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MOCIO DE SUPORT A LES PERSONES AFECTADES PER L’ATAXIA DE FRIEDREICH |
PER L’APROVACIO | FINANGAMENT DEL TRACTAMENT NECESSARI

Exposicié de motius

L'Ataxia de Friedreich és una malaltia rara, neurodegenerativa i progressiva, que afecta
greument la mobilitat, el sistema nervids i la qualitat de vida de les persones diagnosticades.
A Catalunya només hi ha aproximadament 200 casos, i a I'Estat espanyol uns 4.000. Les
families afectades han de conviure amb una situacié d’enorme patiment i amb un cost
emocional i econdomic molt elevat.

Les families dels malalts reclamen, que el govern espanyol i les comunitats autobnomes
aprovin i financin la nova medicacié autoritzada per la Unié Europea, amb un cost aproximat
de 30.000 euros mensuals. Tot i no ser una cura, aquest tractament permet frenar el
deteriorament i millorar parcialment 'autonomia i la qualitat de vida de les persones
afectades.

Diversos paisos europeus ja han autoritzat el farmac i algunes comunitats autbnomes de
I'Estat el financen de forma excepcional important-lo d’altres paisos. Malgrat aixo, a
Catalunya encara no s’ha facilitat 'accés al medicament, al-legant el seu cost elevat, fet que
deixa les families en una situacié d’'indefensio i desigualtat territorial.

El Consell Comarcal del Baix Ebre, com a institucié propera a les persones i compromesa
amb la cohesi6 social, no pot restar al marge davant d’'una injusticia que afecta directament
un vei de la comarca i centenars de families arreu del pais.

Per tot aix0, el Ple del Consell Comarcal del Baix Ebre adopta els seguents ACORDS:
ACORDS

Primer.

Expressar tot el suport del Consell Comarcal del Baix Ebre a totes les persones afectades
per I'’Ataxia de Friedreich, reconeixent la seva lluita i la situacié de vulnerabilitat que
afronten.

Segon.

Instar el Govern de I'Estat espanyol a aprovar immediatament la inclusié i autoritzacio del
medicament per al tractament de I'Ataxia de Friedreich dins del Sistema Nacional de Salut.



Tercer.

Instar el Departament de Salut de la Generalitat de Catalunya a garantir el finangament
public del tractament, assegurant que cap familia quedi exclosa per motius economics.

Quart.

Reclamar que, fins que I'aprovacio sigui efectiva, s’habilitin mecanismes excepcionals
d’accés per a les persones que ho necessiten, tal com ja han fet altres comunitats
autonomes de I'Estat.

Cinqué.

Traslladar aquests acords al Ministeri de Sanitat, al Departament de Salut de la Generalitat,
a la Federacio Catalana de Malalties Minoritaries, a I'’Associacio d’Ataxies de Catalunya.



