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El Gobierno autonémico ha comenzado el tramite de consulta publica
para el desarrollo de la Orden

La Comunidad de Madrid inicia la creacion del
Observatorio de Enfermedades poco frecuentes

e Estd formado por representantes de la Administracion
regional y de pacientes junto a profesionales expertos en la
materia

e Sanidad abre a la participacion ciudadana el proyecto que
regula su composicion, organizacion y funcionamiento

e En Espafa el numero de afectados se sitia actualmente
en torno a los 3 millones

¢ Ya ha habido reuniones para avanzar en mejoras de estas
patologias de forma simultanea a la constitucion de la entidad

2 de septiembre de 2022.- La Comunidad de Madrid ha abierto el tramite para la

creacion del Observatorio de Enfermedades Poco Frecuentes. La Consejeria de
Sanidad ha iniciado la consulta publica previa a la elaboracién del proyecto de
Orden que se plasmara con su puesta en marcha. Una entidad que ya ha
mantenido reuniones de trabajo de manera coordinada entre Administracion,
pacientes -a través de diferentes asociaciones- y profesionales expertos en la
materia para avanzar en mejoras, tanto de los tratamientos como de la atencién
a los enfermos que sufren este tipo de patologias asi como a sus familiares.

Con esta iniciativa comienza el proceso para que, a través de la participacion
ciudadana, se ofrezcan diferentes valoraciones, puntos de vista y propuestas que
enriquezcan el texto del proyecto que regula y oficializa la composicién,
organizacion y funcionamiento del Observatorio.

En Espafia el numero de afectados se sitia en torno a los 3 millones y segun la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS) existen cerca de 7.000 enfermedades
raras en todo el mundo que aquejan al 8% de la poblacion, unos 350 millones de
personas. Estas presentan numerosas dificultades diagndsticas y de seguimiento;
son patologias con origen desconocido en la mayoria de los casos; conllevan
multiples problemas sociales; existen pocos datos epidemioldgicos; plantean
dificultades en la investigacion debido a los pocos casos; y carecen en su mayoria
de tratamientos efectivos. Muchas de estas enfermedades estan asociadas a
deficiencias sensoriales, motoras, mentales y en ocasiones a estigmas fisicos.

Direccién General de Medios de Comunicacion - Puerta del Sol, 7. - 28013 Madrid - 91 580 20 70

comunicacion@madrid.org - www.comunidad.madrid l’i facebook.com/comunidadmadrid EJ twitter.com/comunidadmadrid



mailto:comunicacion@madrid.org
http://www.comunidad.madrid/
file:///D:/Perfil%20Usuario/RDG49/Configuración%20local/Archivos%20temporales%20de%20Internet/Content.Outlook/Configuración%20local/Archivos%20temporales%20de%20Internet/Content.Outlook/W3DHVA0S/facebook.com/comunidadmadrid
file:///D:/Perfil%20Usuario/RDG49/Configuración%20local/Archivos%20temporales%20de%20Internet/Content.Outlook/Configuración%20local/Archivos%20temporales%20de%20Internet/Content.Outlook/W3DHVA0S/twitter.com/comunidadmadrid

*
1:1-

*
%

Comunidad
de Madrid

r

1CaClol

Medios de Comun

Por todo ello, los afectados son mas vulnerables desde el punto de vista
psicoldgico, social, econémico y cultural, por lo que es necesario mejorar el
manejo de estas enfermedades, ya que en este sentido la gestion sanitaria es
especialmente importante en la asistencia a este tipo de pacientes.

Coincidiendo con el Dia Mundial de las Enfermedades poco frecuentes, y para
avanzar en este ambito, el pasado mes de febrero, la Consejeria de Sanidad ya
convoco este Observatorio con el objetivo de realizar el seguimiento del Plan de
Mejora de la Atencidn Sanitaria a personas que las padecen. De esta forma se
ofrecia la posibilidad de conocimiento e intercambio de experiencias entre las
diferentes partes implicadas: Administracion, pacientes y familiares, asi como
profesionales expertos, para analizar la situacion de las diferentes patologias,
seguimiento y posibilidades de mejora en la atencidén sociosanitaria de la propia
enfermedad, asi como la diversidad funcional severa que pueden producir en
muchos casos.

Los ciudadanos, organizaciones y asociaciones que asi lo consideren, pueden
hacer llegar sus opiniones, hasta el proximo 16 de septiembre, a través del
siguiente enlace:  https://www.comunidad.madrid/transparencia/proyecto-
orden-que-se-crea-observatorio-enfermedades-poco-frecuentes-comunidad-
madrid

El Gobierno autonémico estara presente en este Observatorio a través de los
diferentes organismos vinculados a las Enfermedades poco frecuentes,
comunmente denominadas raras, principalmente a través de las consejerias de
Sanidad y de Familia, Juventud y Politica Social, con el objetivo de ofrecer una
atencion integral a los pacientes, tanto a nivel sanitario como social debido a las
incapacidades que generan.
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