" 6 |FlTelegrama

Critica la falta de apoyo total del PP a
los pacientes de enfermedades raras

Segain la socialista Nora Hammad, el PP rechaza una iniciativa en apoyo a
las personas con “piel de mariposa” en el Congreso de los Diputados

Por El Telegrama / R.E.C

“Palabras bonitas, pero palabras
huecas. Ahi empieza y termina el
compromiso del Ejecutivo del PP
con las personas que padecen enfer-
medades raras”. Asi lamenta la
secretaria de Politica Social del
PSOE, Nora Hammad, el rechazo
det PP en el Congreso a una inicia-
tiva en apoyo a las personas con épi-
dermdlisis bullosa o “piel de mari-
posa’.

La dirigente socialista apunta en
nota de prensa que ¢l pasado 26 de
febrero la Direccion del Ingesa hizo
publico un comunicado en ¢l que
Francisco Robles, miaximo respon-
sable de la entidad en Melilla, ase-
guraba que se intentarian poner
todos los medios disponibles al ser-
vicio de los pacicnttcs con enferme-
dades raras.

Segiin el PSOE melillense, el
mismo dia en que se emitié el
Grupo
Parlamentario Popular, durante la

comunicado, &l

Comisién  para  las Politicas
Integrales de-la Discapacidad del

Zongreso, rechazé la iniciativa
ocialista en apoyo a las personas

con epidermélisis bullosa y la cual
pedia la gratuidad en el acceso al
material de cura y a los productos
para el traramiento. Un tratamiento
que supondria hasta 2.000 euros
mensuales de gasto para los afecta-

-dos.

Tras este rechazo por parte del
PP, Nora Hammad exige al
Gobierno la exencién del copago
para los pacientes afectados por

La epidermolisis
bullosa o “piel de
mariposa” afecta a
unas 1.000 perso-
nas en Espana

enfermedades raras y es que, segtn
ésta “la avalancha de copagbs esta-
blecidos porvel PP estin suponiendo
una carga inasumible pararlos enfer-
mos y sus familias, que ven agravada
su situacién clinica y social”.
También el diputado adscritqa la
Oficina Parlamentaria de Melilla y
portavoz socialista de Sanidad en el
Congreso, José Martinez Olmos,
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criticé en nota de prensa la decisién
del Gobierno del PP de dejar de
financiar en los PGE para 2013 los
centros, servicios y unidades de refe-
rencia a través del Fondo de
Cohesién Sanitaria.
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Nora Hammad, secretaria de Politica Social del PSOE melillense

Tras estas criticas, el Grupo
Parlamentario Socialista, intentard
que la Comisién de Sanidad vy
Servicios Sociales del Congreso,
una Declaracién

adopte
Institucional para expresar el apoyo
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de la Cdmara a los pacientes afecta
dos de enfermedades raras y a k
Federacién Espanola ds
(FEDER)

como muestra de reconocimiento :

Enfermedades Raras

su gran labor en este campo.
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