Comissio Assessora en Malalties
Minoritaries (CAMM)

29 de juny de 2009
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a La OMS estima que existeixen entre 6.000 i 8.000
malalties minoritaries (MM), també anomenades rares.

a Les MM han de tenir una prevalenca inferior a 5 casos
per cada 10.000 habitants.

QO Estat espanyol afecten a 3 milions de malalts, dels
guals uns 400.000 resideixen a Catalunya.

Q Incidencia superior a 50 casos/any
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a Aprox. 80% son d’origen genetic i afecten
majoritariament a la poblacié pediatrica;

Q Son malalties greus, cronicament afeblidores, amb un
Impacte negatiu important tant pels afectats com per al
seu entorn familiar i1 social.

a Algunes poden significar un perill potencial per a la vida
0 un risc important de discapacitat o d’'invalidesa

2 En general s6n malalties poc conegudes.

- Dificultats dels professionals per identificar-les

- Manca d’'informacio per als pacients | familiars

Generalitat de Catalunya
Depariament de Salut

TS CatSalut

Servel Catala
de la Salut

1 I“'s‘
)
=B EE




 En els darrers anys s’han produit diverses iniciatives en el camp
d’aquestes malalties tant a nivell europeu, com de I'estat espanyol
| de Catalunya.

« A Catalunya s’ha de destacatr:

— el Projecte de Llei de Salut Publica de Catalunya, que recull la
prevencio i proteccio de la salut de la poblacié davant els factors de
risc en 'ambit de les discapacitats, tant congéenites com adquirides, |
les derivades de les malalties poc prevalents;

— el Pla de salut de Catalunya que inclou ies anomenades
Neurologiques Minoritaries, amb I'objectiu de millorar-ne el
coneixement quan a frequiéncia, distribucio en el territori i necessitats
gue plantegen per afavorir el diagnostic i establir mesures de

tractament i recursos.
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— El Pla director Sociosanitari, que estableix linies d'actuacio i
projectes de l'atencio a les persones amb MND, entre les quals
es troba el grup de malalties neurologigues anomenades rares.
L’objectiu general és el de conservar i mantenir la
independencia i les competencies de la persona afectada per

una MND i millorar la qualitat de vida del malalt i el seu entorn

— El Programa d’avaluacio, seguiment i financament dels
tractaments farmacologics d’alta complexitat, que va ser
creat per Resolucio del Director del Servei Catala de la Salut
amb la finalitat d’afavorir la millora dels resultats en salut i I'Gs
racional dels tractaments farmacologics d’alta complexitat, tot
garantint-ne I'equitat d’accés i la sostenibilitat. Els tractaments
farmacologics d’alta complexitat inclouen, entre d’altres, les
terapies farmacologiques orfes indicades en patologies de moilt
baixa prevalenca.”
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— Els estudis realitzats els darrers anys per la Universitat
Autonoma de Barcelona, a través de la Catedra de Recerca
Qualitativa-UAB-IES-FDR, encarregats i financats pel
Departament de Salut:

1. Analisi de necessitats i desenvolupament d’accions destinades
a equiparar els drets i I'assistencia als afectats per una
malaltia minoritaria (MM), (2006)

2. Detecci6 de necessitats de formacio especifica en Malalties
Minoritaries, (2007).

3. Definicid d’'un marc d’actors i intervencions en malalties rares
o minoritaries dins el sistema de salut (2008)
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— Resoluci6 del Parlament de Catalunya (aprovada per
unanimitat en el marc de la Comissio de Salut, el passat mes
de novembre), sobre I'adopcio de mesures relatives a les
necessitats de les persones afectades de malalties rares per
tal que, d’'una banda es pugui abordar, des de I’Administracio
publica, les principals necessitats dels afectats, llurs families i
els facultatius implicats, sobre la base d’'unes mesures i linies
d’actuacié d’una banda en I'ambit assistencial i social -el
diagnostic, el tractament i el seguiment- i en el de la recerca
biomedica, i d’altra es pugui arbitrar els mecanismes per al
seguiment i 'avaluacio d’aquestes mesures i linies d’actuacio.

Generalitat de Catalunya
Depariament de Salut

TS CatSalut

Servel Catala
de la Salut

TS
(il




-s

il Aa 2NN0Q rnar l
I Ut vvuo, pyci |

u
en Malalties Minoritaries

erque la creacio de la CAMM

aq

-

* En el context anteriorment descrit, calia realitzar una accié global en
relacio a les malalties minoritaries:

— que comptés amb la participacio de tots els agents implicats:
associacions de pacients i familiars, professionals sanitaris i
administracio sanitaria, educativa i social.

— que establis les linies de col-laboraci6 entre el Departament de Salut,
els professionals i les associacions de pacients i familiars per a la
promocio d’iniciatives, programes i mesures que comportin una millora
en la prevencio, el diagnostic, el tractament i la qualitat de vida
d’aquest col-lectiu de pacients.
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Funcions de la CAMM

a) Assessorar en materia de formacio dels diferents agents i
promoure la difusié de la informacio en materia de malalties
minoritaries, a fi de millorar-ne la percepcié social.

b) Recomanar les mesures que considerin oportunes, per a la millora
dels serveis i les actuacions en materia de malalties minoritaries;
— diagnostic precog
— establiment d’'una xarxa de centres de referencia, amb serveis,
unitats o professionals experts que puguin garantir un seguiment |

un acces a les intervencions sanitaries que precisi el col-lectiu de
persones afectades per malalties minoritaries.
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c) Proposar mesures que permetin I'establiment de registres de
Malalties Minoritaries,

d) Proposar intervencions, dins el marc de I'atencio domiciliaria i la
rehabilitacid, per a la millora de la qualitat de vida les persones
gue pateixin una malaltia minoritaria.

e) Proposar actuacions per potenciar la coordinacié entre els
diferents nivells assistencials i afavorir la cooperacid entre tots els
agents implicats, incloent-hi altres departaments de la Generalitat
de Catalunya, les organitzacions de malalties minoritaries, els
professionals, la industria del medicament i dels productes
sanitaris i1 el sector de la recerca.

'aYeXald If'\ I\ ﬂ"‘ I 7aYea) A’\ 'Flnnnhnmr\n

f) Proposar mesures que afavoreixin les iniciatives de linancament
existents i que s’ajustin als programes gue es proposin
desenvolupar en aquest ambit.

g) Totes aqguelles altres funcions que se li encomanin per part del
Departament de Salut o el Servei Catala de la Salut.
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Composicio de la CAMM

e Presidéncia

— Miquel Vilardell. Cap de Servei de Medicina Interna de I'Hospital
General Vall d’'Hebron. Membre del comité assessor de la Consellera.

* Vicepresidencia

— Francesc Brosa. Director de I'Area de Serveis i Qualitat del CatSalut

e Secretaria

— Maite Aquayo. Secretaria Técnica de I'Area de Serveis i Qualitat del
CatSalut
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— A proposta de les Federacions d’associacions de pacients.

Ana Sanchez. Presidenta de la Federacié Catalana de
malalties poc frequents (FCMPF).

Isabel Calvo. Delegada a Catalunya de la “Federacion
Espanola de Enfermedades Raras” (FEDER-Catalunya).

— A proposta de les Societats Cientifiques

Maria Badenes. Societat Catalana de Medicina Familiar i Comunitaria.

a
Magda Davi. Associacid Catalana d’'Infermeria
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— En qualitat de persones expertes en aquesta materia.

Migquel Vilardell. Cap de Servei de Medicina Interna de I'Hospital
General Vall d’'Hebron

Josep Torrent. Director de la Fundacio Doctor Robert (UAB). Assessor
de la Consellera en malalties minoritaries i medicaments orfes.

Margarida Pla. Directora de la Catedra de Recerca Qualitativa UAB-
IES-FdR

Teresa Pampols. Servei de bioquimica i genetica molecular de
I'Hospital Clinic de Barcelona.

Joan Lluis Vives. Servei d’hematologia de I'Hospital Clinic.
Coordinador de la Xarxa Europea d’Anemies Rares (ENERCA).
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— En qualitat de membres del Departament de Salut

Antoni Serratosa. Direccid General de Recursos Sanitaris.

Ricard Tresserras. Direccid General de Planificacio i Avaluacio

Mireia Jané. Direccid General de Salut Publica.

Carles Miquel. Programa de Recerca i Innovacio en Ciencies de la
Salut.

— En qualitat de membres del Servei Catala de la Salut (CatSalut)

Josep M. Argimon. Geréncia de Compra i Avaluacio de Serveis. Area
de Serveis | Qualitat (ASQ).

Antoni Gilabert. Gerencia d’Atencio Farmaceutica i Prestacions
Complementaries. ASQ.
Merce Cruells. Divisio d’Atencio6 al Ciutada. ASQ.
Maite Aguayo. Secretaria Tecnica. ASQ.
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— A proposta de les organitzacions empresarials més representatives en
I'ambit sanitari de Catalunya

Gloria Torras. Atencio Especialitzada de la Direccio Adjunta d’Afers
Assistencials de I'Institut Catala de la Salut

— A proposta del Departament d’Accio Social i Ciutadania

Mireia Verdaquer. Coordinacio tecnica de serveis socials basics.
Subdireccio General d’Avaluacio i Programacio de I'lCASS.
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— A proposta del Departament d’Educaci
Rosa Sales. Servei d’Educacio Inclusiva i de Coordinacio de
Programes Transversals.
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Activitat de la CAMM

* Reunio de constitucio oficial (26 de maig de 2009).
* Creacio grups de Treball:
- Disseny d’un model d’atencio integral

- Elaboracio del mapa d’experts (Clinics assistencials i
de diagnostic de laboratori clinic)

- Analisi i sistematitzacio de la informacié als Webs del
Departament i del CatSalut
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