En cumplimiento de lo establecido en el artículo 112.1 del Reglamento de la Cámara, se ordena la publicación en el Boletín Oficial del Parlamento de Navarra de la contestación de la Diputación Foral a la pregunta formulada por la Parlamentara Foral Ilma. Sra. D.ª Ana Figueras Castellano sobre la intención del Departamento de Salud de poner en marcha un procedimiento para evitar que, en el caso de sufrir enfermedades de las llamadas raras, el paciente no se vea desamparado o estime dejación por parte de la Administración, publicada en el Boletín Oficial del Parlamento de Navarra núm. 4 de 2 de febrero de 2007.

Pamplona, 23 de febrero de 2007

El Presidente: Rafael Gurrea Induráin

CONTESTACIÓN

La Consejera de Salud, que suscribe, en relación con la pregunta parlamentaria formulada por la Ilma. Sra. D.ª Ana Figueras Castellano, Parlamentaria adscrita al Grupo Parlamentario Izquierda Unida de Navarra/Nafarroako Ezker Batua, sobre la intención del Departamento de Salud de poner en marcha un procedimiento para evitar que, en caso de sufrir enfermedades de las llamadas raras, el paciente no se vea desamparado o estime dejación por parte de la Administración, tiene el honor de remitir la siguiente contestación:

La Unión Europea define las enfermedades raras, incluidas las de origen genético, como aquellas enfermedades con peligro de muerte o de invalidez crónica, que tienen una prevalencia menor de 5 casos por cada 10.000 habitantes en la comunidad.

Bajo esta denominación se incluyen alrededor de 6.000 ó 7.000 enfermedades con características muy dispares.

El principal objetivo en el estudio de dichas enfermedades es conseguir agruparlas para aunar esfuerzos en fomentar la investigación sobre las mismas, dado que el principal problema para investigarlas son el reducido número de casos.

Las enfermedades raras se caracterizan por lo siguiente:

– Presentan muchas dificultades en el diagnóstico y en el tratamiento.

– Tienen un origen desconocido, en la mayoría de lo casos.

– Conllevan múltiples y muy variados problemas sociales.

– Existen pocos datos epidemiológicos.

El Departamento de Salud, en el Plan de Salud 2006-2011, contempla líneas de acción sobre las enfermedades raras que incluyen el desarrollo de un marco de colaboración con el Instituto Carlos III para la investigación sobre las mismas. En una primera fase se ha considerado prioritario el desarrollo de registros de las enfermedades raras.

En España, siguiendo las recomendaciones dictadas por la Unión Europea desde el año 2000, la administración sanitaria se viene implicando progresivamente en la atención e investigación de las enfermedades raras, a través de centros del Instituto de Salud Carlos III (ISCIII) y otras actividades de Salud Pública relacionadas con las enfermedades raras en su conjunto.

Entre otras actividades, el Centro de Investigación del Síndrome del Aceite Tóxico y Enfermedades Raras ha publicado el SIERE, primer sistema de información de enfermedades raras, que se presenta en español; ha impulsado la inclusión de las enfermedades raras entre las líneas prioritarias de investigación; participa en diversas redes temáticas de investigación cooperativa nacionales y europeas; ha creado un Comité de Ética de enfermedades raras y está trabajando para la puesta en marcha de un repositorio de material biológico. Estas actuaciones culminan a finales del 2003 con la creación del Instituto de Investigación de Enfermedades Raras (SCO/3158/2003, de 7 de Noviembre) que surge como respuesta ante la amplia demanda de atención en relación con la población afectada y abre nuevas perspectivas en el marco de la investigación de estas enfermedades.

El Instituto de Investigación de Enfermedades Raras (IIER) nace con la misión de reforzar la línea de actuación existente en el campo de las enfermedades raras y con los siguientes objetivos:

– Realizar un esfuerzo adicional en materia de investigación e información dentro del marco técnico-asistencial.

– Identificar unidades clínicas de referencia.

– Establecer una coordinación con los servicios de salud de las Comunidades Autónomas para asegurar una adecuada asistencia sanitaria.

– Servir de referencia a la estructura sanitaria del Estado, donde, en colaboración con todas las Comunidades Autónomas, se realicen actividades relacionadas con estas enfermedades.

En el Servicio Navarro de Salud-Osasunbidea todos los pacientes con enfermedades raras tienen garantizada la atención sanitaria a nivel de Atención Primaria y Especializada.

En Navarra se está realizando un importante esfuerzo en la prestación de una atención sanitaria de calidad a los pacientes afectados con las enfermedades raras más frecuentes, que incluye el diagnóstico, tratamiento y seguimiento de los mismos.

Podemos citar algunos ejemplos:

Se dispone de un grupo de profesionales que realizan los estudios diagnósticos genéticos disponibles, en el Hospital Virgen del Camino.

1. Pacientes con esclerosis múltiple, miastenia gravis, enfermedad de Parkinson, síndrome de Guillain Barré y otros trastornos neurológicos raros, que reciben una atención por los especialistas de Neurología del Hospital Virgen del Camino, Hospital de Navarra y de otros centros.

2. Pacientes con vasculitis como la granulomatosis de Wegener, síndrome de Churs.Strauss, arteritis de Takayasu, y otros tipos de vasculitis, que son atendidos por especialistas en dichas enfermedades en la Unidad de Vasculitis del Servicio de Medicina Interna del Hospital Virgen del Camino, donde existe una consulta específica de vasculitis, en el Servicio de Nefrología del Hospital Virgen del Camino, en Reumatología, nefrología y Medicina Interna del Hospital de Navarra, y en los Servicios de Medicina Interna del Hospital Reina Sofía de Tudela y Hospital García Orcoyen de Estella.

3. Pacientes con colitis ulcerosa y enfermedad de Crohn que son atendidos en los Servicios de Digestivo y de Cirugía General de los Hospitales Virgen del Camino y Hospital de Navarra.

4. Pacientes con uveítis que son atendidos en los Servicios de Oftalmología del Hospital Virgen del Camino y Hospital de Navarra. 

5. Niños con enfermedad de Kawasaki y con enfermedad celíaca que son estudiados, diagnosticados y tratados en los Servicios de pediatría de los Hospitales Virgen del Camino, Reina Sofía de Tudela y García Orcoyen de Estella.

6. Pacientes con linfomas tratados en los servicios de Hematología de los Hospitales Virgen del Camino y Hospital de Navarra.

7. Podríamos citar otros muchos ejemplos sobre la atención que reciben los pacientes con enfermedades raras en nuestra Comunidad, a nivel de la Asistencia Especializada y en coordinación con Atención Primaria.

En resumen, el Servicio Navarro de Salud-Osasunbidea presta a los pacientes con enfermedades raras todos los tratamientos disponibles a nivel nacional e internacional. Sirvan como ejemplo la utilización de tratamientos con fármacos anti-Factor de Necrosis Tumoral, en el caso de los pacientes con enfermedad de Crohn y en la artritis reumatoide o con fármacos anti-CD20 en pacientes con linfomas B.

Con fecha 20 de febrero, el Senado propondrá la creación del Organismo Estatal de Enfermedades Raras (OERR) al Gobierno de España, para que impulse y coordine el Plan de Acción para las Enfermedades Raras a nivel nacional.

En lo que respecta al paciente referido por su señoría, dicho paciente presenta una hipertrigliceridemia mixta con déficit parcial de lipoproteinlipasa.

Esta enfermedad no está considerada una Enfermedad Rara porque en la población general puede afectar a 1 de cada 500 individuos en su forma heterocigoto. Normalmente, el diagnóstico es clínico, de acuerdo a unas alteraciones analíticas características de la enfermedad (aumento de niveles de triglicéridos, colesterol total y apolipoproteínas) y antecedentes familiares.

La identificación del origen genético de la enfermedad sólo confirmaría el diagnóstico ya realizado clínicamente.

El estudio de la presencia de mutación genética en el gen de la lipoproteinlipasa se realiza, en estos momentos, de forma experimental en laboratorios dedicados a la investigación, como en este caso, el laboratorio de la Universidad de Zaragoza, a donde se han remitido las muestras para ser analizadas, estando actualmente a la espera de los resultados de las muestras enviadas por el Hospital de Navarra.

Lo que tengo el honor de comunicar en cumplimiento de lo dispuesto en el artículo 184 y siguientes del Reglamento del Parlamento.

Pamplona, 20 de febrero de 2007

La Consejera de Salud: María Kutz Peironcely

