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f I utilidad publica
FEDERACION ESPANOLA DE ENFERMEDADES RARAS

La Federacion Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER) a peticidon de la Asociacion
Sindrome 22q11.2 Andalucia.

Comunica

Que las enfermedades raras o poco frecuentes son aquellas que tienen una baja prevalencia
en la poblacién. Para ser considerada como rara, cada enfermedad especifica solo puede
afectar a un numero limitado de personas. Concretamente, cuando afecta a menos de 5 de
cada 10.000 habitantes. Bajo este baremo, entre el 6 y el 8% de la poblacion mundial
estaria afectada por estas enfermedades, es decir 3 millones de espafoles.

En la actualidad se estima que existen entre 5.000 y 7.000 enfermedades raras distintas, que
afectan a los pacientes en sus capacidades fisicas, habilidades mentales y en sus cualidades
sensoriales y de comportamiento.

Hablar de enfermedades raras es hablar de enfermedades genéticas, cronicas, degenerativas
en muchas ocasiones, de inicio exclusivamente pediatrico en casi el 70% de los casos y con un
prondstico vital en juego. Todo ello hace que el 80% de las personas que conviven con ellas
cursen con discapacidad.

En este contexto, se presenta fundamental el reconocimiento legal de la discapacidad, ya que
hace posible la proteccion social de las personas con patologias poco frecuentes, por lo que se
torna esencial la armonizacion de los criterios basicos de la valoracion.

Para alcanzar este objetivo, es vital aunar la informacion disponible y reorganizar los recursos
con el fin de ponerlos a disposicion de todos los profesionales encargados de los procesos de
valoracién. Se han publicado Guias de valoracién de la discapacidad sobre enfermedades
raras que estan a disposicion de los equipos de valoracion de la discapacidad en las que se
incluye la patologia 22qg 11.

Con este fin, se encuentra disponible para uso de todos los equipos de valoracion de la
discapacidad, de todas las comunidades autonémicas a nivel nacional, la siguiente Guia que
incluye, entre otras, la ficha informativa sobre la enfermedad 22q 11. Concretamente en la
pagina 120 de la siguiente Guia:

http://www.madrid.org/bvirtual/BVCMO050068.pdf

Adjuntamos la ficha de la misma elaborada por especialistas para que se tenga en
consideracion a la hora de valorar la discapacidad en personas afectadas por 22q 11.

Atentamente
Estrella Mayoral Rivero
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