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INFORME JURIDICO DE LA SECRETARIA GENERAL DE LA CONSEJERIA
DE SANIDAD SOBRE LA CREACION DE UNA COMISION TECNICA DE
TRABAJO PARA LA ELABORACION DE UN PLAN INTEGRAL REGIONAL
DE ENFERMEDADES RARAS.

1 PLANTEAMIENTO

La Unién Europea define como enfermedad rara aquella que tiene una
prevalencia inferior a cinco casos por cada 10.000 habitantes. A pesar de
este caracter minoritario, en su conjunto son enfermedades importantes ya
que se estima que afectan a un 5-7% de la poblacion europea.

Estas enfermedades se asocian a aspectos relevantes en la vida de
las personas que las padecen, por tratarse en la mayoria de los casos de
trastornos cronicos, graves, que aparecen en edades tempranas de la vida
aunque también en la edad adulta que suelen acentuarse o agravarse con el
transcurso del tiempo, lo que determina que se consideren un importante
problema de salud y de alto interés social. En este sentido, las enfermedades
raras fueron incluidas como una prioridad en el Programa de Accién
Comunitario en el Ambito de la Salud Publica 2003-2008 y en el segundo
programa para el periodo 2008-2013.

En la Regién de Murcia, la Asamblea Regional aprobé en 2008 una
primera mocion instando a la creacibn de un registro especifico de
enfermedades raras, que efectivamente fue creado en diciembre de 2009 con
la denominacion “Sistema de Informacion sobre Enfermedades Raras” y que
en la actualidad ha sido objeto de redefinicion e impulso a través de la
tramitacion de un proyecto de Decreto por el que se establecen los criterios de
gestién y funcionamiento del Sistema de Informacidon sobre Enfermedades
Raras de la Region de Murcia, con la finalidad de redefinir su estructura, asi
como completar y potenciar su adecuado funcionamiento, de modo que pueda
garantizarse con mayor eficacia los fines y funciones que este sistema de
informaciéon sanitaria debe desarrollar como instrumento de informacién vy
evaluacion que debe ayudar a la propia Administracion Sanitaria en el ejercicio



de sus competencias; lo que redundara, en ultimo término, en beneficio de
todos los afectados por estas enfermedades.

Por su parte, .el Plan de Salud 2010-2015 de la Region de Murcia, junto
a otros objetivos y actuaciones contiene diversas previsiones orientadas a
mejorar la calidad de vida de las personas afectadas por estas enfermedades
raras.

De modo mas reciente, el Pleno de la Asamblea Regional ha aprobado
en sesion celebrada el dia 23 de julio de 2015 una Mocion por la que se insta
al Consejo de Gobierno de la Region de Murcia a elaborar y desarrollar un
Plan Regional Integral de Enfermedades Raras o Poco Frecuentes. En
atencion a la misma, el pasado 30 de julio el Consejo de Gobierno adopté un
Acuerdo quedando enterado de dicha Mocion y encargando a la Consejeria de
Sanidad la realizacion de las actuaciones que procedan.

2. PROPUESTA.

Esta Consejeria de Sanidad, entendiendo que la elaboracion y
tramitacion de un plan integral y especifico en este ambito requiere la
adopcion de una vision global y ambiciosa en el tratamiento y disefio de las
actuaciones que se lleven a cabo en relacién a las enfermedades raras y en
beneficio de las personas afectadas por las mismas, es por lo que se
considera conveniente para la elaboracion de ese plan integral la implicacion y
participacion de todos aquellos departamentos de la Administracion Regional
cuyas competencias y actuaciones puedan incidir, en mayor o menor medida,
en ese tratamiento multidisciplinar e integral de los problemas derivados de
estas enfermedades raras o poco frecuentes.

Por ello, a propuesta de la Titular de la Consejeria de Sanidad como
principal y destacado departamento encargado de ejercer las competencias de
prevencion de la salud colectiva y de gestion de asistencia sanitaria en el
ambito de las enfermedades raras, se formula propuesta de Acuerdo al
Consejo de Gobierno la creacion formal de una Comision Técnica de Trabajo
en la que, ademas de esta Consejeria, participen representantes de los
departamentos competentes en materia de politica social y educacion que, por
razon de sus respectivas competencias, deben asumir el ejercicio de diversas



actuaciones cuyos destinatarios finales son las personas afectadas por alguna
de estas enfermedades raras.

3. CONSIDERACIONES JURIDICAS.

En definitiva, se propone la creacion de un o6rgano colegiado, en concreto,
un grupo o comision de trabajo de caracter técnico, en el que se integren
representantes de las tres Consejerias mencionadas, que tendrian el encargo
especifico de elaborar un borrador de plan integral en este ambito de las
enfermedades raras.

Este 6rgano colegiado no tendria competencias decisorias, ni de emision
de informes preceptivos, ni de seguimiento o control de actuaciones de otros
organos administrativos, por lo que no estaria incluido en consecuencia en los
supuestos del apartado 1 del articulo 24 especificados en el la Ley 7/2004, de
28 de diciembre, de Organizacion y Régimen Juridico de la administracion
publica de la Comunidad Autonoma de la Region de Murcia. Su naturaleza y
creacion encajaria en el apartado 3 del citado articulo, por tener caracter de
grupo o Comision técnica de trabajo cuya creacion debe realizarse mediante
Acuerdo de Consejo de Gobierno por afectar a diversas Consejerias y sin que
sea necesaria su publicacion en el Boletin Oficial de la Region De Murcia.

Por todo lo expuesto, se informa favorablemente la presente Propuesta
de la Titular de la Consejeria de Sanidad para su elevacion a Consejo de
gobierno y, en su caso, su posterior aprobacion.

Murcia, 10 de septiembre de 2015
LA JEFA DEL SERVICIO
DE DESARROLLO NORMATIVO
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AL CONSEJO DE GOBIERNO

La Unidn Europea define como enfermedad rara aguella que tiene
una prevalenciainferior a cinco casos por cada 10.000 habitantes. A pesar
de este caracter minoritario, en su conjunto son enfermedades importantes
ya que se estima que afectan a un 5-7% de la poblacion europea.

Estas enfermedades se asocian a aspectos relevantes en la vida de
las personas que las padecen, por tratarse en la mayoria de los casos de
trastornos cronicos, graves, que aparecen en edades tempranas de la vida
aungue también en la edad adulta que suelen acentuarse o agravarse con
el transcurso del tiempo, lo que determina que se consideren un
importante problema de salud y de alto interés social. En este sentido, las
enfermedades raras fueron incluidas como una prioridad en e Programa
de Accién Comunitario en el Ambito de la Salud Publica 2003-2008 y en
el segundo programa para el periodo 2008-2013.

En la Region de Murcia, la Asamblea Regional aprobd en 2008 una
primera mocion instando a la creacion de un registro especifico de
enfermedades raras, que efectivamente fue creado en diciembre de 2009
con la denominacion “ Sistema de Informacion sobre Enfermedades Raras”
y que en la actualidad ha sido objeto de redefinicion e impulso através de
la tramitacion de un proyecto de Decreto por € que se establecen los
criterios de gestion y funcionamiento del Sistema de Informacion sobre
Enfermedades Raras de la Regién de Murcia, con la finalidad de redefinir
su estructura, asi como completar y potenciar su adecuado
funcionamiento, de modo que pueda garantizarse con mayor eficacia los
fines y funciones que este sistema de informacion sanitaria debe
desarrollar como instrumento de informacion y evaluacion que debe
ayudar a la propia Administracién Sanitaria en e ¢gercicio de sus
competencias; 10 que redundarg, en dltimo término, en beneficio de todos
los afectados por estas enfermedades.



Por su parte, .el Plan de Salud 2010-2015 de la Region de Murcia,
junto a otros objetivos y actuaciones contiene diversas previsiones
orientadas a mejorar la calidad de vida de las personas afectadas por estas
enfermedades raras.

De modo mas reciente, € Pleno de la Asamblea Regiona ha
aprobado en sesion celebrada €l dia 23 de julio de 2015 una Mocidn por la
gue se insta a Consgjo de Gobierno de la Region de Murcia a elaborar y
desarrollar un Plan Regional Integral de Enfermedades Raras o Poco
Frecuentes. En atencion a la misma, € pasado 30 de julio € Consgjo de
Gobierno adopté un Acuerdo guedando enterado de dicha Mocion y
encargando a la Consgjeria de Sanidad la realizacion de las actuaciones
gue procedan.

No obstante lo anterior, entendiendo que la elaboracion y
tramitacion de un plan integral y especifico en este ambito requiere la
adopcion de una vision global y ambiciosa en el tratamiento y disefio de
las actuaciones que se lleven a cabo en relacion alas enfermedades raras y
en beneficio de las personas afectadas por las mismas, es por lo que se
considera conveniente para la eaboraciéon de ese plan integral la
implicacién y participacion de todos los departamentos de la
Administraciéon Regional cuyas competencias y actuaciones puedan
incidir, en mayor o menor medida, en ese tratamiento multidisciplinar e
integral de los problemas derivados de estas enfermedades raras 0 poco
frecuentes.

Por tal motivo, a propuesta de la Consgeria de Sanidad como
principa y destacado departamento encargado de gercer las competencias
de prevencion de la salud colectiva y de gestiéon de asistencia sanitaria en
el ambito de las enfermedades raras, se propone la creacion formal de una
Comisién Técnica de Trabajo en la que, ademas de esta Consgieria,
participen representantes de |os departamentos competentes en materia de
politica social y educacion que, por razén de sus respectivas competencias,
deben asumir e egercicio de diversas actuaciones cuyos destinatarios
finales son las personas afectadas por alguna de estas enfermedades raras.



En su virtud, a amparo del articulo 24.3 de la Ley 7/2004, de 28 de
diciembre, de Organizacion y Régimen Juridico de la administracion
publica de la Comunidad Auténoma de la Regién de Murcia, se eleva la
presente propuesta para su aprobacion si procede, con la adopcion del
siguiente

ACUERDO

PRIMERO.- Impulsar y ordenar la creacion de una Comision
Técnica de Trabajo de enfermedades raras con representantes de las
Consgerias de Educacion y Universidades, de Familia e Igualdad de
Oportunidades y de Sanidad, que gjercerala presidenciay coordinacion de
la misma y le dard € apoyo material necesario. La asistencia a las
reuniones que la Comision celebre no dard lugar a indemnizacion alguna
por razén de servicio. Su constitucion y primera sesion de trabajo debera
producirse en €l plazo de quince dias desde la adopcion del presente
Acuerdo.

SEGUNDO.- Que por esta Comisiéon Técnica de Trabajo se proceda
ala elaboracion de un borrador de Plan Regional Integral de enfermedades
raras 0 poco frecuentes, cuyo posterior impulso y tramitacion
correspondera ala Consegjeria de Sanidad hasta su aprobacion definitiva

Murcia, 10 de septiembre de 2015

LA CONSEJERA DE SANIDAD
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