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Artur Mas assisteix a la celebració del Dia Mundial de les Malalties Minoritàries
Actualment s’està treballant en un nou model assistencial per a les malalties poc freqüents
El president de la Generalitat, Artur Mas, i el conseller de Salut, Boi Ruiz, han assistit avui, diumenge 27 de febrer, a un acte festiu i de sensibilització amb motiu del Dia Mundial de les Malalties Minoritàries, que se celebra el 28 de febrer.

L’acte ha estat organitzat per la Fundació Doctor Robert, la delegació de Catalunya de FEDER i la Federació Catalana de Malalties Poc Freqüents i s’ha celebrat al Pavelló Corner de la Fira de Barcelona.
Les malalties minoritàries 

Les malalties minoritàries, també anomenades rares, són un grup molt nombrós i heterogeni integrat per més de 7.000 malalties diferents, algunes d’elles greus i altament discapacitants, que posen en perill la vida de les persones afectades i minven la seva qualitat de vida i la seva autonomia. Per a que una malaltia sigui considerada minoritària, aquesta ha d’afectar a menys de 5 persones per cada 10.000 habitants, el que equival a una persona de cada 2.000.
S’estima que la incidència a Europa és d’entre el 6 i el 8%. Les dades actuals constaten que a Catalunya hi ha unes 400.000 persones afectades. A Espanya s’estimen en uns 3 milions, mentre que a la Unió Europea hi ha més de 30 milions de persones afectades.
Entre les malalties rares més conegudes es poden destacar la síndrome de Marfan (amb unes 12.000 persones afectades a tot l’Estat espanyol), la talassèmia, les atàxies de la infància, joventut i maduresa, l’esclerosi lateral amiotròfica, la fibrosi quística i l’esclerodèrmia. A l’altre extrem, per nombre, hi trobem la síndrome d’Apert (80 casos) o la síndrome de Joubert, amb només 6 casos a l’Estat espanyol.

Les malalties minoritàries estan formalment reconegudes com un eix prioritari dins l’àmbit de la salut pública per la Unió Europea, i per diversos estats membres que han desenvolupat polítiques nacionals. L’Estat espanyol, a través de l’Estrategia del Sistema Nacional de Salud en Enfermedades Raras, estableix les prioritats d’actuació en aquesta matèria.

Comissió Assessora en Malalties Minoritàries (CAMM)

Actualment s’està treballant en un nou model assistencial per a les malalties poc freqüents. A Catalunya, tant el Parlament com el Departament de Salut, han establert diferents actuacions amb relació a les malalties minoritàries: El 30 d’abril de 2009 es va crear la Comissió Assessora en Malalties Minoritàries (CAMM). La seva finalitat és establir les línies de col·laboració entre els dispositius sanitaris i socials, els professionals i les associacions de pacients i familiars.  L’objectiu final és la promoció d’iniciatives, programes i mesures que comportin una millora en la prevenció, el diagnòstic, el tractament i la qualitat de vida d’aquest col·lectiu de pacients.
La Comissió Assessora en Malalties Minoritàries (CAMM) és un pas més per visibilitzar l’univers, desconegut per a la majoria de la societat, de les malalties minoritàries i una de les accions encaminades a garantir la prestació del serveis sanitaris, l’accés als recursos, l’atenció mèdica i la seguretat dels tractaments a tota la ciutadania.
Per a més informació http://www.gencat.cat/salut/depsalut/html/ca/dir3420/doc32523.html
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