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Antonio Benlloch Ramada, secretari general del Consell de Mallorca,
CERTIFIC:

Que el Ple del Consell Insular de Mallorca, en sessi6 ordinaria de dia 12 de mar¢ de 2026, va aprovar
la moci6 seglent:

PUNT 29. EXPEDIENT: 1446949C. MOCIO PRESENTADA PEL GRUP PARTIT POPULAR
Es dona compte de la mocié:

RELATIVA A L'ACCES URGENT | EQUITATIU A TERAPIES INNOVADORES PER A LA SINDROME FOXG1
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La sindrome FOXG1 és una malaltia genética ultra rara del neurodesenvolupament que condemna els
infants que la pateixen a una discapacitat severa i a una dependéncia absoluta durant tota la seva vida.
Esta causada per alteracions en el gen FOXG1, un gen clau en la formacié del cervell durant l'etapa
embrionaria. Les seves consequéncies sén devastadores: epilépsia de dificil control, abséncia de
llenguatge, greus trastorns motors i cognitius, i una afectacié global que impacta profundament en les
families.
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Durant décades, I'linica resposta possible ha estat el tractament simptomatic. Perd avui la ciéncia
avanca. La recerca internacional en terapies géniques obre una porta real a actuar sobre l'origen
molecular de la malaltia. En trastorns del neurodesenvolupament, el temps no és un factor secundari:
cada mes que passa sense intervencié pot consolidar danys neurologics irreversibles.
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Tanmateix, mentre la ciéncia accelera, I'administracié espanyola continua funcionant a un ritme
inacceptable. Els procediments d'autoritzacié d'assaigs clinics i els terminis de finangcament public de
medicaments orfes situen Espanya entre els paisos amb majors retards d’Europa. Aixo significa, en la
practica, que les families espanyoles arriben més tard a la innovacié que altres ciutadans europeus.

No estam parlant de questions ideoldgiques ni de debats competencials. Estam parlant d'infants amb
malalties greus, sense alternatives terapéutiques eficaces, i de families que viuen amb l'angoixa de
veure com la burocracia avanga més lentament que la malaltia.

Des de les Illes Balears no podem acceptar que el codi postal determini I'esperanca de vida o la qualitat
de vida d'un infant. El Govern d'Espanya té instruments, competéncies i recursos per actuar. El que
manca és decisié politica i prioritat real per a les malalties ultra rares.

La igualtat en I'accés a la innovacié sanitaria no pot ser només una declaracié institucional; ha de
traduir-se en mesures concretes, amb terminis clars i compromisos efectius.

Per tots aquests motius, el Grup de Consellers del Partit Popular presenta al Ple del Consell de Mallorca
I'adopci6 dels seglients:

ACORDS:

1. El Consell de Mallorca insta el Govern d'’Espanya a impulsar l'acceleracié de l'autoritzacié
d'assaigs clinics de terapies avancades, en coheréncia amb [I'Estratégia Farmacéutica Europea i
mitjancant l'aplicacié prioritaria del protocol FAST-EU, coordinada a través de I'’Agéncia Espanyola de
Medicaments i Productes Sanitaris (AEMPS), amb l'objectiu de reduir els terminis d'autoritzacié
d'assaigs clinics de terapies géniques en la sindrome FOXG1 a un maxim de 60 dies naturals, facilitant
la participacié precog de pacients espanyols.

2. El Consell de Mallorca insta el Govern d’Espanya a incorporar la sindrome FOXG1 i altres
trastorns greus del neurodesenvolupament com a arees prioritaries dins I'Accié Estratégica en Salut
(AES) 2026 de I'Institut de Salut Carlos Ill, mitjancant la creacié de linies especifiques de financament
finalista destinades a la recerca clinica independent, la participacié en assaigs internacionals i el
desenvolupament de coneixement translacional en terapies avancades.

3. El Consell de Mallorca insta el Govern d’Espanya a establir un procediment accelerat de
finangcament i accés precog per a terapies géniques dirigides a malalties ultra rares, de manera que, un
cop obtinguda l'autoritzacié per part de 'Agéncia Europea del Medicament (EMA), la Comissié Inter
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ministerial de Preus dels Medicaments (CIPM) resolgui la seva inclusié en la prestacié farmaceéutica del
Sistema Nacional de Salut en un termini maxim de 90 dies, utilitzant els instruments de finangament
innovador previstos en la normativa vigent.

4. El Consell de Mallorca insta el Govern d’Espanya a reforcar els Centres, Serveis i Unitats de
Referéncia (CSUR) en neurogeneética i neurologia pediatrica, dotant-los dels recursos humans, técnics i
organitzatius necessaris perqué actuin com a centres receptors i administradors de terapies géniques,
garantint 'equitat territorial i 'atencié especialitzada als pacients, amb independéncia de la comunitat
autonoma de residencia.

5. El Consell de Mallorca insta el Govern d’Espanya a impulsar la coordinacié amb les comunitats
autonomes, les associacions de pacients i les xarxes europees de referencia, en el marc de I'Estratégia
Nacional de Malalties Rares del Sistema Nacional de Salut, per assegurar un seguiment clinic integral,
homogeni i continuat dels pacients tractats amb terapies avancgades, aixi com l'avaluacié de resultats
en salut a mitja i llarg termini.
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- Els grups Partit socialista al Consell de Mallorca i el grup El Pi - proposta per les llles proposen una
transaccio, en el sentit d'afegir dos nous punts, 6 i 7 a la mocié, que queden redactats de la manera
seguent:
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6. Instar el Govern de les llles Balears, a través de la Conselleria de Salut i del Servei de Salut (IB-
Salut), a desenvolupar i implementar protocols assistencials especifics per a I'atencié de les
persones amb malalties poc freqlents, aixi com una estratégia global que inclogui registres de
pacients i mecanismes de coordinacié assistencial.

7. Instar el Govern de les llles Balears a reforgar la deteccié preco¢ de les malalties poc
frequents, especialment en I'ambit del neurodesenvolupament, mitjancant l'estudi de la
incorporacié de proves genétiques o biomarcadors en el cribratge neonatal i la formacid
especifica dels professionals sanitaris, amb l'objectiu de garantir un diagnostic i tractament
precogos.

Sotmesa la mocié a votacio, s'aprova per unanimitat.
Acords
S'adopten els acords seguents:

1. El Consell de Mallorca insta el Govern d’Espanya a impulsar l'acceleracié de I'autoritzacié d'assaigs
clinics de terapies avancades, en coheréncia amb I'Estratégia Farmaceutica Europea i mitjancant
I'aplicacio prioritaria del protocol FAST-EU, coordinada a través de I'Agéncia Espanyola de Medicaments
i Productes Sanitaris (AEMPS), amb l'objectiu de reduir els terminis d'autoritzacié d'assaigs clinics de
terapies géniques en la sindrome FOXG1 a un maxim de 60 dies naturals, facilitant la participacié
precog de pacients espanyols.

2. El Consell de Mallorca insta el Govern d’Espanya a incorporar la sindrome FOXG1 i altres trastorns
greus del neurodesenvolupament com a arees prioritaries dins I'’Accié Estratégica en Salut (AES) 2026
de I'Institut de Salut Carlos IIl, mitjancant la creacié de linies especifiques de finangcament finalista
destinades a la recerca clinica independent, la participacié6 en assaigs internacionals i el
desenvolupament de coneixement translacional en terapies avangades.

3. El Consell de Mallorca insta el Govern d’Espanya a establir un procediment accelerat de finangcament
i accés precog per a terapies géniques dirigides a malalties ultra rares, de manera que, un cop
obtinguda l'autoritzacié per part de I'Agencia Europea del Medicament (EMA), la Comissié Inter
ministerial de Preus dels Medicaments (CIPM) resolgui la seva inclusi6 en la prestacié farmacéutica del
Sistema Nacional de Salut en un termini maxim de 90 dies, utilitzant els instruments de finangament
innovador previstos en la normativa vigent.
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4. El Consell de Mallorca insta el Govern d’Espanya a reforcar els Centres, Serveis i Unitats de Referencia
(CSUR) en neurogenética i neurologia pediatrica, dotant-los dels recursos humans, técnics i
organitzatius necessaris perqué actuin com a centres receptors i administradors de terapies géniques,
garantint 'equitat territorial i 'atencié especialitzada als pacients, amb independéncia de la comunitat
autonoma de residéncia.

5. El Consell de Mallorca insta el Govern d’Espanya a impulsar la coordinacié6 amb les comunitats
autonomes, les associacions de pacients i les xarxes europees de referéncia, en el marc de I'Estratégia
Nacional de Malalties Rares del Sistema Nacional de Salut, per assegurar un seguiment clinic integral,
homogeni i continuat dels pacients tractats amb terapies avancgades, aixi com l'avaluacié de resultats
en salut a mitja i llarg termini.

6. Instar el Govern de les llles Balears, a través de la Conselleria de Salut i del Servei de Salut (IB-Salut),
a desenvolupar i implementar protocols assistencials especifics per a I'atencié de les persones amb
malalties poc frequents, aixi com una estratégia global que inclogui registres de pacients i mecanismes
de coordinacié assistencial.
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7. Instar el Govern de les llles Balears a reforcar la deteccié precog¢ de les malalties poc frequents,
especialment en 'ambit del neurodesenvolupament, mitjangant I'estudi de la incorporacié de proves
genetiques o biomarcadors en el cribratge neonatal i la formacié especifica dels professionals sanitaris,
amb I'objectiu de garantir un diagnostic i tractament precogos.

El conseller executiu de Presidéncia
Antonio Francisco Fuster Zanoguera

|, perqué consti, expedesc el present certificat, amb el vistiplau del conseller executiu de Presidéncia.

Visti plau,

El conseller executiu de Presidéencia
(Decret de dia 19 de juliol de 2019,
BOIB nim. 104, de 30 de juliol de 2019)
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