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			Cinco nuevas enfermedades se suman a la Guía de Enfermedades Raras de la Comunidad
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La Comunidad de Madrid financia el Servicio  de Información y Orientación (SIO) de atención a personas con  discapacidad sobre enfermedades raras, que ofrece un asesoramiento  especializado a los afectados por enfermedades raras y a sus familias.

Al igual que en 2017, la Federación Española de Enfermedades Raras  (FEDER) va a recibir este año una subvención nominativa de 50.000 euros,  incluida en el proyecto de Ley de Presupuestos de la Comunidad de  Madrid para 2018, con la que podrá dotar al SIO de mayor estabilidad  para el asesoramiento especializado que realiza.

Este servicio, dirigido a personas afectadas, familiares y  profesionales, atiende anualmente unas 800 consultas, prestando  asesoramiento socio-sanitario, jurídico y psicológico. Asimismo, ofrece  asesoramiento técnico a la mayoría de las asociaciones miembros de FEDER  sobre aspectos organizativos y de gestión.

Durante la presentación de la IV edición de la Guía de Orientaciones  para la Valoración de la Discapacidad en Enfermedades Raras y de la  renovación del  Convenio de Colaboración en materia de servicios  sociales entre la Comunidad de Madrid y FEDER, el consejero de Políticas  Sociales y Familia, Carlos Izquierdo, ha destacado el respaldo del  Gobierno de Cristina Cifuentes a la labor diaria que lleva a cabo esta  entidad. “Tenemos un compromiso firme por visibilizar las enfermedades  poco frecuentes para avanzar en un mejor y más temprano diagnóstico y en  su tratamiento”, ha subrayado.

En este sentido, Izquierdo ha resaltado que la IV edición de la Guía  de Orientaciones para la Valoración de la Discapacidad en Enfermedades  Raras, editada por la Comunidad de Madrid, compila los aspectos médicos y  psicológicos más relevantes en la evolución de enfermedades poco  frecuentes y constituye una eficaz herramienta de trabajo para los  profesionales de los Centros Base de Valoración y Orientación a personas  con discapacidad.

La guía, que es fruto del trabajo conjunto entre expertos de FEDER y  profesionales de los Centros Base de la Comunidad de Madrid, que han  puesto en común las vivencias de los pacientes y las evidencias clínicas  de cada dolencia, incorpora este año cinco nuevas enfermedades raras,  que se suman a las 27 anteriores.

El objetivo de este documento es evitar que la rareza estadística de  las enfermedades poco frecuentes constituya un obstáculo para el acceso a  los distintos beneficios de carácter social que se derivan del  reconocimiento del grado de discapacidad.

Asimismo, la Comunidad de Madrid ha renovado el convenio de  colaboración con FEDER, que permite prestar una mejor atención a las  personas que tienen enfermedades poco frecuentes y a sus familias, en  materia de valoración, formación y atención temprana a menores de 6  años.

A través del convenio, los profesionales de la Comunidad de Madrid  vinculados a la atención social en materia de dependencia, discapacidad y  atención temprana, intercambian información y formación con FEDER para  conocer todas las características y evolución de las enfermedades poco  frecuentes y, de esta manera, poder valorar mejor el grado de  discapacidad y/o dependencia.

El objetivo del convenio de colaboración es valorar y determinar, con  la mayor precisión, la discapacidad vinculada a enfermedades raras y  aplicar la tramitación de urgencia de la dependencia, en el caso de que  sea necesario. “Eso nos ayuda mucho a prestar una atención y tratamiento  lo antes posible y a facilitar a las familias el acceso a los distintos  beneficios sociales que establece el reconocimiento del grado de  discapacidad”, ha explicado el consejero.

Finalmente, Izquierdo ha recordado que el Gobierno regional aprobará  en breve la Estrategia Madrileña de Atención a Personas con Discapacidad  2018-2022, que contempla seguir avanzando en el campo de la  especialización de los recursos y en la atención a estas personas. “La  Comunidad de Madrid es la única región de toda España que presta  atención gratuita a las personas con discapacidad, y en esta legislatura  hemos hecho un esfuerzo sin precedentes, incrementando la Red de  Atención a Personas con Discapacidad hasta las 23.500 plazas”, ha  concluido.



 




Escribir un comentario




	
	Nombre (requerido)



	
	E-mail



	
	Sitio web



	
	Título



	



	[image: Código de seguridad]

	Refescar

	




	Enviar


	Cancelar


	



	
	



JComments




           
       

 




           			
          		
          
        

 
 


	  		
					El Tiempo
		

			
					

 


















		

			
					A Todo Color
		

			
					[image: ]











		

			
					
Las Entrevistas del Telescopio


		

			
					




		

			
					Redes Sociales
		

			
					

 [image: ]

































[image: ]




























		

			
					Noticias Relacionadas
		

			
					
 
		
							
		 	Ayuso quiere crear un Observatorio de Enfermedades Raras en Madrid			
		
			

			

				
	
							
		 	Crean una app para identificar enfermedades raras del metabolismo			
		
			

			

				
	
							
		 	La Comunidad se viste de verde por una enfermedad rara			
		
			

			

				
	
							
		 	Hoy se celebra el Día Mundial de las Enfermedades Raras			
		
			

			

				
	
							
		 	Se pone en marcha el Plan para el tratamiento de enfermedades raras			
		
			

			

				


		

	
      

       

       
 
        	
                



   

        	
                

			

               	 
                          

                        
                          
                   
         	          

                          
  
                          

               


  
   
                
      

          



Portada | TorreNews | TorreSport 

        | CorredorNews | Punto D Vista | Lente de aumento | Los Blogs del Telescopio | A Todo Color 

        | Otras Noticias | Foro
        


      ©2010 El Telescopio Digital   •   Contacto •   Aviso Legal

      Página Optimizada para una resolución de 1024x768px Firefox 3.6 Chrome 7.0

      digitaltelescopio@gmail.com 

     


Mesure d'audience ROI statistique webanalytics par [image: WebAnalytics]




  
  

  




