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PRESENTACIÓN 
 

En la Comunidad Europea se considera que una enfermedad es rara o poco frecuente 

cuando afecta a menos de 5 de cada 10.000 personas.  

Actualmente hay descritas más de 7.000 enfermedades raras. Son patologías de baja 

prevalencia y alto nivel de complejidad asistencial. Muchas de ellas son de origen 

genético, se manifiestan en la infancia, son progresivas y altamente incapacitantes e 

invalidantes, ocasionando una disminución de la calidad y esperanza de vida de los 

afectados.  

Se ha estimado que el número de personas que sufren una enfermedad rara afecta 

al 6 - 8 % de la población de la UE (más de 30 millones de personas). En Castilla-La 

Mancha hay entre 120.000 y 165.000 personas afectadas por alguna enfermedad 

rara. 

Las enfermedades raras no solo afectan a las personas diagnosticadas sino a las 

familias, amigos, cuidadores y a toda la sociedad. De ahí la necesidad de hacer visible 

esta situación y abordar iniciativas de mejora que incluyan todos los ámbitos, 

sanitario, educativo, laboral, social y afectivo con el objetivo de mejorar la calidad de 

vida de las personas afectadas y de su entorno. 

 

 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
ORGANIZA:  

Dirección General de Planificación, Ordenación e Inspección Sanitaria 

Servicio de Planificación 

 

 

Ruego confirmen asistencia: teléfonos: 925389049 o 925269007 

     Correo electrónico: gdepablos@jccm.es 



 

PROGRAMA 

 

Lugar :  Salón de Actos de la Consejería de Sanidad 

Fecha :  6 abril de 2016  

 

9 :0 0  I NAUGURACI ÓN Y BI ENVENI DA 

D. Rodrigo Gut iérrez Fernández 

Director General de Calidad y Hum anización de la  Asistencia Sanitaria . 
Consejer ía de Sanidad 

 

9 :3 0  I NTERVENCI ONES 

 

• LAS ENFERMEDADES RARAS. Situación actual en España  

Dña. Karina Villar  Góm ez de las Heras. Médico Asesor.  
Alianza Española de Fam ilias de Von Hippel- Lindau. 

 

• TERAPI AS FARMACOLOGI CAS. Novedades y nuevas perspect ivas en 

Medicam entos Huérfanos 

Dña. Carm en Encinas Barr ios. Jefe de Área de Farm acia.  
Dirección General de Atención Sanitaria  SESCAM 

 

• LA VI SI ÓN DESDE LA I NVESTI GACI ÓN SANI TARI A EN ESPAÑA 

Dña. Luisa Mª  Botella . Centro de I nvest igaciones Biológicas.  
Centro Superior de I nvest igaciones Cient íficas. CSI C ( Madrid)  

 

1 1 :3 0  PAUSA CAFÉ 

 

• REGI STRO DE ENFERMEDADES RARAS DE CASTI LLA- LA MANCHA 

D. Gonzalo Gut iérrez Ávila . Jefe de Servicio de Epidem iología.  
Dirección General de Salud Pública y Consum o. Consejer ía  de Sanidad 

 

• LA VI SI ÓN DE LOS PACI ENTES. Experiencia del m ovim iento asociat ivo en 

Cast illa- la  Mancha  

Dña. I sabel Hontanilla  Hontanilla .  
Presidenta Nacional de la  Fundación Niem ann- Pick.  

 

1 4 :0 0  DEBATE- COLOQUI O 

 

1 4 :3 0  CLAUSURA DE LA JORNADA 

Dña. Mª  Teresa Marín Rubio 

Directora General de Planificación, Ordenación e I nspección Sanitar ia . 
Consejer ía de Sanidad 


