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Un Informe de justicia social

El porqué de este trabajo

Desde el Observatorio de las Enfermedades
Raras de FEDER nos hemos propuesto
conocer hasta qué punto la actual coyuntura
econdmica esta influyendo negativamente
en:

1.- La atencidén de la Administracion en la
asistencia socio-sanitaria, tratamiento o
acceso a prestaciones para las familias
afectadas por una ER.

2.- La vida asociativa de nuestros socios. &
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Un Informe de supervivencia

Informe pionero en el ambito
‘ I E

El objetivo de este informe es demostrar que
los recortes en el sistema sanitario amenazan
la supervivencia del movimiento asociativo
en enfermedades poco frecuentes, asi como
el derecho a la vida de las familias.

Ademas, se trata del primer informe que
analiza al detalle codmo las situaciones de
crisis en la sanidad publica pueden afectar
de manera directa a las necesidades de las
personas con enfermedades poco
frecuentes.
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Un Informe como punto de partida

Base para un Plan de Accion

]

@

Este Informe pretende ser el punto de partida C e RM]
O

en el trabajo de Promocion y Defensa de los

Derechos de la Federacion para los proximos

anos. -
COMITE ESPANOL
DE REPRESENTANTES

. . , DE PERSONAS
Las conclusiones de este trabajo seran la CON DISCAPACIDAD

base de un Plan de Accion que FEDER esta
trabajando en colaboracion con el CERMIy
la Alianza General de Pacientes (AGP) y cuyo
fin dltimo sera defender la vida de las
personas con patologias poco frecuentes.
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Muestra del estudio
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Extraccion de datos

Asociaciones de FEDER que han participado

127 Entidades

Personas y familiares con enfermedades poco frecuentes usuarias
del Servicio de Informacién de FEDER

146 personas

Consultas recogidas en 2011 a través del Servicio de Informacion y
Orientacion de FEDER

446 consultas

Patologias representadas

159 enfermedades
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SUMINIStro a ios tratamientos

Consulta Personas Entidades
con ER
¢Ha tenido alguna dificultad para recibir su tratamiento 43 % 53%

habitual?

¢Ha tenido algun recorte en su tratamiento? 39% 53%
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PrinCipaIeS dificultades en el

suministro a los tratamientos

Dificultad para obtener productos que forman parte del tratamiento habitual
(antes estaban incluidas en Sistema Sanitario y ahora no, cada vez menos
medicamentos estan subvencionados)

Dificultad para acceder a la rehabilitacion, ya que se deniega por ser
enfermedades que no tienen cura.

sAusencia de respuesta a solicitudes de tratamiento a unidades del dolor.
*Reduccion de los tratamiento de logopedia en los colegios.

*Reduccion en el acceso a material orto protésico.
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PrinCipaIeS dificultades en el

suministro a los tratamientos

*Dificultad para acceder a medicamentos de usos compasivos y medicamentos
extranjeros.

*Dificultad en la comercializacion de algunos farmacos huérfanos en Espana
*Desaparicion de algunos farmacos, por dejar de suministrarse en Espafa.
sDenegacion de prorroga de tratamientos con hormona de crecimiento siendo
prescrito y solicitado por el especialista.

*Dificultad con medicamentos que han dejado de subvencionarse debido a
problemas con el ajuste de precios entre el Ministerio y la industria.
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Recortes en la asistencia sanitaria

sanitaria que ha necesitado?

Consulta Personas |Entidades
con ER
¢Ha sufrido algun cambio importante en la asistencia 37% 52%
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Princi paIeS consecuencias de los

recortes en la asistencia sanitaria

Denegaciones en asistencia en el extranjero (centros de referencia).
Denegaciones de canalizaciones a otras Comunidades Autébnomas.

Mayor tiempo de espera para acceder a consultas, pruebas, intervenciones.
Mayor tiempo de espera para acceder a resultados.

sDenegaciones de acceso a técnicas y tratamientos novedosos por su excesivo
coste.
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Recortes enla prestacion de la

dependencia

Consulta Personas |Entidades
con ER
¢Ha tenido algun recorte en las prestaciones en 29% 60%

dependencia?
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PrinCipaleS consecuencias de los

recortes en la prestacion de la
dependencia

Dificultad para acceder a las prestaciones reconocidas, llegando a pasar en
muchos casos mas de un afno

sAumento de las denegaciones a personas con dificultades latentes en
actividades basicas de su vida diaria y que precisan de ayuda de un tercero
para llevarlas a cabo.

*Reduccion de la prestacion econdmica de la dependencia en algunos casos
Denegacion de la figura del asistente personal en casos con un Grado Il de
Dependencia y un 80% de limitacion.

*Retrasos en los pagos de las facturas del taxi adaptado y recortes en bonotaxis.
*Retroactividad en cuanto a la prestacion de la Ley de la Dependencia por via
judicial
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Recortes enla prestacion de la

discapacidad

Consulta Personas |Entidades
con ER
¢Ha tenido algun recorte a nivel de prestaciones en 42% 69%

discapacidad?
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Princi paIeS motivos de los recortes

en |la prestacion de |la discapacidad

* Dificultad para obtener el grado de discapacidad.

* Reduccion de los porcentajes del grado de discapacidad con la consecuente
pérdida de las prestaciones.

sAusencia de ayudas por parte de algunas CCAA (ejemplo: Ayudas para la
adaptacion de vivienda)

sAusencia de comunicacion en plazo de nueva cita para una nueva valoracion
de casos que han sido desposeidos del grado.
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(,QUé CCAA sonlas que

presentan mayores recortes? "=

Aragdn

Andalucia 28% c:t:::
Aragon 9%

Asturias 5% Cantabria
Canarias 5% Castilla la Mancha
Cantabria 1% Castilla y Le6n
Castilla la Mancha [22% Catalufia
Castilla y Ledn 11% Com. Valensiana
Catalufa 46% Eremadira
Com. Valenciana 30%

Extremadura 5% Galicia
Galicia 15% Izlas Baleares
Islas Baleares 4% La Rioja
La Rioja 0% Madrid
Madrid 32% Murcia
Murcia 12% Novarra
Navarra 4%

Pais Vasco 4% Pais Vasco
Ceuta 1% Ceuta
Melilla 1% Melilla

o 7 14 21 28
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IngreSOS de las entidades por

subvenciones, convenios y/o ayudas
publicas en 2012 (comparacion con

2011)

Ingresos iguales que en 2011

15%

Ingreso menores que en 2011

46%

Ingresos mayores que en 2011

2%

No recibimos subvenciones publicas

38%
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IngreSOS de las entidades

patrocinios y/o donaciones privadas en
2012 (comparacion con 2011)

Ingresos iguales que en 2011 16%

Ingreso menores que en 2011 52%

Ingresos mayores que en 2011 20

No recibimos subvenciones publicas 30%
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| NGIresSOos totales por recursos

propios (cuotas de socios, eventos, etc)
en 2012 (comparacion con 2011)

Ingresos iguales que en 2011 43%

Ingreso menores que en 2011 36%

Ingresos mayores que en 2011 7%

No recibimos subvenciones publicas 14%
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Medidas adoptadas para la

contencion del gasto

Reduccion de personal 25%
Cambio / cierre de la sede 4%
Reduccion de actividades, proyectos y servicios 60%
NoO es necesario realizar recortes 37%

Otros recortes:

*Reduccion de honorarios y jornada de personal
sCompartir profesionales con otras entidades

*Busqueda de nuevas vias de financiacion

*Reduccion de la cartera de proyectos y servicios de las
entidades

*Reduccion de la cuota a los socios

sReduccion de las acciones de sensibilizacion y divulgacion
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Personal especializado

en peligro por los recortes

Un 65% de las entidades encuestadas afirma que la reduccion de personal
técnico ha supuesto una reduccion en la capacidad de gestion. Las entidades
han dejado de contratar profesionales como trabajadores sociales (un 30%);
psicologos (un 33%) y administrativos (un 30%)

Otros puestos perdidos:

sTerapeuta ocupacional, Fisioterapeuta, Personal cientifico
*Periodista, Poddloga, Masajista

Mantenimiento de la oficina

Por tanto, los recortes amenazan gravemente a los proyectos de Informacion y
orientacion, atencion psicologica, atencion social, investigacion, visibilidad,
atencion terapéutica o coordinacion de los servicios.
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Proyectos y serviclos en

peligro por los recortes

Las entidades afirman que la reduccion de personal técnico ha supuesto la
pérdida de servicios para socios-afectados y familiares, siendo los principales:

31% - Servicio de Informacion y Orientacion a afectados, familiares y otros
34% - Servicio de psicologia
28% - Servicio de rehabilitacion
31% - Servicio de comunicacion y difusion de la ER
41% en otros servicios, como:
- Diagnostico
- Ayuda mutua
- Acompanamiento
- Censo
- Investigacion
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TestimonIOosS de los encuestados

Desiqualdades entre CCAA

«Tenemos muchos casos de nifos afectados y debido a los recortes, se les
deniega el traslado a otro médico e incluso a otra comunidad cuando en la que
residen, no tienen especialista infantiles preparados para estas intervenciones. En
Galicia, a los parados de larga duracion, se les niega la asistencia si no es
urgente. En Andalucia se les niega el traslado a Barcelona para ser atendidos
por neurocirujanos pediatricos»

Pérdida de médicos de referencia en ER

«Muchas CCAA estan aplicando una politica de amortizacion de plazas de
medicos. Los especialistas se jubilan y sus plazas no son cubiertas por lo que nos
guedamos sin referente y sin otro profesional que haya sido formado por el
especialista anterior. Esta situacion implica mala atencidon, desconocimiento, un
volver a comenzar de cero»
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TestimonIOsS de los encuestados

Disminucion de la prestacion de servicios

«El problema no soélo son los recortes esperados en 2012, sino el retraso en el
pago de las subvenciones de 2011 y 2010, que aun se estén esperando. El
problema no es la reduccion de la plantilla, pues se desarrollara la actividad que
la asociacion pueda con los recursos disponibles. El problema es que la
asociacion en la actual situacion se encuentra dirigiendo todos sus esfuerzos a la
captacion de fondos para sobrevivir, y eso si afecta al objetivo que debe
perseguir, que es la defensa del colectivo».

«En el caso de nuestra entidad vemos el problema de mantenimiento en la
prestacion de servicios de cara al futuro. En el momento actual todavia
contamos con ayudas de otros ejercicios y personal contratado que en unos
meses no podra ser renovado»
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Redistribucidon justa

« Me da mucha rabia el empenio en hacernos ver que la idea de Estado de
Bienestar quiza no es asumible por sus costes econdmicos, que quiza no estamos
en disposicion de desarrollar la Ley de dependencia en su totalidad porque no
podemos mantenerla, etc. Pienso que quieren trasladarnos la idea de que
estamos ante un Estado de despilfarro o de lujo ahorrable. No sé si lo creen o
sOlo nos lo quieren hacer creer, pero el hecho es que de lo que debemos hablar
es de solidaridad y redistribucion justa para la sociedad en su totalidad. Eso
deberia ser irrenunciable «

« Si necesitan datos econdmicos, también podrian valorar no sélo el beneficio
de tanta gente a la que se le respetan sus derechos, si no de todos los
profesionales que se dedican a ello y que, a la vez que desarrollan su trabajo,
estan en activo y cotizando. Es la inica manera que veo de encontrar util lo que
mes a mes nos descuentan en la ndmina a los que aun trabajamos, que el
destino de ese dinero vaya en primer lugar alli donde es mas necesario y justo «
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Redistribucion justa

Asistencia Sanitaria : Me llevan en el Hospital La Paz de cuyos médicos y personal no puedo
tener mas que reconocimiento y gratitud, pues me estan alargando la vida. A finales de
noviembre me remitieron con caracter preferente al Servicio de Rehabilitacion,
indicandoseme que en cuanto se cubriera una vacante de fisioterapia por jubilacion, me
llamarian para iniciar el tratamiento.

Tras varias llamadas y consultas, hoy definitvamente me han contestado que la plaza de
fisioterapia no se cubre.

En mi situacidén padezco fuertes dolores musculo-esqueléticos, no puedo tomar anti-
inflamatorios por la afectacion renal y con la morfina me duele mucho el estbmago y me
mareo pues tengo la tension muy baja. Padezco Sindrome de Sjégren, Esclerodermia,
bronquiactasias y Artritis Reumatoide. Acaba de remitir un sindrome nefrético.

En el Servicio de Rehabilitacion desde el principio me ofrecieron el tratamiento alas9 h. y
dadas mis malas noches , distancias de Madrid y frio intenso, rechacé tal horario, que ahora
he aceptado aun cuando no se si podré realizar por las dificultades expuestas.

Yo pienso cuantas personas se veran afectadas por una plaza sin cubrir de Fisioterapia, por los
iInmensos beneficios que proporciona.
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V. Informacion publicada respecto &
Sanitaria y recortes

VIII Dictamen del Observatorio de la Dependenc
paralizacion del sistema de la dependencia
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ESTANCAMIENTO Y PARALIZACION DEL SISTEMA DE LA DEPENDENCIA

Pais Vasco y Castilla y Ledn obtienen la maxima calificacion (10) mientras que Asturias, C.
Valenciana y Canarias suspenden y contindan privando a sus ciudadanos de los derechos
de esta Ley.

La tasa de reposicidon negativa, la cronicidad del limbo de la dependencia, y el recorte de
mil millones de euros en este aino ha dejado sin atencion a 130.000 beneficiarios y 30.000
empleos ademas del sobredimensionamiento de la prestacion econdémica para cuidados
en el entorno familiar y cuidadores no profesionales, son las principales dificultades de
implantacion del Sistema de Atencion a la Dependencia

La aplicacion de la Escala evidencia el este VIl Dictamen algunos cambios en el Rankin de
CCAA. Asi al finalizar el afo 2011, Pais Vasco y Castilla y Ledn obtienen la maxima
puntuacion (10) y CCAA que destacaban en cuanto a la aplicacion de la Ley de la
Dependencia: Castilla-La Mancha y Aragon retroceden y su tendencia es negativa. Se
mantiene la nota en La Rioja (9) y Andalucia que sube (8).

Por el contrario, se mantiene invariable el empecinamiento de 6 CCAA en no aplicar las
prestaciones y servicios que esta Ley contempla, poniendo a sus ciudadanos y ciudadanas
en una situacion de desproteccion frente al resto en una materia de proteccion social tan
basica. Estas Comunidades son Canarias (0,5 puntos), C. Valenciana ( 2 puntos), Asturias,
Baleares y Madrid, ademas de Ceuta y Melilla (territorios IMSERSO) suspenden en la
aplicacion de la escala.
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En el resto destaca el descenso de alguna Comunidad, como es el caso de
Navarra y Cataluina que tras venir ocupando los primeros lugares del ranking,
cae por segunda vez consecutiva a una discreta puntuacion de 6 puntos, o
Asturias, que vuelve a bajar en este VIl Dictamen suspendiendo por segunda vez
en la aplicacion de esta escala (2,5 puntos). Por el contrario las Comunidades
de Extremadura y Murcia, (ambas con 5,5 puntos) mantienen el aprobado,
reconociendo el esfuerzo de mejora gque esta valoracion evidencia, por parte
de ambas Comunidades.

Respecto a la situacion global del Sistema, al finalizar el quinto afo de
aplicacion de la Ley de la Dependencia, el Observatorio constata 4 aspectos
especialmente preocupantes, porque son ya cronicos en su funcionamiento:
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La tasa de reposicidon negativa, y el retroceso en algunas CC.AA en cuanto a
numero de beneficiarios asi como la media de personas atendidas
mensualmente en el afo 2011 (6.649) que es tres veces menor que en el aino
anterior (17.106), junto a la tendencia de la aplicacion de recursos de bajo coste
(especialmente el 54% de prestaciones econdomicas de cuidadores familiares)
han producido un recorte en este afno de mil millones de euros que ha supuesto
no atender a 130.000 personas y no crear 30.000 puestos de trabajo nuevos.

Con los datos oficiales a finales de 2011, 312.000 personas (1 de cada 3) se
encuentran en lo que denominamos limbo de la dependencia. Estas personas
tienen reconocido un grado y nivel que les da derecho a recibir las prestaciones
y servicios del Sistema, pero aun no se les ha aprobado el PIA que les permite
recibir de manera efectiva estos servicios o prestaciones. Algo muy preocupante
cuanto que muchas de estas personas, por su edad o circunstancias, tienen una
esperanza de vida que hara irrecuperable el tiempo en el que esta retrasandose
la percepcion del servicio o prestacion al que tienen derecho.
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Muestra del estudio
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Asociaciones de FEDER - 127 entidades (perfil del encuestado)

Responsables de las asociaciones

65 %

Trabajador de la entidad

25 %

Socio de la entidad

9%

B - FEDER

Pl dr Toder—r-iaake L
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Muestra del estudio

Personas y familiares usuarios del Servicio de Informacion y Orientacion
— 146 personas (perfil del encuestado)

Persona con una enfermedad poco frecuente 45 %
Familiar de una persona con una enfermedad poco 55 %
frecuente

Cuidador de una persona con una enfermedad 13 %
poco frecuente
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Muestra del estudio

Consultas atendidas en 2011 por el Servicio de Informacion y
Orientacion (tipologia de las consultas) - 446 consultas

Prestaciones sociales

Reconocimiento de la discapacidad

Dificultades en la Asistencia Sanitaria

Valoracion de la dependencia
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Muestra del estudio

PARTICIPACION POR CCAA

B Madrid
%%20/2% W Catalunya
306 19% O Extremadura
B Andalucia
O Murcia
O Valencia
B Castillay Leon
B Galicia
B Pais Vasco
m Canarias
O Aragon
O Navarra
B Asturias

3%
4%

8%
17%
8%

14% 15%
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49 XXXXY, Sindrome

5p- o Cri du Chat, Sindrome
Acidemia propionica
Acondroplasia

Acromegalia

Addison, Enfermedad de
Agenesia del cuerpo calloso
Albinismo

Amaurosis congénita de leber
Amiloidosis primaria

Andrade, Enfermedad de
Anemia Fanconi

Angelman

Angioedema

Aniridia

Antifosfolipidico, Sindrome
Apert

Arnold Chiari, Malformacion de
Aurtritis psoriasica

Aurtritis reumatoide juvenil

21.
22.
23.
24,
25.
26.
27.
28.
29.
30.
31.
32.
33.
34.
35.
36.
37.
38.
39.
40.

Ataxia

Ataxia de Machado-Joseph (SCA3)
Ataxia telangiectasia

Atrofia muscular bulbo espinal
Atrofia muscular espinal

Bechet, Sindrome

Beckwitch Wiedemann, Sindrome
Branquio otorenal, Sindrome
Cardiacas, Enfermedades
Charcot Marie Tooth tipo 1a
CHARGE, Sindrome

Churg strauss, Sindrome

Coffin Lowry, Sindrome de
Cokayne, Sindrome

Cornelia de Lange
Craneocervicales, Malformaciones
Crecimiento, Déficit de
Crecimiento, Problemas de

Crigler najjar

Degenerativas, Enfermedades
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41.
42.
43.
44.
45.
46.
47.
48.
49.
50.
51.
52.
53.
54.
55.
56.
57.
58.
59.
60.

Disfagia y espasmos de la glotis
Disferlinopatia

Disostosis cleido craneal

Displasia ectodérmica

Distonia

Distrofias musculares

Distrofia muscular Becker

Distrofia muscular de Duchenne
Duplicacion inversion 15q

Ehlers Danlos, Sindrome
Epidermoilisis Bullosa

Epilepsia Mioclonica de Lafora
Esclerodermia

Esclerodermia lineal (coup de sabre)
Esclerosis Lateral Amiotrofica
Esclerosis Tuberosa

Espina bifida

Extrofia Vesical

Fenilcetonuria

Fibrodisplasia osificante progresiva

61.
62.
63.
64.
65.
66.
67.
68.
69.
70.
71.
72.
73.
74.
75.
76.
77.
78.
79.
80.

Fibrosis Quistica

Galactosemia, Enfermedad de
Gaucher, Enfermedad de

George, Sindrome di

Hemofilia

Hemoglobiniria paroxistica nocturna
Hemoglobinopatias y talasemias
Hidrosadenitis cronica
Hiper-inmunoglobulinemia D, Sindr
Hiperlaxitud

Hiperplasia suprarenal congenita
Hipersomnia idiopatica

Hipertension pulmonar
Hipopituitarismo

Histiocitosis de células de Langerhans
Hormona del Crecimiento, Déficit de
Huntington, Enfermedad de

Hurler, Enfermedad de

Ictiosis

Inmunitarios Primarios, Déficit
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81.
82.
83.
84.
85.
86.
87.
88.
89.
90.
91.
92.
93.
94.
95.
96.
97.
98.
99.

Inmunodeficiencia variable comun (IDVC)
Insuficiencia adrenal
Intolerancia a AINES

Job, Sindrome de

Joubert

Klinefelter 47 XXY, , Sindrome de
Klippel trenaunay, Sindrome
Klipper feil, Sindrome

Leigh, Sindrome de
Leucodistrofias

Linfangiestasia intestinal
Linfangioleiomiomatosis
Linfedemas

Lipofistrofias

Lowe, Sindrome

Lupus

Lupus eritematoso sistémico
Marfan, Sindrome de

Melas

100. Miastenia Gravis

101.
102.
103.

104.
105.
106.
107.
108.
109.
110.
111.
112.
113.
114.
115.
116.
117.
118.
119.

Miasténico de Eaton Lambert, Sindrome
Mioadenilato deaminasa

Miopatia metabdlica con déficit de
mioadenilato deaminasa

Miopatia mitocondrial
Mitocondriales, Enfermedades
Mucopolisacaridosis y Sindr Relac
Narcolepsia

Narcolepsia cataplejia

Neoplasia mieloide

Nervio Optico de Leber, Atrofia del
Nervio simpéatico reflejo, Sindrome del
Neurinoma del acustico
Neurodegenerativas, enfermedades
Neuromusculares, enfermedades
Niemann Pick

Nutricion Parenteral

Opitz C

Osteocondromas congeénitos
Osteodistrofia hereditaria de Allbright
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120.
121.
122.
123.
124.
125.
126.
127.
128.
129.
130.
131.
132.
133.
134.
135.
136.
137.
138.

Osteogénesis imperfecta

Paraparesia Espastica Familiar

Persona rigida, sindrome de la

Peutz Jeghers, Sindrome de

Pitiriasis rubra pilaris

Poland, Sindrome

Polineuropatia sensitivomotora cronica
Polirradiculopatia desmielinizante inflamatoria
Potocki - Lupski

Prader Willi, Sindrome

Prune Belly

Pseudoxantoma Elastico

Raquitismo hipofosfatemico hereditario
Retina, Enfer hereditarias de la
Retinosis pigmentaria

Rett, Sindrome de

Rubinstein Taiby, Enfermedad de
Sacarasa-isomaltasa, Déficit de
Shwachman Diamonds, Sindrome de

139.
140.
141.
142.
143.
144.
145.
146.
147.
148.
149.
150.
151.
152.
153.
154.
155.
156.
157.
158.
159.

Shy-Drager, Sindrome
Siringomielia

Sjogren, Sindrome de

Smith Magenis

Sotos, Sindrome de
Talasemia major
Telangiectasia Hemorragica Hereditaria
Tetrasomia del cromosoma 15q11g13
Tiezte, Enfermedad de
Tirosinemia tipo 1

Tourette, Sindrome de

Traps

Trigonitis y cistitis

Trisomia 4p

Turner, Sindrome

Vasculitis de Wegenner
Williams, Sindrome de
Wilson, Enfermedad de
Wiskott Aldrich, Sindrome de
Wolfram, Sindrome de

X Fragil, Sindrome
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