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6.4.2.8/  
enfermedades  
raras  
/
Justificación y condicionantes

 las enfermedades raras (er) constituyen un grupo de pato-
logías de escasa incidencia, pero que generan una gran car-
ga de discapacidad mental y física. suponen un reto por su 
complejidad etiológica, diagnóstica y pronóstica, así como por 
la necesidad de un abordaje multidisciplinario para mejorar la 
calidad de las intervenciones y resultados.

 aisladamente son poco frecuentes, pero en conjunto tienen 
una prevalencia bastante elevada. las personas afectadas por 
er representan entre el 6% y el 8% de la población de los paí-
ses desarrollados.

 las enfermedades poco comunes necesitan un modelo de 
intervención sanitaria distinto al de las enfermedades más fre-
cuentes. Dado que el abordaje específico para cada una de 
las 5.000 enfermedades raras es inviable, es necesario un en-
foque global para enfrentarse a los retos que estas patologías 
plantean al sistema sanitario.

 las enfermedades raras son una prioridad del Programa de 
acción comunitaria en el Ámbito de la salud (2008-2013) de 
la Unión europea. en españa el senado propuso en 2007 la 
puesta en marcha de un Plan de acción para las er en el con-
junto de la nación, que ha llevado al ministerio de sanidad y 
Política social a establecer una estrategia en enfermedades 
raras del sistema nacional de salud. 

 la asamblea regional de la región de murcia aprobó en 
2008 una moción en la que insta al Gobierno regional a crear 
un registro específico de enfermedades raras y de baja preva-
lencia como punto de partida para dar una respuesta correcta 
a las personas afectadas. 

 el análisis de la morbilidad hospitalaria, a partir de la informa-
ción disponible en el conjunto mínimo básico de datos al alta 
Hospitalaria de la región de murcia durante el periodo 2002-
2007, ha permitido conocer la carga asistencial hospitalaria de 
las er. el promedio anual de altas con algún diagnóstico de er 
asciende a 6.250 (4,5% del total de altas), con una estancia me-
dia de 11,71 días, frente a una media de 7,9 días de estancia 
para el conjunto de las altas. Para las altas con una er como 
diagnóstico principal, la media anual es de 2.015 episodios (1,5% 
de todas las altas), con un promedio de 9,2 días de estancia.

propósito

  desarrollar un sistema de información sobre las enfermeda-
des raras y obtener, a partir de los registros clínico-sanitarios 
existentes y otros procedimientos directos, información sobre 
ER que permita definir la población afectada y sus característi-
cas clínicas, epidemiológicas y sociales.

 Garantizar una adecuada atención sanitaria que incluya el 
asesoramiento genético, el diagnóstico y el tratamiento, incor-
porando la coordinación y cooperación entre los distintos nive-
les asistenciales.

 aumentar el conocimiento de signos y síntomas de alarma 
en er de los profesionales sanitarios.

 Potenciar la integración social de los pacientes afectados, 
incluyendo los sectores educativo, laboral y de servicios socia-
les.

 Proporcionar una asistencia integral socio-sanitaria que ga-
rantice la continuidad asistencial a las personas afectadas, 
brindando respuestas adaptadas a sus necesidades.
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actividades principales tipo de 
 intervención

recursos 
principales a 
incorporar

sectores 
implicados

FecHa 
inicio

FecHa 
Fin

establecer un sistema de información 
para identificar a la población afectada 
por er a partir de los registros sanitarios 
existentes.

sistemas de 
información dGPOsfi 2009 2012

diseña e implantar un protocolo general 
de asistencia a las er que incorpore 
en su ámbito de actuación el itinera-
rio asistencial, circuitos de derivación, 
asesoramiento genético y la facilitación 
de tratamientos, especialmente la rehabi-
litación. 

tratamiento sms 2009 2015

diseño de un programa formativo en er 
dirigido a profesionales sanitarios de aP 
y ae.

 fortalecimiento 
del sistema 
sanitario

dGPOsfi 2009 2015

creación de unidades de referencia 
formadas por equipos multidisciplinares 
para la atención integral de las diferentes 
er.

fortalecimien-
to del sistema 
sanitario

sms 2009 2015

Indicadores de seguimiento 2009 2011 2013 2015

sistema de información sobre er establecido.
creado 

 inicio im-
plantación

implantado

Protocolo de actuación conjunta para er. elaborado implantado

% de profesionales de aP formados en el manejo de er. 10% 30% 80%

Unidades de referencia. 1 2

6.4.2.9/  
dOlOr crÓnicO POr 
enfermedades mUscU-
lOesQUelÉticas  
/

Justificación y condicionantes

 las enfermedades musculoesqueléticas y el dolor crónico, 
como su manifestación sintomática más importante, constitu-
yen el primer problema de salud percibido por la población. la 
encuesta nacional de salud del 2006 sitúa estas dolencias en-
tre las tres primeras declaradas, de manera que el 25,5% de la 
población regional manifestaron padecer dolor crónico lumbar, 
un 23,1% dolor de espalda crónico cervical y un 21,1% artrosis, 
artritis o reumatismo. Por otro lado, este grupo de enfermeda-
des son las que, de manera general, más afectan a la calidad 
de vida de la población de la región. 

 constituyen uno de los principales motivos de asistencia en 
atención Primaria y, con frecuencia, los tratamientos no consi-
guen buenos resultados, ni desde la perspectiva clínica ni de 
satisfacción de los pacientes. adicionalmente, el dolor crónico 
impacta sobre todo en el ámbito laboral y en las prestaciones 
sociales, ya que genera una importante carga de incapacidad 
temporal y discapacidad.

 A pesar de que es muy difícil identificar actuaciones real-
mente eficaces en la asistencia al dolor crónico musculoes-
quelético, es imprescindible mantener esta estrategia de in-
tervención y orientarla a profundizar en sus causas y, sobre 
todo, vincularla al cambio de los estilos de vida, la promoción 
del ejercicio físico y la implicación del paciente con su enfer-
medad.

propósito

 conocer las causas del dolor crónico musculoesquelético y 
los factores que en mayor medida influyen en la percepción del 
estado de salud de los pacientes que lo padecen.




