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RESPUESTA:

En relacidbn con el asunto interesado, se sefiala que la Estrategia de
Enfermedades Raras del Sistema Nacional de Salud (SNS) fue aprobada por el Consejo
Interterritorial del Sistema Nacional de Salud (CINSN) el 3 de junio de 2009, evaluada
durante 2012 y aprobada su actualizacion por el CISNS el 11 de junio de 2014.

El Presupuesto de Gastos del Ministerio de Sanidad recoge créditos desde 2015
por un millon de euros anuales para financiar actuaciones para la implementacion de la
Estrategia en Enfermedades Raras del SNS.

La Estrategia en Enfermedades Raras del SNS representa el consenso entre el
Ministerio de Sanidad, Comunidades Autdnomas, asociaciones de pacientes vy
sociedades cientificas.

Entre las actividades llevadas a cabo en el marco de la estrategia y como
ejemplo de coordinacion entre las diferentes Comunidades Autbnomas, se encuentra el
desarrollo del Registro Estatal de Enfermedades Raras (ReeR). El 24 de diciembre de
2015, se publico en el BOE el Real Decreto 1091/2015, de 4 de diciembre, por el que se
crea y regula el ReeR. Este registro estard formado por los registros de enfermedades
raras (EERR) de las Comunidades Auténomas (CCAA).

El Real Decreto establece que la Direccion General de Salud Publica, Calidad e
Innovacion del Ministerio de Sanidad es el organo responsable del mismo y le
corresponde la coordinacion. Ademas establece que, esta Direccion General elaborarg,
en coordinacion con los dérganos responsables de registros de EERR autonomicos el
manual de procedimientos del registro, asi como aprobarlo y modificarlo, previo
informe favorable del CISNS. El manual contendra todos aquellos aspectos necesarios
para el funcionamiento del registro.



Para ello, se constituyé en el afio 2016, un grupo de trabajo formado por
representantes de los registros de las CCAA, asociaciones de pacientes (Federacion
Espafiola de Enfermedades Raras y Federacion Espafiola de Enfermedades
Neuromusculares) y del Instituto de Investigacion de Enfermedades Raras (IIER) del
Instituto de Salud Carlos Il (ISCIII). Este grupo elabora y actualiza, entre otras cosas,
el manual de procedimientos del registro estatal cuya Ultima actualizacion fue
informada favorablemente por el CISNS el 15 de noviembre de 2018. Actualmente, el
manual de procedimientos correspondiente al afio 2019 se ha consensuado por el grupo
y esta pendiente de ser elevado al proximo CISNS para su aprobacion.
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