Por lo demas por nuestra parte también aludimos a un documento de consenso promovido por el Instituto
de Investigacién de Enfermedades Raras, y reflejamos algunas de sus conclusiones para apoyar nuestras
recomendaciones (dificultades de diagndstico, falta de consenso sobre el origen de la enfermedad y la manera
de afrontarla, falta de evidencia cientifica contrastada de las intervenciones terapéuticas, que permiten
distintas recomendaciones de tratamiento, e incluso diversas técnicas para llevar a cabo las intervenciones
quirdrgicas). Cuestiones, que en la respuesta de la Administracion Sanitaria ni siquiera se mencionan.

En todo caso nos parece que la problematica de las derivaciones no se encuentra ni mucho menos agotada,
y que las quejas atinentes a las mismas continuaran presentandose en relacion con patologfas diversas.
Sinir mas lejos la también ha comparecido recientemente
(queja 15/5392) para darnos cuenta de la compleja situacion que atraviesan estos enfermos, y las dificultades
gue vienen encontrandose fundamentalmente en diversos ambitos de la asistencia sanitaria, entre los que
figura la derivacion a centros, servicios y unidades de referencia (CSUR).

Partiendo de estos Ultimos como eje central en la atencidn a las personas con enfermedades poco
frecuentes, seguin dispone la Estrategia Nacional de Enfermedades Raras, puesto que deben dar cobertura
a todo el territorio nacional y atender a los pacientes en igualdad de condiciones, independientemente de
su lugar de residencia; la Federacion ofrece datos cuantitativos que representan un porcentaje elevado
de denegacioén de solicitudes de derivacion a CSUR, estimando aquella que muchos se beneficiarian de la
recepcion de informacion y asesoramiento por parte de los mayores especialistas

En esta tesitura la interesada apunta un agravamiento de esta problematica con la aplicacién de los nuevos
presupuestos generales del Estado, y la conversién en partida de caracter extrapresupuestario del Fondo
de Cohesion Sanitaria, afirmando que en adelante la financiacién de los centros de referencia va a obedecer
a un sistema de compensacion de gastos en el que la responsabilidad pertenecera a las Comunidades
Autébnomas.

En el informe correspondiente a 2014 dimos cuenta de la novedad normativa que habia supuesto la Orden
SSI/2065/2014, de 31 de octubre, por la que se modifican los anexos |, Il 'y lll del Real Decreto 1030/2006,
de 15 de septiembre, por el que se establece la cartera de servicios comunes del SNS y el procedimiento
para su actualizacion, y analizamos algln aspecto especifico suscitado por la incorporaciéon prematura de
uno de los criterios de exclusion de los tratamientos previstos en aquella, en la version reformada de la
Guia de Reproduccion Humana Asistida en el SSPA (Resolucion 545/2013, de 23 de diciembre).

La prestacion de asistencia sanitaria especializada que conlleva la dispensaciéon de

ha estado siempre rodeada de multiples matices, por lo que su consideracién en este informe ha
devenido casi permanente. A pesar de que el nimero de quejas en esta materia ha fluctuado en los dltimos
quince afios (135 en total), y de que ciertamente se viene apartando de los picos que en otros momentos
presentd (33 quejas en el afio 2009), no por ello han cesado las reivindicaciones (16, 22, 6, 7y 15 quejas
en los Ultimos cinco ejercicios).

Desde entonces hemos permanecido atentos a la evolucion de esta problemadtica, y en la actualidad pensamos
que ha transcurrido un periodo suficiente para que las medidas previstas se hayan materializado, de manera
gue nos plantearnos retomar este tema. Y es que el conflicto subyace aun respecto de los tiempos que
marcan todo el proceso asistencial que determina el acceso a la prestacion, sobre todo cuando se ven
implicados diversos centros hospitalarios; y en cuanto a los defectos de informacion que se vislumbran
en las distintas etapas del mismo.

Para valorar principalmente estos dos aspectos hemos iniciado recientemente de oficio la
en la que hemos solicitado datos de actividad, tiempos de respuesta, y procedimientos de suministro de
informacion, que esperamos nos permitan seguir incidiendo en este tema.
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