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Declaracion institucional

Dia mundial das enfermidades raras 2023

Na Unidn Europea denominanse enfermidades raras aquelas cuxa
prevalencia estd por baixo de 5 por cada 10.000 habitantes. Segundo a
Organizacion Mundial da Saude, existen preto de sete mil enfermidades
raras que afectan o sete por cento da poboacion mundial. Isto significa
tres milléns de espanois, trinta milldns de europeos e corenta e sete
milléns de persoas en lberoamérica.

Son enfermidades que, consideradas unha a unha, afectan a moi
pouUCas persoas pero que, tomadas no seu conxunto, implican a gran
parte da cidadania.

Tratase de persoas que conviven con algunha enfermidade de cardcter
xenético, cronico, e dexenerativo en mais do setenta por cento dos
casos. Enfermidades que, ademais, aparecen na infancia en dous de
cada ftfres casos, que comportan unha gran discapacidade na
autonomia e que tamén afectan a calidade de vida dos seus familiares
e a sua contorna.

A sUa complexidade e baixa prevalencia fai necesaria unha alta
especializaciéon, concentracion de casos, unha  abordaxe
multidisciplinar e experiencia para a sua atencion.

En 2023, unimonos &s Alianzas Europea e lberoamericana e G Rede
Internacional de Enfermidades Raras para facermos un chamamento
global no marco do Dia Mundial das Enfermidades Raras.

Desde o Parlamento de Galicia e a Federacion Galega e Espanola de
Enfermidades Raras unimonos a este dia, que se celebra cada 28 de
febreiro (dia 29 nos anos bisiestos), baixo o lema «Fai que o tempo vaia
ao noso favon, enmarcada nunha campana global para impulsar unha
mobilizacion internacional que free as dificulfades de acceso en
equidade a diagndstico e tratamento.
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O noso obxectivo é afrontar os retos que supdn, non sé& o atraso ou a
ausencia de diagndstico en enfermidade rara, senén tamén a
dificultade no acceso ao el.

Ante a ausencia do diagndstico, cando a enfermidade non ten nome
ainda:

. Reconecer as persoas e familias sen diagndstico como un colectivo
diferenciado pola Administracion desde unha perspectiva infernacional,
nacional e autondmica.

. Implementar no sistema sanitario a codificacion «Trastorno raro sen
diagndstico determinadon, que serd clave para conecer exactamente
cantas persoas nesta condicidon hai.

. Reconecer e potenciar os programas que actualmente apoian a
obtencion dun diagndstico que se desenvolven no Noso pais.

. Implementar estruturas e roteiros que, en coordinacion co sistema
de saude, permitan proseguir no proceso diagnodstico cando a
enfermidade non ten nome ainda.

A discapacidade nalgunhas enfermidades raras poderia previrse cun
diagnodstico precoz.

Ante o atraso diagndstico de enfermidade rara que ten nome (trastorno
conecido na literatura médica), pero que ainda non se chegou ao
diagndstico:

E necesario impulsar e implantar o Plan de accidén europeo en
enfermidades raras que permita a actualizacion de politicas en materia
de enfermidades raras a nivel europeo.

Asegurar o acceso en equidade a infraestruturas como as Redes
Europeas de Referencia e xerar procedementos comuns de
coordinacion cos centros, servizos e unidades de referencia.

Reactivar e actuadlizar a Estratexia en enfermidades raras do Sistema
Nacional de Saude, garantindo a coordinacion en todo o territorio.
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Harmonizar a nivel autondmico os plans/estratexias de enfermidades
raras.

Impulsar medidas que garantan o acceso en equidade a probas de
diagndstico como son as xenéticas, ou programas de cribado neonatal,
garantindo a equidade para todas as comunidades autdnomas.

Reconecer a especialidade sanitaria de xenética en Espana, e
equipararnos asi ao resto de paises europeos.

Todas estas medidas son fundamentais para lograrmos os retos
especificos a que nos enfrontamos. E por iso polo que desde a
Federacion Galega e Espanola de Enfermidades Raras fan un
chamamento d&s institucions competentes —Xunta de Galicia, Ministerio
de Sanidade, Ministerio de Ciencia e Innovacion e Ministerio de Dereitos
Sociais e Axenda 2030— para reconeceren o colectivo de persoas sen
diagndstico de maneira diferenciada e para desenvolveren acciéons
estratéxicas e destinaren os recursos necesarios para garantir o acceso
ao diagnodstico en condicidons de equidade, independentemente do
lugar de residencia.

Fagamos que o tempo vaia ao noso favor.



