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5. PREGUNTAS.
5.3. CON RESPUESTA ESCRITA.

[11L/5300-0789] [11L/5300-0790] [11L/5300-1179] [11L/5300-1180] [11L/5300-1181] [11L/5300-1182] [11L/5300-1280]
[11L/5300-1281] [11L/5300-1282] [11L/5300-1283] [11L/5300-1284] [11L/5300-1286] [11L/5300-1299] [11L/5300-1300]
[11L/5300-1301] [11L/5300-1302] [11L/5300-1303] [11L/5300-1304] [11L/5300-1305] [11L/5300-1307] [11L/5300-1314]
[11L/5300-1315] [11L/5300-1316] [11L/5300-1317] [11L/5300-1318] [11L/5300-1319] [11L/5300-1320] [11L/5300-1321]

[11L/5300-1322] [11L/5300-1323] [11L/5300-1324] [11L/5300-1333] [11L/5300-1334] [11L/5300-1335] [11L/5300-1336]
[11L/5300-1337]

Contestaciones.

PRESIDENCIA
De conformidad con el articulo 102.1 del Reglamento de la Camara, se ordena la publicacién en el Boletin Oficial del
Parlamento de Cantabria de las contestaciones dadas por el Gobierno a las preguntas con respuesta escrita, de las que ha
tenido conocimiento la Mesa de la Camara en sesion celebrada el dia de hoy.
Santander, 27 de enero de 2025

LA PRESIDENTA DEL
PARLAMENTO DE CANTABRIA,

Fdo.: Maria José Gonzélez Revuelta.

[11L/5300-1307]

COMO SE VAN A DISTRIBUIR Y EN QUE PROYECTOS LOS FONDOS ASIGNADOS A LA ATENCION DE PACIENTES
CON ENFERMEDADES RARAS Y ELA, PRESENTADA POR D. PABLO ZULOAGA MARTINEZ, DEL GRUPO
PARLAMENTARIO SOCIALISTA.

"La Consejeria de Salud de Cantabria esta en proceso de redaccion del Plan de Enfermedades Raras de Cantabria,
una iniciativa desarrollada con recursos propios y cuya finalizacién esta prevista para el primer semestre de 2025. Este plan
establece un marco estratégico que asegura que cada inversion sea coherente y contribuya a mejoras reales en la atencion
a personas afectadas por enfermedades raras y neurodegenerativas.

La implementacion de los fondos asignados por el Ministerio de Sanidad se realiza de manera ordenada y planificada,
alineada con este marco estratégico de forma que los recursos se destinen no solo a cumplir objetivos inmediatos, sino
también a sentar las bases para un sistema sanitario mas sostenible y equitativo.

1. Fondos Enfermedades Raras y ELA PRTR.

Cantabria ha recibido un total de 1.194.329,81 € en el marco del Plan de Recuperacioén, Transformacion y Resiliencia,
distribuidos en dos subconceptos gestionados por diferentes direcciones generales del Ministerio de Sanidad:

Subconcepto 1: 661.331,67 €

Gestionado por la Direccién General de Cartera Comun de Servicios del SNS y Farmacia, este subconcepto financia
infraestructuras y equipamiento. En Cantabria, las actuaciones principales incluyen:

1. Cribado Neonatal:

*Descripcion: Desarrollo de un sistema informatico para integrar y evaluar los programas de cribado neonatal
(enfermedades endocrinometabdlicas, hipoacusia congénita y cardiopatias congénitas).

*Presupuesto asignado: 91.052,10 €.
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*Objetivo: Garantizar diagndsticos precoces y mejorar la calidad asistencial.

2. Sistemas de comunicacion aumentativa como lectores oculares: en Cantabria estos dispositivos ya estan
garantizados a través del Servicio Cantabro de Salud (SCS), financiados con recursos propios, tal como consta en el
certificado correspondiente.

3. Exoesqueleto:

*Descripcion: Adquisicion de un exoesqueleto de miembro superior para la rehabilitacion de pacientes con EERR.
*Presupuesto asignado: 132.266,33

*Objetivo: Mejorar la autonomia funcional y la calidad de vida mediante tecnologia avanzada.

4. Humanizacion:

*Descripcion: Creacién de la Unidad de RARAS de Cantabria, un espacio multidisciplinar en el Hospital Universitario
Marqués de Valdecilla.

*Presupuesto asignado: 411.013,24 €.

*Objetivo: Facilitar una atencion integral, accesible y centrada en el paciente.

Subconcepto 2: RED UNICAS 532.998,14 €

Gestionado por la Direccion General de Salud Digital y Sistemas de Informacion del SNS, este subconcepto financia
sistemas interoperables para mejorar la gestion de datos clinicos y la atencion sanitaria. En Cantabria, la actuacion principal
es:

*Nodos para la red UNICAS del SNS:

- Descripcion: Implementacion de nodos digitales interoperables en cada comunidad auténoma que permita compartir
datos clinicos y apoyar la investigacion en EERR.

- Presupuesto asignado: 532.998,14 €.
- Objetivo: Optimizar la coordinacion asistencial y la calidad de la informacion clinica entre CCAA.
2. Otra financiacion dedicada a enfermedades raras y neurodegenerativas.

Se aporta informacién adicional sobre proyectos relacionados con EERR y neurodegenerativas con cuantias menores
y diferente financiacion:

1. Puesta en marcha del registro de EERR de Cantabria:

*Presupuesto asignado: 18.493,14 €.

*Objetivo: Adaptar la historia clinica electrénica para mejorar el sistema de registro de EERR.

2. Extraccion automatica de términos HPO:

*Presupuesto asignado: 18.370,72 €.

*Objetivo: Optimizar el diagndstico y manejo clinico de las EERR mediante la extraccion de términos fenotipicos.
3. Marcadores plasmaticos para diagnéstico temprano de Alzheimer:

*Presupuesto asignado: 20.160 €.

*Objetivo: Implantar técnicas avanzadas de diagnéstico molecular en plasma.

4. Automatizacion de procesos para el envio de datos al Registro Espafiol de EERR:
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*Presupuesto asignado: 13.037,81 €.

*Objetivo: Automatizar la recogida y envio de datos clinicos y epidemiolégicos."
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