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A LA MESA DE LA ASAMBLEA REGIONAL DE MURCIA.-

Juan Carlos Ruiz Lépez, portavoz del Grupo Parlamentario Popular, Begofia Garcia
Retegui, portavoz del Grupo Parlamentario Socialista y José Antonio Pujante
Diekman, portavoz del Grupo Parlamentario Mixto, Izquierda Unida, al amparo de lo
previsto en el articulo 186 ss.ss del vigente Reglamento de la Camara, presenta ante
el Pleno, para su debate y aprobacion, la siguiente MOCION para que “El Gobierno
de la Nacién dote al Afio 2013 de un Plan de Trabajo que dé respuesta a las
propuestas efectuadas por la Federacion de Enfermedades Raras”.

La declaracién del afio 2013 como Afio Nacional de las Enfermedades Raras tiene
como objetivo acercar a los ciudadanos al conocimiento de las patologias
consideradas poco frecuentes, para establecer lazos de ayuda mutua mas intensos
y, ademas, despertar el interés de nuevos investigadores, profesionales sanitarios y
de la industria, y asi continuar avanzando en el conocimiento y tratamiento de estas
dolencias. Por ello, ha sido este afio el escogido por la Federacion de
Enfermedades Raras para elaborar un documento que recoge las trece propuestas
resultado del consenso entre las mas de 230 asociaciones de personas con
enfermedades raras, representadas en dicha plataforma. Estas propuestas son la
hoja de ruta que las asociaciones esperan que el Gobierno aborde de forma integral
en el marco del Ao Espariol de las Enfermedades Raras.

MOCION

La Asamblea Regional insta al Consejo de Gobierno de la Region de Murcia para
que éste, a su vez, inste al Gobierno de la Naci6n para que se dote al Afio 2013 de
un Plan de Trabajo que aborde de forma integral las propuestas realizadas por la
Federacion Espariola de Enfermedades Raras.

Cartagena, 25 de marzo de 2013
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