLA VOZ. QUEREMOS QUE 
PARTICIPES EN EL CAMBIO


Carta de Derechos de los Afectados por Enfermedades Raras
1. Derecho a recibir información fiable para los afectados, los profesionales de la salud y la sociedad en general.
2. Derecho a un diagnóstico y tratamiento adecuados en igualdad de oportunidades con los afectados por patologías más comunes.

3. Derecho a una investigación que garantice el desarrollo de nuevas terapias, fármacos y tratamientos para mejorar la calidad de vida de los afectados.

4. Derecho a que desde la administración se desarrollen Centros de Referencia que permitan al afectado sentirse acogido en el sistema de salud.

5. Derecho a una cobertura pública de las prestaciones de farmacia y tratamientos específicos que impidan el empobrecimiento de las familias.

6. Derecho al consejo genético, poniendo a nuestro alcance, si lo deseamos, los medios para tener hijos libres de las patologías que padecemos.
7. Derecho a una vida digna y a ser tratados como personas que requieren soluciones concretas para llevar una vida plena, integrados en la familia y en el trabajo.
8. Derecho a la creación de redes de pacientes y de profesionales que fomenten la información y el asesoramiento entre afectados.
9. Derecho al apoyo social, psicológico y jurídico que nos ayude a superar los momentos más difíciles de la enfermedad.
AHORA TE TOCA A TI… ¿Qué derecho añadirías? ¿Cuál eliminarías? ¿Reformularías alguno de los enunciados?
QUEREMOS OIR TU VOZ

----------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------
A continuación, te trasladamos una serie de ideas que constituirán los primeros pasos para este “gran grito conjunto”. No obstante, TÚ tienes la próxima palabra. Queremos qué nos cuentes: qué sobra, qué falta, qué cambiarías o qué derecho consideras que no puede faltar en este innovador documento. 

















Entrega este documento relleno a los miembros de la Federación Española de Enfermedades Raras u organizadores del Encuentro 

