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CS Congreso

de los Diputados
A LA MESA DEL CONGRESO DE LOS DIPUTADOS

Sara Giménez Giménez , Diputada del Grupo Parlamentario Ciudadanos , al
amparo de lo dispuesto en el articulo 185 y siguientes, del vigente Reglamento de la
Camara, presenta la siguiente pregunta para la que se solicita respuesta por
escrito al Gobierno de Espafia para mejorar la atenc i6n de los menores de
edad diagnosticados de fibrosis quistica.

Congreso de los Diputados, a 27 de abril de 2022

EXPOSICION DE MOTIVOS

La fibrosis quistica (FQ) es una enfermedad hereditaria. Esta patologia esta causada
por un gen defectuoso que lleva al cuerpo a producir un liquido anormalmente
espeso Yy pegajoso llamado moco. Este moco se acumula en las vias respiratorias de
los pulmones y en el pancreas.

En las dltimas décadas se han realizado notables avances médicos en los
tratamientos de las personas afectadas con fibrosis quistica. Esto ha permitido que
el pronostico de la FQ haya cambiado drasticamente en los ultimos 10 afios, lo que
ha propiciado que los pacientes tengan esperanza de vida significativamente mas
larga. Esto ha sido posible gracias a los importantes avances clinicos, siendo el mas
notable el desarrollo de terapias que tratan la causa subyacente de la enfermedad.

Aunque la calidad de vida de las personas con FQ ha aumentado sustancialmente,
su esperanza de vida y su desarrollo personal se sigue viendo afectado por el
avance de la enfermedad.

Se ha demostrado que el inicio de tratamientos de forma temprana tiene importantes
beneficios para la salud de los pacientes, incluida la prevencion de la enfermedad
pulmonar, las exacerbaciones pulmonares y la carga de la enfermedad.

En este marco, el medicamento 'Kaftrio' podria mejorar considerablemente la calidad
de vida de las personas a las que les ha sido diagnosticada esta enfermedad. Este
farmaco fue autorizado en Europa en agosto de 2020. La inclusion de este
medicamento entre las prestaciones farmacéuticas del Sistema Nacional de Salud
sigue pendiente de la elaboracion del Informe de Posicionamiento Terapéutico (IPT),
segun la respuesta dada por el Gobierno de Espafa a una pregunta parlamentaria.
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Sin embargo, el pasado mes de noviembre supimos que el Comité de Medicamentos
de Uso Humano (CHMP) de la Agencia Europea de Medicamentos (EMA) habia
emitido una opinion positiva para la ampliacion de la indicacion del medicamento
Kaftrio (ivacaftor / tezacaftor / elexacaftor), en combinacion con ivacaftor, para
personas con Fibrosis Quistica que tengan entre 6 y 11 afios con al menos una
copia de la mutacion F508del en el gen CFTR, independientemente de su otra
mutacion.

Asimismo, los nifios con FQ se enfrentan a desafios durante la etapa escolar en el
gue pueden afectar su rendimiento educativo y a su desarrollo personal. Sobre esta
cuestion cabe destacar el riesgo de infeccion por otras enfermedades, las
necesidades médicas y nutricionales/dietéticas especificas y de administracion y
almacenamiento de los medicamentos.

Por todo ello, se realizan las siguientes preguntas:

1. ¢Tiene previsto el Gobierno de Espafa incluir el medicamento Kaftrio entre las
prestaciones farmacéuticas del Sistema Nacional de Salud para los menores de
entre 6 y 11 afos?

2. ¢ Tiene previsto el Gobierno impulsar acciones de investigacion para la mejora de
los tratamientos que reciben los pacientes de fibrosis quistica?

3. ¢Tiene el Gobierno de Espafia previsto promover la adopcion de medidas
especificas, en el marco de la Conferencia Sectorial de Educacion, para garantizar la
igualdad de oportunidades en el ejercicio del derecho a la educacion de los menores
con fibrosis quistica?

Sara Giménez Giménez
Diputada del Grupo Parlamentario Ciudadanos

Grupo Parlamentario Ciudadanos
Congreso de los Diputados 2
Carrera de San Jerénimo, s/n

28071 Madrid - Espafia 27 ABR. 2022 14:28:43 Entrada; 211814





