El porcentaje de personas con discapacidad que accedieron a un puesto de trabajo de
la Administracion General del Estado en 2004 se situd en el 7%, dos puntos por encima
de la obligacién legal que situa la reserva de estos puestos al 5% y el doble de lo alcanzado
en 2003.

Los ministros de Transportes de todos los Estados de la UE aprobaron por unanimidad un
reglamento que prohibe a las compafias aéreas denegar la reserva o el embarque a las
personas de movilidad reducida, y obliga a los aeropuertos a prestar asistencia
gratuita a los pasajeros en silla de ruedas siempre que avisen con antelacion. La norma
gueda de esta manera pendiente de la ratificacion en el Parlamento Europeo.

Los responsables de las politicas publicas de discapacidad de los paises latinoamericanos,
mas los de Espafia y Portugal, han apoyado formalmente la peticion del movimiento
asociativo articulado en torno a la Red Iberoamericana de Organizaciones No
Gubernamentales de Personas con Discapacidad y sus Familias (RIADIS) de que se declare
el periodo 2006-2015 como Decenio Iberoamericano de las Personas con Discapacidad.

Alrededor de 115.000 personas, principalmente mujeres, que en la actualidad se dedican
al cuidado de personas dependientes podrian incorporarse al mercado de trabajo en
los préximos diez afios como consecuencia de la implantacién del Sistema Nacional de
Dependencia.

BBVA ha lanzado el nuevo Préstamo Superacién, un préstamo de hasta 3.000 euros a 3
afios, con 0% de tipo de interés y exento de comisiones, del que podran beneficiarse
en Espafia todas las familias con hijos menores de 29 afos (inclusive) con
discapacidad.

La Direccion General de Servicios Sociales y Dependencia pasa a denominarse de
Inclusién Social
El Consejo de Ministros aprobé este jueves un real decreto por el que se regula la estructura
del Instituto de Mayores y Servicios Sociales (IMSERSO), derivada del nuevo organigrama
del Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales y de la Secretaria de Estado de Servicios
Sociales, Familias y Discapacidad.

La secretaria de Estado de Servicios Sociales, Familias y Discapacidad, Amparo
Valcarce, y el presidente de la Asociacion Nacional de Estaciones Termales, Miguel
Mirones, firmaron el viernes un convenio para impulsar el programa de termalismo
social hasta 2008, que supone una inversién del Ejecutivo de 106,7 millones de euros y
duplicar el nimero de plazas, hasta las 250.000, en los préximos tres afios.

La pension minima de orfandad para discapacitados menores de 18 afios quintuplicara
su cuantia en 2006, hasta los 2.800 euros, desde los 581,66 actuales, seguin una enmienda
presentada por el PSOE a los Presupuestos Generales del Estado.

La Federacién Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER), coincidiendo con la
celebracion los dias 11 y 12 de este mes de las | Jornadas Nacionales de Enfermedades
Raras en Madrid, presentara una propuesta de soluciones a los problemas de caréacter
sociosanitario que sufren estas personas. Una enfermedad adquiere el calificativo de rara
(ER) o poco frecuente cuando afecta a menos de 1 de cada 2.000 habitantes, es decir, en
Espafa a menos de 20.000 personas.

Segun anuncio la secretaria de Estado de Servicios Sociales, Familias y Discapacidad
La secretaria de Estado de Servicios Sociales, Familias y Discapacidad, Amparo Valcarce,
anuncio ayer que la Ley de Promocién de la Autonomia Personal y Atencion a las Personas
en situacion de Dependencia contard con una Agencia de Calidad para garantizar "la
excelencia" de los servicios que preste.
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"Turismo accesible para todas las personas. Plan de Accion del CERMI", es el nuevo
titulo de la coleccién Cermi.es que edita el Comité Espafiol de Representantes de Personas
con Discapacidad (CERMI).

Una tarjeta puede facilitar el manejo de Enfermedades Raras. El Departamento de Salud
de la Generalitat ha anunciado en marcha de una iniciativa que puede facilitar una mejor
atencion médica a los pacientes con enfermedades raras o de especial gravedad. Consiste
en identificar a los afectados de manera especial, con una Tarjeta de Especialista o Tarjeta
de Atencién Urgente al Nifio Incégnita (TAUX), para que, si tienen que acudir a un médico,
servicio de urgencias o centro de asistencial ajeno, su tratamiento y manejo sea mas preciso
y mas rapido.

Las indicaciones que se han definido formalmente son : nifios con enfermedades raras que
puedan precisar cuidados médicos especiales y nifios y adolescentes que, a pesar de sufrir
enfermedades crénicas conocidas como la diabetes, cardiopatias, asma o epilepsia, sigan
una evolucién diferente que, por su gravedades o peculiaridades individuales, puede requerir
atencion urgente.

Se ha previsto ampliar su uso en bebes con patologias perinatal o nifios con enfermedades
temporales como leucemias y otras patologias oncolégicas.

La tarjeta es una simple cartulina de la medida de medio folio que contendrd los datos
generales del enfermo, su médico de referencia, el diagndstico, las alertas del manejo y la
medicacion en caso de urgencias, asi como los resultados de los ultimos examenes
complementarios. Permite anotar, si es preciso, intervenciones quirdrgicas y otras patologias
asociadas.

El vicepresidente de la compafiia biotecnolégica 'Genzyme', Fernando Royo, atribuye al
'‘exceso de burocracia que existe en Espafia’ como una de las principales causas que
motivan el 'retraso y la dificultad' en el acceso a los medicamentos huérfanos por parte
de los pacientes afectado por alguna de las 7.000 enfermedades raras que existen
catalogadas hasta la fecha.

Durante su ponencia 'Retrasos en el acceso a los medicamentos huérfanos', en el marco de
las 11l Jornadas Andaluzas sobre Enfermedades Raras clausuradas el sabado en Sevilla,
Royo criticd que los medicamentos huérfanos 'recién aprobados' en la UE suponen una de

las situaciones 'mas frustrantes tanto para los pacientes con enfermedades raras, como para
sus familias', ya que, segun lamentd, Espafia es uno de los paises del entorno europeo en el
gue la aprobacién y posterior incorporacion al mercado de uno de estos farmacos 'se dilata
mas'.

La Consejeria de Salud de la Junta de Andalucia elaborarad un Plan de Enfermedades
Raras de &mbito andaluz que supondrd un nuevo impulso de actuacién en los
diferentes ambitos implicados en la atencién de las patologias poco frecuentes, segun
anuncio la consejera de Salud, D2 Maria Jesus Montero

400.000 andaluces padecen alguna de las 5.000 enfermedades denominadas raras por su
baja prevalencia. Para mejorar el diagnéstico y tratamiento de estas dolencias, la Junta de
Andalucia pone en marcha un plan con apoyo y subvencién a programas especificos.

El jefe de seccion del Servicio de Pediatria del Hospital Infantil de Son Dureta de
Palma, D. José Maria del Valle, pidiéo al Govern balear que cree una Unidad Polivalente
integrada por pediatras, neurdlogos, bioguimicos y genetistas que trabajen en equipo,
con el fin de estudiar las enfermedades raras del metabolismo para lograr un 'mejor
control' en el seguimiento de estas patologias ‘complejas’, que afectan a 25 ciudadanos de
Baleares.



o La secretaria de Estado de Servicios Sociales, Familia y Discapacidad,D? Amparo Valcarce,
ratific6 que el Centro de Enfermedades Raras que la Administracién central proyecta en
Burgos comenzard a funcionar en 2007, como estaba previsto
La secretaria de Estado asegurd en declaraciones a los periodistas, en el Congreso Nacional
sobre el Sindrome de Down, que la partida prevista este afio para el inicio de las obras del
centro de enfermedades raras, cercana a los 700.000 euros, se invertira totalmente.

En este sentido, recordd que la parcela donde se ubicara, cedida por el Ayuntamiento, ya
esta integrada en el patrimonio de la Seguridad Social y que el IMSERSO cuenta con el
proyecto y ha comunicado al diario de la Unidén Europea el 13 de octubre la licitaciéon de las
obras, por lo que la adjudicacion sera inminente.

La secretaria de Estado asegurd que la mayor parte de las obras, que cuentan con un
presupuesto global de 9 millones de euros, seran realizadas en 2006, de manera que el
centro pueda empezar a funcionar en 2007.

El centro estara destinado a la investigacion, innovacion, formacion y atencion enfocada a los
afectados por los llamados sindromes de escasa prevalecia o enfermedades raras y a sus
familiares



